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ESTUDIO SOBRE EL ESTRES, LA RESILIENCIA Y LA SATISFACCION EN FAMILIAS CON
HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

Capitulo I

La Discapacidad. Aproximacion a su situacion actual

1.1 Evolucion de la discapacidad
La terminologia que se utilizado para abordar la discapacidad, asi como el trato hacia las
personas que la tienen, ha evolucionado de manera importante a lo largo de la historia.
Esta evolucion ha estado marcada por un cambio social y legislativo. Desde el punto de
visto social, respecto a la consideracion de las personas con discapacidad y, desde el punto
de vista legislativo, por la evolucion de las leyes que reforzaban los derechos de las
personas con discapacidad y la utilizacion de una terminologia cada vez menos
peyorativa.

Para hablar sobre la evolucion que se ha producido respecto a las personas con
discapacidad lo vamos a abordar desde el analisis de los modelos sobre discapacidad, asi

como desde la evolucion terminoldgica y legislativa.

1.1.1 Modelos sobre discapacidad
La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) se promulg6 por la ONU el 13 de diciembre de 2006. Este documento, publicado
en 2008, introdujo una nueva perspectiva para abordar la discapacidad pasando de los
antiguos modelos de “beneficencia” y de “rehabilitacion” a un modelo social.
A lo largo de la historia podemos distinguir tres modelos coincidentes con los
periodos historicos en los que se ubican, diferenciando:

- Modelo de prescindencia: Englobaria la Antigliedad y Medieval.
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- Modelo médico o de rehabilitacion: incluido dentro de la primera mitad
del siglo XX.
- Modelo social: considerado a partir de la década de los sesenta del siglo

pasado.

1.1.1.1 Modelo de prescindencia
Este modelo se ubica dentro de la Antigiiedad y Edad Media. Es una época donde la
percepcion que se tenia sobre la persona con discapacidad era la prescindencia.
Entendiendo la discapacidad como un castigo de los dioses, siendo personas que no
aportaban nada a la sociedad y, por lo tanto, se consideraba que sus vidas carecian de
sentido.

Palacios (2008) establece que este modelo de prescindencia se explica a partir de
dos supuestos. Por un lado, las causas de la discapacidad y, por otro lado, el papel de la
persona con discapacidad en la sociedad. EI primero hace referencia a las causas de la
discapacidad que tenian un origen religioso, bien por un castigo de los dioses o por una
advertencia divina en la cudl se avecinaba una catdstrofe. Respecto al segundo, se
entendia que no tenia nada que aportar a la sociedad, suponiendo una carga tanto para la
familia como para la comunidad.

Dentro de este modelo se distinguen dos submodelos, el eugenésico y el de
marginacion. En ambos casos, se propugna la necesidad de prescindir de las vidas de
estos niflos. En el primero de los submodelos, proporcionandole la muerte y, en el
segundo, alejandole del nticleo social.

Desde la Edad Media y hasta principios del siglo XX, se tiene en cuenta el modelo

de marginacion puesto que se asocia a la persona con discapacidad con la pobreza y el
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contagio. Guzman, Toboso y Romainac (2010) hablan de la persona con discapacidad
como aquella que no retine las competencias que cada época requiere y que, cuando se
carece de alguna de estas competencias, se produce una relacion asimétrica puesto que
no existe una igualdad de condiciones a nivel moral, fomentando los comportamientos
opresivos, prejuiciosos y discriminativos hacia las personas que tienen alguna
discapacidad.

Dentro de este modelo se considera que, si la persona con discapacidad no retine
un minimo de competencias fisicas o mentales, no tienen la posibilidad de aportar nada
en un intercambio social, por lo que no deberian participar de la comunidad fuera de los
aspectos que se adaptan a sus caracteristicas especiales. Por lo tanto, desde el punto de
vista legal, se les tiene en cuenta desde la exclusién e institucionalizacion de la

beneficencia (Guzman, Toboso y Romanach, 2010).

1.1.1.2 El modelo médico o rehabilitador
Es a principios del siglo XX, a raiz de la Primera Guerra Mundial cuando la discapacidad
sufre un cambio de paradigma. Esto se debe a la gran cantidad de soldados mutilados
durante la guerra y al auge de las leyes laborales que cambiaron la forma de ver a la
persona con discapacidad.

En este paradigma ya no se considera a la persona con discapacidad como receptor
de un castigo divino sino como persona con una enfermedad, que se podia tratar para
intentar erradicarla o para esconder esa dificultad y poder integrarse mejor en la sociedad.
Pasando del modelo de prescindencia al modelo médico.

Este modelo se define teniendo en cuenta, por un lado, las causas de la

discapacidad y, por otro lado, el rol de la persona en la sociedad. Pero, a diferencia del
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modelo de prescindencia, las causas de la discapacidad pasan a ser cientificas y las
personas con discapacidad, siempre que sean rehabilitadas, tienen algo que aportar a la
sociedad.

El objetivo de este modelo es tratar a la persona con discapacidad para eliminar
su dificultad o para ocultarla. Esto hace que se estigmatice a esta persona por su
enfermedad y que su insercion laboral dependa de su rehabilitacion (Barnes y Mercer,
2010), ya que considera la discapacidad como un problema de salud que necesita de
cuidados médicos y de tratamientos individualizados (Pérez, 2010).

En la segunda mitad del siglo XX hay una transicién hacia un nuevo paradigma
en relacion con las personas con discapacidad, dando paso a un modelo social. Ya no se
habla de asistencia sino de derechos. Todo este transito se inicia en 1971 con la
Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental, continuando en 1975 con la

Declaracion de los Derechos de los Impedidos.

1.1.1.3 El modelo social

Este modelo nace en Estados Unidos, a finales de los afios sesenta, con el Movimiento de
Vida Independiente. Su objetivo es luchar por los derechos civiles de aquellas personas
que se sienten vulneradas por los mismos. En este modelo, la discapacidad no se entiende
como una carencia que hay que tratar para integrarse en la sociedad, sino que es la
sociedad la que tiene que adaptarse a las necesidades de esa persona con discapacidad.
Las barreras sociales que influyen en la adecuada integracion de las personas con
discapacidad son las econdmicas, medioambientales y culturales.

Se establece una diferencia entre los términos de deficiencia y discapacidad.

Considerando la deficiencia como la pérdida o limitacion (total o parcial) de un miembro,
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mecanismo u organo del cuerpo; mientras que la discapacidad hace referencia a la
situacion en la que se da una restriccion de la actividad que la persona puede realizar por
sus circunstancias personales porque no se la ha tenido en cuenta excluyéndola de su
participacion en la sociedad. Por lo tanto, deficiencia haria referencia a las limitaciones
de la persona, mientras que la discapacidad hace referencia a los factores sociales que
impiden incorporar a esa persona a la sociedad (Palacios, 2008).

Al igual que en los dos modelos anteriores, se dan dos aspectos relacionados con
las causas de la discapacidad y el papel que la persona con discapacidad juega en la
sociedad. En este caso, las causas son sociales y las limitaciones no vienen dadas por la
persona con discapacidad sino por la propia sociedad, teniendo los mismos derechos que
cualquier otra persona que no tiene discapacidad. En este sentido, se sustenta en tres
supuestos basicos: dignidad de la persona humana, autonomia y accesibilidad; buscando,

mediante estos supuestos, la integracion de las personas en la sociedad.

1.1.2 Evolucion terminoldgica
A lo largo de la historia se han usado numerosos términos y conceptualizaciones para
referirse a las personas con discapacidad. Todos estos términos son un reflejo de la
percepcion social de la discapacidad, asi como del momento histérico en que se
encuentra.

La terminologia utilizada ha sido muy variada, utilizando términos que se han
visto reforzados por la parte legislativa, como anormal, inttil, enfermos psiquiatricos,
subnormal, invalido, deficiente, minusvalido o discapacitado. Toda esta terminologia ha
dado lugar a la asignacion de etiquetas, como idiotas o imbéciles, utilizadas para referirse

a las personas con discapacidad (Aguilar, 1997). Esta evolucion terminoldgica también
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ha estado determinada por el campo cientifico desde el que se trataba a la persona con
discapacidad, pasando de un punto de vista médico a uno social, como hemos podido
comprobar en la evolucion de los modelos sobre la discapacidad.

Algunos autores hablan de la importancia de la terminologia, puesto que la
utilizacion de unos términos u otros va a marcar la consideracion social que se tenga hacia
las personas con discapacidad; otros autores, entre los que encontramos a Zazzo (1973),
Perron (1973), Fierro (1981) y Orcasitas (1993), priorizan la importancia de la actitud y
las précticas sociales hacia las personas con discapacidad méas que la terminologia
utilizada.

La palabra “anormal” surge en el afio 1910 con la publicaciéon del Real Decreto
para la creacion del Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anormales, haciendo
referencia a la persona que no es normal, es decir, aquella persona que tiene un desarrollo
mental imperfecto, asi como una carencia en las capacidades sensoriales, lo que se
denominaba en aquella época como “aberracién”. Posteriormente, en 1931, se hace
referencia a la persona con discapacidad como “inutil”, mediante el Decreto para el
Ingreso en el Cuerpo de Invalidos, Militares de los Jefes y Oficiales de la Armada
Declarados Inttiles por la Pérdida Total de la Vision; en este caso se hace referencia a la
persona con discapacidad como aquella que no es util. El término “deficiente” aparece en
1934, con el Decreto para la Creacion el Patronato Nacional de Cultura de los Deficientes;
es decir, no eficiente, defectuoso. Evolucionando hacia el término de “invalido” tras la
publicacion de la Orden para Asociaciones de Invélidos para el Trabajo en 1940.

Es a partir de la Constitucion Espafiola (1970), cuando empieza a evolucionar de
manera mas significativa la terminologia utilizada para referirse a la persona con

discapacidad con la Orden para el Texto Refundido de la Legislacion sobre Asistencia los
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Subnormales en la Seguridad Social. Pero estos términos siguen teniendo connotaciones
negativas que vamos a ver como evolucionan a través de las politicas sociales (Verdugo
y Jordan de Urries, 2001).

Los términos de minusvalia y discapacidad podemos decir que han sido los mas
utilizados a lo largo de la democracia, sobretodo con la aprobacion de la Ley de
Integracion Social de Minusvalidos (1982). El término minusvalido es el que tiene una
connotacion negativa al entender que es menos valido; sin embargo, el término de
discapacidad hace referencia a una alteracion de la capacidad en algin aspecto, pero no
devalua al sujeto, aunque sigue haciendo hincapié en las capacidades que no se tienen sin
tener en cuenta las que si se poseen.

En relacion con lo comentado anteriormente, en la actualidad se esta extendiendo
el uso del término “diversidad funcional”, con el que se pretende evitar cualquier
connotacion negativa hacia la persona con discapacidad. Este término que ha sido
propuesto en 2005 por el Foro de Vida Independiente y ha tenido una gran aceptacion
(Palacios y Romaifach, 2006, 2008; Pereda, Prada y Actis, 2012) considera a la persona

por sus capacidades y no por sus dificultades.

1.1.3 Evolucion legislativa
1.1.3.1 Internacional
Desde el panorama internacional, la Organizacion de las Naciones Unidas ha ejercido un
importante papel en la regulacion de los derechos de las personas con discapacidad, lo
que les ha servido como referencia a numerosos paises para establecer la regulacion que

correspondia.
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Es a partir de los afios setenta cuando, tras la “Declaracion de los derechos del
retrasado mental” (1971), se tienen en cuenta a las personas con discapacidad psiquica y
no solo fisica o sensorial, como hasta entonces. Esto estd relacionado también por la
evolucion de un modelo rehabilitador hacia un modelo mas social, como hemos visto con
anterioridad. Poco después, en 1975, se proclama la “Declaracion de los Derechos de los
Impedidos”, con el objetivo de no limitar el tipo de discapacidad, sino que incluya a todas.

En 1981, se declara el “Afio internacional de las personas discapacitadas”, cuyo
objetivo era seguir evolucionando hacia esa consideracion social promoviendo
actividades que favoreciesen la integracion y participacion de estas personas en la
sociedad. Un afio después, se realiza el “Programa de Accion Mundial para los
Impedidos” con la pretension de establecer unos principios y directrices para el panorama
nacional e internacional en favor de las personas con discapacidad, y que muchos paises,
posteriormente, lo han utilizado para sus propias politicas.

Fue en el afio 1993 cuando se aprob6 el documento mas importante en materia de
discapacidad elaborado hasta el momento, “Las Normas Uniformes sobre Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad”. Estas normas se definen como
instrumento-guia y se convierten en el principal documento que asegura la proteccion y
promocion de los derechos de las personas con discapacidad. Este documento esta
distribuido en cuatro partes: “Requisitos para la igualdad de participacion”, “Esferas
previstas para la igualdad de participacion”, “Medidas de ejecucion” y “Mecanismos de
supervision”.

El momento mas importante de esta evolucion podria ser la Convencion del 2006,

donde se establece una definicion de la discapacidad basada en la Clasificacion
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Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud de la OMS y en un

modelo social. Definiendo, en su Articulo 1 de la Convencion, la discapacidad como:
Un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con las

demas.

En este mismo Articulo 1 de la Convencién se explica que, cuando hablamos de
personas con discapacidad, incluimos a ‘“aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas”.

Por lo tanto, se considera que la persona con discapacidad no es la que tiene
impedimentos fisicos, sensoriales, mentales o intelectuales, sino que esos impedimentos
son propios de las dificultades de interaccion con el entorno. El objetivo de esta
Convencidn es establecer un tratado con el fin de proteger los derechos de las personas
con discapacidad. Y, para poderlo llevar a cabo, se centra en una serie de principios que

son la base sobre la que sustenta este tratado:

Elrespeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad
de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.

- Lano discriminacion.

- La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.

- El respeto por la diferenciacion y la aceptacion de las personas con

discapacidad como parte de la diversidad y condiciéon humanas.
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La igualdad de oportunidades.

La accesibilidad.

La igualdad entre el hombre y la mujer.

El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con

discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Los paises que se han acogido a este tratado tienen que cumplir con una serie de

aspectos que aseguren la no discriminacion por la condicidon de discapacidad, teniendo

que cumplir con los siguientes requisitos:

36

Adoptar las medidas necesarias para asegurar el cumplimiento de los derechos
establecidos en la Convencion.

Adoptar las medidas necesarias para derogar cualquier motivo que suponga la
discriminacién de las personas con discapacidad.

Que los derechos de las personas con discapacidad estén presenten en todas las
acciones legislativas o normativas que se lleven a cabo.

Velar por el cumplimiento, por parte de todas las instituciones publicas, de los
derechos establecidos en esta Convencién; asi como no ejecutar practicas que
puedan ir en contra de lo que en el tratado de la Convencion se establece.
Asegurarse que ninguna entidad privada realice practicas discriminativas hacia
las personas con discapacidad.

Trabajar a través de la investigacion y desarrollo para conseguir el disefio
universal y, de esta manera, poder satisfacer las necesidades de las personas con

discapacidad.
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- Promover la investigacion y desarrollo para el uso de nuevas tecnologias
accesibles, que favorezcan la comunicacion y la movilidad de las personas con
discapacidad.

- Proporcionar a las personas con discapacidad la informacién necesaria en
relacion con nuevas tecnologias, recursos, asistencia, servicios, apoyos....

- Promover la formacion de las personas que estan en contacto y/o trabajan con
personas con discapacidad respecto a lo establecido en el tratado de la
Convencidn para garantizar su cumplimiento por parte del mayor numero de

personas posible.

1.1.3.2 Nacional
En este apartado hablaremos de los hitos legislativos que han marcado una importante

evolucion social y de los derechos de las personas con discapacidad en Espaiia.

Constitucion Espariola (1970).
Existen dos articulos dentro de la Constitucion Espafiola que implican directamente a
las personas con discapacidad. Por un lado, el articulo 1, que establece que todos somos
iguales ante la ley sin discriminacion, disfrutando, por lo tanto, de los mismos derechos
independientemente de la situacion personal.

De manera mas especifica, el articulo 49 establece que:

Los poderes publicos realizardn una politica de prevision, tratamiento,

rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos a

los que prestaran la atencion especializada que requieran y los ampararan
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especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los
ciudadanos.
Lo que supone, la atencidon necesaria y la proporcion de los recursos que necesita

la persona con discapacidad para que se cumplan sus derechos.

Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (1982).

Fue la primera ley en Espafa que establecia estos derechos sociales y, ademas, incluia
unos criterios para calificar a la persona como minusvalida. Estos derechos cubren los
tres principales ambitos de la persona con discapacidad para facilitar su autorrealizacion
y su integracion en la sociedad. Estos &mbitos son el educativo, el social y el laboral.

A nivel educativo, se crean equipos multiprofesionales con el objetivo de poder
diagnosticar a la persona con discapacidad en funcion de los criterios establecidos para
ello. A nivel social, se establece la organizacion de un sistema de prestaciones sociales y
econdomicas. A nivel laboral, se establece desarrollar politicas de empleo para la
integracion de las personas con discapacidad. Y, a nivel legislativo, que las empresas
tanto publicas como privadas con una plantilla superior a 50 trabajadores, tienen la

obligacion de contratar al 2% de su plantilla con personas con discapacidad.

Ley de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal
de las personas con discapacidad (2003).
Esta ley tiene como objetivo garantizar la igualdad de oportunidades y el cumplimiento
de lo establecido en la Constitucion Espafiola. Para ello se establecen sanciones a aquellas
personas y/u organizaciones que discriminen a las personas con discapacidad y que

impidan su plena participacion en el ambito cultura, social, politico y econémico.
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El objetivo es unificar las disposiciones que se requieren por parte de todas las
Comunidades Auténomas y los Ayuntamientos. Ademads, pretende garantizar la
accesibilidad e integracion de todas las personas con discapacidad favoreciendo la
igualdad de oportunidades para lo cudl se sustenta en tres principios fundamentales:

e No discriminacion.
e Accidn positiva.
e Accesibilidad universal.

Esta ley pone en marcha una plataforma en donde se pueden realizar las
reclamaciones convenientes cuando se sientan vulnerados los derechos de las personas

con discapacidad.

Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en
situacion de Dependencia (20006).
Su objetivo es garantizar la promocion de la autonomia personal y de atencion a las
personas en situacion de dependencia teniendo en cuenta tres conceptos muy presentes:
autonomia, dependencia y actividades de la vida diaria; creando un Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD), donde se cuenta con la participacion
y colaboracién de las Administraciones Publicas.
Esta ley se fundamenta en tres principios:
1) El caracter universal y publico de las prestaciones.
2) El acceso a las prestaciones en condiciones de igualdad y no
discriminacion.
3) La participacion de todas las Administraciones Publicas en el ejercicio

de sus competencias.
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El principal objetivo de la ley es tener una vida autébnoma y digna. Para ello es
necesario proporcionar una serie de recursos y servicios que permitan conseguir este
objetivo. El inconveniente es la necesidad de la consideracion de persona en situacion de
dependencia por parte de la Administracion para poder solicitar las prestaciones que

necesita y que la ley promueve.

Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de
infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
Esta ley tiene como objetivo la plena integracion de las personas con discapacidad en la
sociedad. Para ello, se establece una normativa comun para todo el territorio espafiol, de
manera que se consiga la igualdad de todos los espafioles en el cumplimiento de sus
derechos.
Esta ley establece un régimen comun de infracciones y sanciones, que se divide
en tres capitulos:
e Capitulo I: establece la regulacion de las infracciones clasificandolas en
leves, graves y muy graves.
e Capitulo II: establece cuantias para las infracciones reguladas en el
capitulo anterior.
e Capitulo III: en este capitulo se establecen los procedimientos del régimen
sancionador relacionado con las personas implicadas, resolucion de

infracciones, etc.
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Real Decreto Legislativo 1/2013. Ley General de Derechos de las Personas con

Discapacidad y de su Inclusion Social.
Siguiendo la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, esta ley unifica, actualiza y armoniza la Ley de Integracion Social de
Personas con Discapacidad (1982), la Ley de Igualdad de Oportunidades, no
Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad (2003) y la
Ley por la que se establece el régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad
de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad (2007).

Hay una serie de principios que sirven de cimiento para proteger los derechos de

las personas con discapacidad y su inclusion social y que reflejamos a continuacion:

El respeto a la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la

libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.

- Lavida independiente.

- Lano discriminacion.

- El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicion humana.

- Laigualdad de oportunidades.

- Laigualdad entre mujeres y hombres.

- Lanormalizacion.

- La accesibilidad universal.

- Disefio universal o disefio para todas las personas.

- La participacion e inclusion plenas y afectivas en la sociedad.

- El didlogo civil.
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El respeto al desarrollo de la personalidad de las personas con discapacidad
y, en especial, de las nifias y nifios con discapacidad y su derecho a preservar
su identidad.

La transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.

Teniendo en cuenta estos principios, son dos los objetivos que se pretenden

conseguir:

El primero de ellos es garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y
de trato, promocionando la autonomia personal, la accesibilidad universal, el
acceso al empleo, la inclusion en la comunidad y la vida independiente de las
personas con discapacidad con el objetivo de hacer efectivos los derechos de
las personas con discapacidad para que estén en igualdad de condiciones con
relacion al resto de ciudadanos.

El segundo de los objetivos de esta Ley es establecer un régimen de
infracciones y sanciones para garantizar la igualdad de oportunidades, la no

discriminacion y la accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Esta Ley clarifica que las personas con discapacidad son aquellas que presentan

alguna deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial, que se encuentran con diversas

barreras para poder participar de manera plena en la sociedad como el resto de los

ciudadanos; asi como a las personas con un grado de discapacidad reconocido igual o

superior al treinta y tres por ciento.

Para que se de un adecuado entendimiento de todo el texto legislativo, se cree

conveniente clarificar los conceptos que en ella aparecen:
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que limiten o impidan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones que las demas.

- Igualdad de oportunidades: es la ausencia de toda discriminacion, directa o
indirecta, por motivo de o por razon de discapacidad, incluida cualquier
distincion, exclusion o restriccion que tenga el proposito o el efecto de
obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio en igualdad
de condiciones por las personas con discapacidad, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico, econdmico,
social, laboral, cultural, civil o de otro tipo. Asimismo, se entiende por
igualdad de oportunidades la adopcion de medidas de accion positiva.

- Discriminacion directa: es la situacion en que se encuentra una persona con
discapacidad cuando es tratada de manera menos favorable que otra en
situacion andloga por motivo de o por razon de su discapacidad.

- Discriminacion indirecta: existe cuando una disposicion legal o
reglamentaria, una cldusula convencional o contractual, un pacto individual,
una decision unilateral o un criterio o préctica, o bien un entorno, producto o
servicio, aparentemente neutros, puedan ocasionar una desventaja particular
a una persona respecto de otras por motivo de o por razén de discapacidad,
siempre que objetivamente no respondan a una finalidad legitima y que los
medios para la consecucion de esta finalidad no sean adecuados y necesarios.

- Discriminacion por asociacidn: existe cuando una persona o grupo en que se
integra es objeto de un trato discriminatorio debido a su relacioén con otra por

motivo o por razén de discapacidad.
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Acoso: es toda conducta no deseada relacionada con la discapacidad de una
persona, que tenga como objetivo o consecuencia atentar contra su dignidad
o0 crear un entorno intimidatorio, hostil, degradante, humillante u ofensivo.
Medidas de accion positiva: son aquellas de caracter especifico consistentes
en evitar o compensar las desventajas derivadas de la discapacidad y
destinadas a acelerar o lograr la igualdad de derecho de las personas con
discapacidad y su participacion plena en los dmbitos de la vida politica,
econdmica, social, educativa, laboral y cultural, atendiendo a los diferentes
tipos y grados de discapacidad.

Vida independiente: es la situacidon en la que la persona con discapacidad
ejerce el poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente
en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la
personalidad.

Normalizacion: es el principio en virtud del cual las personas con
discapacidad deben poder llevar una vida en igualdad de condiciones,
accediendo a los mismos lugares, &mbitos, bienes y servicios que estdn a
disposicion de cualquier otra persona.

Inclusién social: es el principio en virtud del cual la sociedad promueve
valores compartidos orientados al bien comun y a la cohesion social,
permitiendo que todas las personas con discapacidad tengan las
oportunidades y recursos necesarios para participar plenamente en la vida
politica, econdémica, social, educativa, laboral y cultural, y para disfrutar de

unas condiciones de vida en igualdad con los demas.
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- Accesibilidad universal: es la condiciéon que deben cumplir los entornos,
procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos, instrumentos,
herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables
por todas las personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma
mas autonoma y natural posible. Presupone la estrategia de «disefio universal
o disefio para todas las personas», y se entiende sin perjuicio de los ajustes
razonables que deban adoptarse.

- Disefio universal o disefio para todas las personas: es la actividad por la que
se conciben o proyectan desde el origen, y siempre que ello sea posible,
entornos, procesos, bienes, productos, servicios, objetos, instrumentos,
programas, dispositivos o herramientas, de tal forma que puedan ser
utilizados por todas las personas, en la mayor extension posible, sin necesidad
de adaptacion ni diseno especializado. El «disefio universal o disefio para
todas las personas» no excluird los productos de apoyo para grupos
particulares de personas con discapacidad, cuando lo necesiten.

- Ajustes razonables: son las modificaciones y adaptaciones necesarias y
adecuadas del ambiente fisico, social y actitudinal a las necesidades
especificas de las personas con discapacidad que no impongan una carga
desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular de
manera eficaz y practica, para facilitar la accesibilidad y la participacion y
para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones con las demads, de todos los derechos.

- Didlogo civil: es el principio en virtud del cual las organizaciones

representativas de personas con discapacidad y de sus familias participan, en
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los términos que establecen las leyes y demds disposiciones normativas, en la
elaboracion, ejecucion, seguimiento y evaluacion de las politicas oficiales que
se desarrollan en la esfera de las personas con discapacidad, las cuales
garantizaran, en todo caso, el derecho de los nifios y las niflas con
discapacidad a expresar su opinion libremente sobre todas las cuestiones que
les afecten y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y
edad para poder ejercer ese derecho.

- Transversalidad de las politicas en materia de discapacidad: es el principio en
virtud del cual las actuaciones que desarrollan las Administraciones Publicas
no se limitan Unicamente a planes, programas y acciones especificos,
pensados exclusivamente para estas personas, sino que comprenden las
politicas y lineas de accion de caracter general en cualquiera de los dambitos
de actuacion publica, en donde se tendran en cuenta las necesidades y

demandas de las personas con discapacidad.

1.2 Principales clasificaciones de la discapacidad segin la OMS
1.2.1 Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM) de 1a OMS en 1980
Con la publicacion de esta clasificacion, en 1980, se pretende evolucionar desde el
modelo médico en el que se centraba a las personas con discapacidad, hacia un modelo
integrador. Dentro de este modelo se podian diferenciar tres niveles que influyen en la

persona con discapacidad, el nivel bio-fisico-psicoldgico, el personal y el social; tratando
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de superar la perspectiva de la discapacidad como enfermedad para centrarse en las
consecuencias en el propio cuerpo, en su persona y en la relacion con la sociedad.

La gran aportacion de la Clasificacion Internacional de las Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (en adelante CIDDM) es que establece una diferenciacion
entre los conceptos de deficiencia, discapacidad y minusvalia, expandiendo su uso de
manera diferenciada y no como sinénimos. Cada uno de estos términos hace referencia a
uno de los niveles anteriormente mencionados.

La Figura 1 muestra el modelo tedrico del esquema lineal de discapacidad de la
CIDDM donde podemos ver que existe una diferenciacion entre los diferentes conceptos,

estableciendo una relacidn lineal entre los mismos.

ENFERMEDAD
Deficiencia —» Discapacidad ——» Minusvalia
Pérdida de Limitaciones de Desventaja social
funcionamiento actividad (Nivel Social)
(Nivel Organico) (Nivel Personal)

| 4

Figura 1. Modelo tedrico del esquema lineal de discapacidad de la CIDDM.

La deficiencia (impairment) hace referencia a una alteracion o anormalidad que
se pueda dar en alguna estructura anatémica y, como consecuencia, tiene una pérdida en
la funcién tanto fisioldgica como psicologica. La discapacidad (disability) se entiende
como la restriccion o falta de capacidad (aparecida como consecuencia de una
anormalidad) para poder llevar a cabo una actividad determinada. Y la minusvalia
(handicap) se utiliza cuando existe una barrera en la propia persona como consecuencia

de una deficiencia o una discapacidad lo que le limita las posibilidades de desempefiar el
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rol que se esperaria de esta persona como individuo social y cultural. En la Tabla 1 se
muestran los diferentes niveles de la CIDDM con los contenidos que se incorporan en

cada uno de ellos.

Tabla 1.
Contenidos de la CIDDM

Nivel Contenidos

Deficiencias - Deficiencias intelectuales
- Otras deficiencias psicoldgicas
- Deficiencias del lenguaje
- Deficiencias del 6rgano de la audicion
- Deficiencias del 6rgano de la vision
- Deficiencias viscerales
- Deficiencias musculo-esqueléticas
- Deficiencias desfiguradoras

- Deficiencias generalizadas, sensitivas y otras

Discapacidades - Discapacidades de la conducta
- Discapacidades de la comunicacion
- Discapacidades del cuidado personal
- Discapacidades de la locomocion
- Discapacidades de la disposicion del cuerpo
- Discapacidades de la destreza
- Discapacidades de la situacion

- Discapacidades de una determinada aptitud

Minusvalias - Minusvalia de orientacion
- Minusvalia de independencia fisica
- Minusvalia de la movilidad
- Minusvalia ocupacional

- Minusvalia de integracion social
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- Minusvalia de autosuficiencia econdmica

- Otras minusvalias

Con la CIDDM se elimind la terminologia que se utilizaba hacia las personas con
discapacidad desde el punto de vista médico (idiota, imbécil, subnormal...), hacia la
utilizacion de la terminologia adecuada que se ajustaba a las circunstancias de cada uno
(Egea y Sarabia, 2001). El inconveniente de esta clasificacion es el trato que hace de los
términos de deficiencia, discapacidad y minusvalia, puesto que da por entendido que una
cosa conlleva a la otra, aspecto que no siempre se cumple.

Por otro lado, como aspecto positivo, el realizar esta distincion entre los términos
anteriormente definidos, ha permitido que se haga un mejor uso en funcion de las
circunstancias de cada persona. Ademas, en aspectos relacionados con la intervencion, se
ha valorado que haya proporcionado una serie de estrategias para la prevencion,

rehabilitacion y equiparacion de oportunidades de las personas con discapacidad.

1.2.2 Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de

la Salud (CIF) de la OMS en 2001.
La OMS inici6 en el afio 1993 una revision de la CIDDM, con el objetivo de realizar una
nueva clasificacion, aprobada en mayo de 2001. La nueva Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), tiene como principal objetivo
establecer un marco conceptual para codificar la informacion relacionada con la salud
mediante la utilizacién de un lenguaje unificado y estandarizado pudiendo utilizarlo entre

diferentes disciplinas y a nivel internacional.
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La clasificacion de los estados de salud se realiza principalmente en la CIE-10
(Clasificacion Internacional de Enfermedades-Décima revision), la cudl hace una
clasificacion teniendo en cuenta la etiologia. La CIE-10 sirve como complemento de la
CIF, proporcionando un diagndstico enriquecido con informacién sobre el
funcionamiento de este diagndstico, respectivamente.

La principal diferencia respecto a la CIDDM es que ésta ltima tenia en cuenta las
“consecuencias de la enfermedad”, mientras que la CIF pretende dar més peso a los
“componentes de la salud”. Tal y como se muestra en la Figura 2, la CIF se organiza en
dos partes, por un lado, la que hace referencia al Funcionamiento y a la Discapacidad
(compuesto por las funciones y estructuras corporales, las actividades y la participacion);
y, por otra parte, la que se refiere a los Factores Contextuales (compuesto por los factores

ambientales y los factores personales).

Condicion de salud
(trastorno/enfermedad)

! ! }

Actividad
(limitacion en
la actividad)

l

Factores contextuales
ambientales y personales

Funcién/
estructura
Deficiencia

Participacion
(restriccion en
la participacion)

Figura 2. Niveles de la CIF (Tomado de Herrera y Gaite, 2008).
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Como vemos en la Figura 2, los tres niveles anteriormente descritos se relacionan
con los factores contextuales ambientales y personales. Podemos establecer, por lo tanto,
que el funcionamiento de un individuo se establece por la relacion entre la condicion de
salud y los factores contextuales.

De una manera més completa, vamos a describir la estructura de la CIF (Figura
3), considerando los diferentes componentes que se incluyen, tanto en la parte de

funcionamiento y discapacidad, como en la parte de factores contextuales.

CIF

Funcionamiento y Factores
discapacidad Contextuales
puncionesly Actividades y Factores
estructuras Py " Factores personales
Participacion ambientales

corporales

Cambios en Cambios en Desempefio /

Funciones Estructuras Capacidad np! ., Facilitador/Barrera

Realizacion
Corporales Corporales
Niveles de los items Niveles de los items Niveles de los items Niveles de los items Rievelesidelios

items

Figura 3. Estructura de la CIF.

En el esquema anterior podemos ver algunos de los principales componentes de
la CIF, los cuales vamos a definir a continuacion:
- Funciones corporales: son las funciones fisiologicas de los sistemas

corporales (incluyendo las funciones psicoldgicas).
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- Estructuras corporales: son las partes anatémicas del cuerpo, tales como
los 6rganos, las extremidades y sus componentes.

- Deficiencia: son los problemas en las funciones o estructuras corporales,
tales como una desviacion significativa o una pérdida.

- Actividad: es la realizacion de una tarea o accion por parte de un individuo.

- Participacion: es el acto de involucrarse en una situacion vital.

- Limitaciones en la actividad: son dificultades que un individuo puede tener
en el desempefio/realizacion de actividades.

- Restricciones en la participacion: son los problemas que un individuo
puede experimentar al involucrarse en situaciones vitales.

- Factores ambientales: constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal
en el que las personas viven y conducen sus vidas.

Por todo lo que venimos comentando, es muy complicado realizar una definicion
exacta del concepto de discapacidad. La OMS (2001), con la publicacion de la CIF,
establece que la discapacidad se define como los déficits, limitaciones y restricciones que
tiene la persona y, que en el proceso de interaccion del individuo (con una condicion de
salud) y el contexto (factores ambientales y personales), se dan una serie de aspectos

negativos.

1.3 Tipos de discapacidad y principales caracteristicas
A continuacién, vamos a realizar una clasificacion de las diferentes discapacidades
con las que nos podemos encontrar, asi como una descripcion de las principales

caracteristicas que las definen.
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En esta clasificacion vamos a diferenciar tres grandes tipos:
- Discapacidad fisica.
- Discapacidad psiquica/mental.
- Discapacidad sensorial.
Estas discapacidades suponen una limitacion para desarrollar determinadas
actividades como consecuencia de una deficiencia por una alteracion o anormalidad de

una estructura anatdmica que provoca pérdidas en la funcion fisiologica o psicoldgica.

1.3.1 Discapacidad fisica

La discapacidad fisica es una alteracion del aparato motor debido a una deficiencia en el
funcionamiento de sistema dseo-articular, muscular y/o nervioso, que puede presentarse
de manera transitoria o permanente. Es una dificultad que puede presentar mucha
variabilidad tanto en la tipologia como en el grado de afectacion, limitando a la persona
en la capacidad para desarrollar actividades que le corresponderian por su edad
cronoldgica. Ademas, puede estar asociado a otro tipo de alteraciones como pueden ser
sensoriales, intelectuales, del lenguaje, etc.

A continuacion, clasificaremos este trastorno teniendo en cuenta el origen de la
afectacion (Figura 4). De esta forma podemos diferenciar cuatro tipos, dentro de los
cudles indicamos aquellas enfermedades o trastornos que se presentan con mayor
frecuencia; los cuatro tipos que diferenciamos son: origen cerebral, origen espinal, origen

muscular y origen Oseo-articular.
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Paralisis cerebral,

Origen cerebral . :
g tumores, infecciones...

Espina bifida,
Origen espinal traumatismos
Discapacidad medulares...
fisica
Origen . . ,
g Distrofias, miopatias...
muscular
Origen 6seo- Reumatismos,
articular artrogriposis...

Figura 4. Clasificacion de los tipos de discapacidad fisica en funcion del origen de la

afectacion.

A pesar de la gran cantidad de enfermedades o trastornos con los que nos podemos
encontrar dentro de la discapacidad fisica, si tenemos en cuenta aquellos que se dan con
mayor frecuencia en la etapa escolar, destacariamos la paralisis cerebral, la espina bifida

y las enfermedades neuromusculares.

1.3.1.1 Pardlisis cerebral.
Es el tipo mas frecuente dentro de las discapacidades fisicas. Se trata de un grupo de
alteraciones no progresivas del movimiento y la postura que limitan la actividad, debido
auna lesion del cerebro ocurrida durante el desarrollo cerebral del feto o el nifio pequefio.
Las causas de la pardlisis cerebral son muy variadas, pudiendo darse desde antes del
nacimiento (infecciones metabolicas, medicacion inadecuada en el embarazo...), durante

el nacimiento (anoxia, prematuridad, traumatismos), o después del nacimiento hasta los
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tres afnos (traumatismos, enfermedades metabolicas, deshidratacion o alimentacidon
insuficiente).

Hay una serie de caracteristicas a destacar dentro de la paralisis cerebral:

- Lalesion neurologica es permanente e irreversible.

- La lesidon neuroldégica no mejora ni empeora; aunque los sintomas
caracteristicos de la lesion si pueden cambiar.

- Lalesion se produce antes del desarrollo y crecimiento del cerebro, desde
el nacimiento hasta los tres afos, puesto que es el momento en el que el
sistema nervioso central estd en plena maduracion.

- Hay una serie de dificultades que se pueden asociar a la paralisis cerebral
como puede ser en la atencién, memoria, percepcion, lenguaje y
razonamiento. Ademas de poder asociarse a otras discapacidades como la
visual, auditiva, intelectual... Todo esto va a depender el tipo y lugar de la
lesion neurolédgica, ademas del momento en el que se haya producido.

La paralisis cerebral puede clasificarse en funcion de donde se localiza la lesion,
en funcion de qué partes del cuerpo estan afectadas y, en funcion del grado de afectacion.
Teniendo en cuenta estos aspectos, a continuacion, los describiremos brevemente:

- Funcional: localizacién de la lesion:

o Espasticidad: Lesién en el sistema piramidal (movimientos
voluntarios). Se trata de un incremento del tono muscular en el
momento de realizar los movimientos voluntarios, lo que implica
un estado de hipertonia permanente con espasmos. Afecta al
lenguaje en cuanto que es muy explosivo, ademas de darse

disartrias en la articulacion.
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Atetosis: Lesion en el sistema extrapiramidal (movimientos
involuntarios). Son personas que pasan de la hipertonia a la
hipotonia. Sus movimientos son lentos, involuntarios y
descoordinados; agravandose con la fatiga y las emociones. Puede
ser dificil entenderles debido a que tienen dificultad para controlar
su lengua, su respiracion y las cuerdas vocales.

Atéxica: Lesion en el cerebelo. Esta lesion implica una alteracion
de la marcha, del equilibrio y disartrias; ademds de producir
temblor en algunas partes del cuerpo a la hora de realizar los
movimientos voluntarios, lo que supone la dificultad en realizar
movimientos precisos y en mantener el equilibrio.

Estados mixtos: El cerebro presenta lesiones en varias de sus
estructuras. No se manifiestan las caracteristicas de los anteriores

de forma pura, sino combinaciones de todas ellas.

Topografica: segun la parte del cuerpo afectada. Cuando el sufijo acaba de

-plejia, supone la ausencia total del movimiento; mientras que si el sufijo

acaba de -paresia, supone la ausencia parcial del movimiento.

o

Paraplejia/paresia: Afectacion de los miembros inferiores.
Tretraplejia/paresia: Afectacion de los cuatro miembros y, en la
mayor parte de las ocasiones, también el tronco.

Diplejia/paresia: Afectacion de las dos partes simétricas del
cuerpo.

Monoplejia/paresia: Afectacion de un miembro.

Triplejia/paresia: Afectacion de tres miembros.
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o Hemiplejia/paresia: Afectacion de una mitad del cuerpo en vertical
(brazo y pierna del mismo lado).
- Grado de afectacion:
o Leve: cuando la persona no estd limitada en las actividades de la
vida diaria, aunque presenta alguna alteracion fisica.
o Moderado: tiene dificultades para realizar actividades diarias y
necesita medios de asistencia o apoyos.

o Severo: requiere de apoyos para todas las actividades.

1.3.1.2 Espina bifida
Se trata de una enfermedad congénita producida por un déficit o una debilidad del tubo
neural y de las envolturas de alrededor debido a un desarrollo incompleto de las vértebras
de la region lumbar o en la lumbosacra posterior, produciendo un hueco por donde pasa
la médula espinal. Esto se suele producir alrededor de los 28 dias de gestacion.
Las principales caracteristicas que se derivan de esta enfermedad son:
- Pardlisis o paresia de los miembros inferiores.
- Malformaciones en los miembros inferiores necesitando de adaptaciones
ortopédicas.
- Problemas con el control de esfinteres por esa afectacion en los miembros
inferiores.
- Hidrocefalia.
La espina bifida puede ser oculta o abierta, esto da lugar a la clasificacién que

podemos realizar de ella:
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- Espina bifida oculta: este tipo de espina bifida implica la ausencia o fusién
de una o mas vértebras, estando cubierta totalmente por la piel. En este
caso, la afectacion es leve y no suele producirse ninglin trastorno motor.

- Espina bifida abierta: en este caso, la masa neuronal no est4 cubierta por
la piel, podemos encontrarnos dos tipos:

o Meningocele: cuando se da una protrusion, en la zona lumbar y
sacra, de una bolsa que contiene liquido cefalorraquideo. Implica
afectacion leve de los miembros inferiores y del aparato urinario.

o Mielomeningocele: cuando se da una protrusion, en la zona lumbar
y sacra, de una bolsa que contiene liquido cefalorraquideo y tejido

medular. Supone una afectacion grave del aparato motor y urinario.

1.3.1.3 Enfermedad neuromuscular
Es una enfermedad neurologica y progresiva. En la mayoria de los casos es de origen
genético y produce una pérdida de la fuerza muscular. Son enfermedades que, debido a
su cronicidad y caracteristicas, generan una discapacidad.

Las causas de esta enfermedad pueden ser muy variadas y, en ocasiones
desconocidas. Existen numerosas enfermedades neuromusculares, siendo algunas de las
mas frecuentes, las que mencionamos a continuacion:

- Amiotrofias espinales: Se caracteriza por una afectacion del movimiento
y el tono muscular debido a una pérdida o degeneracion de las neuronas
de la asta anterior de la médula espinal lo que ocasiona que el impulso

nervioso no se pueda transmitir correctamente.
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- Distrofia miotonica de Steinert: es la distrofia muscular mas frecuente en
la edad adulta. Se caracteriza por una debilidad de los musculos progresiva
y dafio multiorganico, arritmias, trastornos cardiacos, cataratas, trastornos
endocrinos, del suefio y calvicie. El aspecto mas caracteristico de esta
enfermedad es el llamado fendmeno miotonico, el cual consiste en la
dificultad para relajar los musculos después de una contraccion mantenida.

- Distrofias musculares: Se caracteriza por una afectacion del tono muscular
debido a un defecto en la produccion de las proteinas que forman parte de
la fibra muscular, lo que deriva en una alteraciéon muscular. Dentro de ese
grupo, destacamos la distrofia muscular de Duchenne o de Becker como
las més frecuentes en la etapa infantil.

- Enfermedad de la uniéon neuromuscular: enfermedad que afecta al tono
muscular por diversos motivos como por causa inmunoldgica (miastenia
Gravis), debida a anticuerpos (Sindrome de Eaton-Lambert) o a
enfermedades genéticas (sindromes miasténicos congénitos).

- Miopatias: se caracteriza por una deficiencia o anomalia en los grupos
musculares de diverso origen o afectacion. Nos podemos encontrar con
miopatias congénitas, distales o metabdlicas.

- Neuropatia hereditaria sensitivo-motora: se caracteriza por la afectacion
en la mielina de los nervios manifestandose en la infancia (enfermedad de
Charcot-Marie-Tooth), lo que produce una amiotrofia distal de las piernas

y los brazos afectando a la marcha.
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Dentro de este grupo destacamos la gran cantidad de enfermedades con las que

nos podemos encontrar y que van a depender del origen de estas, congénito o adquirido,

y el grado de afectacion.

Como hemos podido observar, tanto en la pardlisis cerebral, como en la espina

bifida y en las enfermedades neuromusculares, se puede presentar una gran variabilidad,

tanto por la tipologia como por el grado de afectacion, lo que hace muy dificil generalizar

las caracteristicas o sintomas, teniendo que individualizar el tratamiento y la intervencion

que se haga con cada una de las personas que tienen dicha discapacidad. Aun asi, se puede

especificar que, de manera general, hay cuatro areas que pueden estar afectadas y que

estan relacionadas con las necesidades que va a presentar la persona diagnosticada:
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La movilidad y el control postural: se presentan dificultades para adquirir
o mantener las habilidades motoras, por lo que presentaran alteraciones en
el desplazamiento, en la postura o en el movimiento. Como consecuencia
de estas dificultades necesitaran, en la mayoria de los casos, ayudas
técnicas y cambios posturales que les permitan mejorar en las
posibilidades para realizar las tareas, en el primero de los casos, y en
mejorar su bienestar, en el segundo de los casos.

La manipulacién: las dificultades que hemos comentado anteriormente
respecto al movimiento pueden repercutir en la utilizacion de los
miembros superiores de manera muy diversa; por lo que se precisara de la
adaptacion de medios para facilitar la realizaciéon del mayor niimero de
tareas posible.

La comunicacion: en ocasiones, también se puede ver perjudicada la

expresion oral o escrita, aspecto que suelen compensar de otras maneras



ESTUDIO SOBRE EL ESTRES, LA RESILIENCIA Y LA SATISFACCION EN FAMILIAS CON
HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

como puede ser: emision de sonidos, realizacion de gestos faciales,
produccion de palabras aisladas, etc.

- La autonomia: esta area se vera afectada principalmente por las
dificultades que presenta en las demds areas que acabamos de describir.
Esto va a dificultar la realizacion de tarcas como: alimentacion,
vestido/desvestido, aseo, etc. El grado de afectacion en la autonomia va a
depender del nivel de afectacion de cada una de las dreas que hemos

comentado.

1.3.2 Discapacidad psiquica/mental

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales-5, conocido como DSM-
V (2014), clasifica los trastornos mentales y se ha utilizado principalmente en el dmbito
educativo. Esta clasificacion que realiza el DSM-V a través de los diagndsticos, no
implica necesidades de tratamiento concretas, sino que sirve para que cada profesional
establezca las lineas de intervencion ajustadas al prondstico, tratamiento y resultados
terapéuticos del paciente (Suarez, 2020).

A continuacion, vamos a describir brevemente los trastornos con los que nos
podemos encontrar con mayor frecuenta teniendo en cuenta la clasificacion que realiza el

DSM-V.

1.3.2.1 Trastornos del neurodesarrollo
Estos trastornos son un grupo de afecciones que se inician en el periodo de desarrollo y
que se caracterizan un déficit en este desarrollo que afecta al funcionamiento personal,

social, académico u ocupacional. Estos trastornos se pueden presentan con una gran
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variabilidad en funcién de la limitacion o alteracion de las actividades que le
corresponderian por edad y condiciones.
Los trastornos del neurodesarrollo que se incluyen dentro del DSM-V son los
siguientes:
- Discapacidad intelectual.
- Trastornos de la comunicacion.
- Trastorno del Espectro Autista.
- Trastorno por Déficit de Atencion/Hiperactividad.
- Trastornos motores.
- Otros trastornos del neurodesarrollo.
Dentro de todos los trastornos que acabamos de ver que se incluyen dentro de los
trastornos del neurodesarrollo abordaremos la discapacidad intelectual y los trastornos
del Espectro Autista por ser los grupos con los que vamos a trabajar en nuestra

investigacion.

Discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual).
La Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD)
define, en el 2010, la discapacidad intelectual como “Aquellas que se caracteriza por
limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual, como en conducta
adaptativa, tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas, conceptuales y
practicas. Esta discapacidad se origina antes de los 18 afios” (Schalock et al., 2010, p.1)
El DSM-V considera que, para que se de esta discapacidad, es necesario que se den

tres criterios:
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Deficiencias de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la resolucién
de problemas, la planificaciéon, el pensamiento abstracto, el juicio, el
aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la experiencia, comprobado
mediante la evaluacion clinica y pruebas de inteligencia estandarizadas
individualizadas.

Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen fracaso del
cumplimiento de los estandares de desarrollo y socioculturales para la
autonomia personal y la responsabilidad social. Sin apoyo continuo, las
deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o mas actividades de
la vida cotidiana, como la comunicacién, participacion social, vida
independiente en los multiples entornos.

Inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo del

desarrollo.

Ademas, el DSM-V establece cuatro niveles de gravedad dentro de esta

discapacidad:

Leve: no existen diferencias significativas si lo comparamos con su grupo de
edad tanto en la parte conceptual, como en la social o practica.

Moderado: Existen notables diferencias respecto al grupo de edad tanto en la
parte conceptual, como en la social y practica.

Grave: La persona tiene limitaciones importantes en el desarrollo conceptual,
en el dominio social y necesita ayuda para todas las actividades de la vida
cotidiana.

Profundo: tiene grandes limitaciones para el desarrollo simbolico tanto de la

parte conceptual como del dominio social, lo que limita de manera importante
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la manera de actuar. A nivel préctico, es completamente dependiente en todas

las actividades de la vida diaria.

Estos niveles de gravedad no se especifican por el funcionamiento intelectual, sino

por el funcionamiento adaptativo puesto que, éste ultimo, es el que va a condicionar que

la persona necesite un mayor o menor numero de apoyos.

La discapacidad intelectual se inicia durante el periodo de desarrollo habiendo una

gran variabilidad entre las diferentes personas dependiendo de la etiologia y del grado de

afectacion. Aunque las areas que se pueden ver afectadas en funcion del nivel de gravedad

y, sobre las que tenemos que basar la intervencion, son las areas corporales y motrices,

autonomia, aspectos personales y sociales, cognitivas y de comunicacién y lenguaje.

Hay una serie de sindromes genéticos que se asocian a la discapacidad intelectual.

A continuacion destacamos los mas comunes:
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Sindrome de Down: Es la principal causa de discapacidad intelectual con una
alta incidencia, 1 de cada 600/800 nacimientos. Se trata de una alteracion
genética que se produce por la presencia de un cromosoma extra en el par 21.
Dentro de esta alteracién cromosdmica, se pueden diferenciar tres tipos en
funcién de la alteracion genética que se esté produciendo: Trisomia 21,
translocacion cromosomica y Mosaicismo.

Sindrome de Rett: Este sindrome es un trastorno del neurodesarollo grave y
de origen genético que se presenta principalmente en niflas ya que estd
afectado el gen MECP2 del cromosoma X. Este sindrome implica una
discapacidad intelectual severa y no es degenerativo, aunque si que hay una
pérdida de alguna de las funciones adquiridas. Se produce un desarrollo

temprano dentro de la normalidad y es en la primera infancia cuando se dan
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las primeras alteraciones como la hipotonia, pérdida de habilidades manuales,
regresion en el desarrollo, microcefalia, pérdida del habla, epilepsia entre otras
alteraciones que dependen del grado de afectacion de este sindrome.

- Sindrome de Prader Willi: Se trata de un sindrome producido por un defecto
congénito ligado al cromosoma 15. Se caracteriza por tener un apetito
insaciable lo que causa obesidad, ademas de asociarse a otras caracteristicas
como la hipotonia, alteraciones conductuales, baja talla de pies y manos;
ademds de alteraciones en la salud como diabetes, escoliosis, problemas
respiratorios, etc. Uno de los principales aspectos que se ven involucrados en
este sindrome, a parte del apetito, es la conducta, mostrandose nifilos muy
alegres en los primeros afios de vida y, en la segunda infancia, evolucionan
hacia momentos de cdlera, asi como lenguaje repetitivo.

- Sindrome X-Fragil: Este sindrome es un trastorno genético que implica
cambios en los genes de la persona. Se considera la primera causa de
discapacidad intelectual hereditaria, pudiendo ser muy variable desde leve a
severa. Puede afectar tanto a hombres como a mujeres, pero en el caso de los
hombres la afectacién es mayor tanto en las caracteristicas fisicas como
psiquicas. Los sintomas destacados de este sindrome son: retrasos en el

desarrollo, dificultades de aprendizaje y problemas sociales y conductuales.

Trastorno del Espectro Autista.
Otro de los principales trastornos que se incluyen dentro de los trastornos del
neurodesarrollo es el trastorno del Espectro Autista (en adelante TEA). Se trata de un

trastorno del origen neurobioldgico que se caracteriza por alteraciones en la interaccion
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social, en la comunicacién y un repertorio repetitivo y estereotipado de intereses y
actividades.

A pesar de estas caracteristicas comunes, es un trastorno que puede presentar una
gran variabilidad dependiendo del desarrollo que tenga cada persona y de la cantidad de
apoyos que pueda precisar y que se le ofrezcan. Ademads, este trastorno puede estar
asociado a una discapacidad intelectual o una alteracion en el lenguaje. A continuacion,
definiremos brevemente las tres caracteristicas principales de este trastorno:

- Comunicacion: pueden presentarse dificultades en la comunicacion tanto
expresiva como comprensiva. Esta area de la comunicacion puede presentar
una gran variabilidad de afectaciéon en funcion de la persona, pudiendo
encontrar personas que tienen adquiridas las habilidades lingiiisticas, pero nos
saben usarlas; otros casos en los que no existe un desarrollo de estas
habilidades lingiiisticas, pero que si utilizan sistemas alternativos o
aumentativos de comunicacidn y, otros casos, que no consiguen usar estos
sistemas alternativos o aumentativos por lo que hay una carencia total de
comunicacion. Por otro lado, presentan muchas dificultades en el lenguaje no
verbal, por lo que la comunicacién con otras personas puede verse muy
perjudicada por los constantes malentendidos.

- Interaccion social: suelen presentar dificultades para relacionarse con los
demas, muchas veces porque no son capaces de entender el entorno y no
saben desenvolverse ante determinadas situaciones sociales. Estas
dificultades pueden manifestarse con comportamientos inadecuados en
determinadas situaciones, dificultad para comprender las normas sociales,

dificultad para expresar las emociones y para entender las de los demas, etc.
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- Flexibilidad: presenta un repertorio de actividades e intereses restringidos y
repetitivos; presentan dificultad para mostrarse flexibles ante la presencia de

cambios pudiendo desembocar en problemas de comportamiento.

1.3.2.2 Trastorno de la esquizofrenia y otros trastornos psicoticos
El DSM-V define el trastorno de la esquizofrenia y otros trastornos psicoticos como
anomalias que se dan en uno o mas de los siguientes cinco dominios: delirios,
alucinaciones, pensamiento desorganizado, comportamiento motor muy desorganizado o
anomalo y los sintomas negativos.

A continuacion, realizaremos una breve descripcion de cada una de las

caracteristicas clave de estos trastornos psicéticos segun se establece en el DSM-V:

- Delirios: son creencias fijas que no son susceptibles de cambio a la luz de las
pruebas en su contra.

- Alucinaciones: son percepciones que tienen lugar sin la necesidad de un
estimulo externo. Son vividas y claras, con toda la fuerza y el impacto de las
percepciones normales, y no estan sujetas al control voluntario.

- Pensamiento desorganizado: habitualmente discurren del propio discurso del
individuo. Este pensamiento desorganizado se puede observar en conductas
como que la persona cambia de un tema a otro, que da respuestas no
relacionadas con lo que se le pregunta, discurso desorganizado, etc.

- Comportamiento motor desorganizado: varian desde comportamientos
infantiles a una agitacion impredecible lo que le impide desarrollar actividades

cotidianas con normalidad.
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Sintomas negativos: son sintomas que se dan principalmente en la
esquizofrenia y donde diferenciamos: la expresion emotiva disminuida y la

abulia.

1.3.2.3 Trastorno bipolar y trastornos relacionados

Estos trastornos se situan entre los trastornos depresivos y la esquizofrenia y otros

trastornos psicéticos. Dentro de este grupo podemos diferenciar tres tipos:
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Trastorno bipolar I: el diagnostico se da cuando se da un episodio maniaco, lo
que significa que hay un estado de &nimo anormalmente elevado, expansivo o
irritable.

Trastorno bipolar II: se establece ese diagndstico cuando se da un episodio
hipomaniaco actual o pasado y un episodio de depresion mayor actual o
pasada. Este estado hipomaniaco se da cuando hay un periodo diferenciado
durante el que se da un estado de &nimo persistentemente elevado, expansivo
o irritable durante al menos cuatro dias y que se diferencia claramente del
estado de 4nimo habitual.

Trastorno ciclotimico: en este caso se establece este diagnostico cuando
durante dos afios se han dado periodos de sintomas hipomaniacos, aunque sin
cumplir con todos los criterios para el diagnostico; y periodos de sintomas
depresivos, cuando no se cumplen los criterios para el diagnostico de la

depresion mayor.
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1.3.2.4 Trastornos depresivos

El DSM-V define los trastornos depresivos como los trastornos de desregulacion
disruptiva del estado de animo, el trastorno de depresion mayor, el trastorno depresivo
persistente, el trastorno disforico premenstrual, el trastorno depresivo inducido por una
sustancia/medicamento, el trastorno depresivo debido a otra afeccion médica, otro
trastorno depresivo especificado y otro trastorno depresivo no especificado.

Los aspectos caracteristicos de este trastorno son un estado de d&nimo triste, vacio
o irritable, acompafiado de cambios somadticos y cognitivos que afectan

significativamente a la capacidad funcional del individuo.

1.3.2.5 Trastornos de ansiedad
Se trata de un trastorno que comparte dos caracteristicas principales, el miedo y la
ansiedad. El miedo entendido como la respuesta emocional a una amenaza inminente,
real o imaginaria; mientras que la ansiedad es una respuesta anticipatoria a una amenaza
futura. Estos trastornos pueden variar en funcion del objeto o situacion que esté
provocando este miedo o esta ansiedad.

Los diferentes trastornos que nos vamos a encontrar dentro de este grupo son:
trastorno de ansiedad por separacion, mutismo selectivo, fobia especifica, trastorno de
ansiedad social, trastorno de panico, especificador del ataque de pénico, agorafobia,
trastorno de ansiedad generalizado, trastorno de ansiedad inducido por
sustancias/medicamentos, trastorno de ansiedad debido a una afeccion médica, otro

trastorno de ansiedad especificado y otro trastorno de ansiedad no especificado.
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1.3.2.6 Trastorno obsesivo-compulsivo y trastornos relacionados
Seglin el DSM-V, dentro de estos trastornos podemos incluir: el trastorno obsesivo-
compulsivo, el trastorno dismorfico corporal, el trastorno de acumulacién, la
tricotilomania, el trastorno de excoriacion, estos trastornos debidos a una infeccion
médica, el trastorno obsesivo-compulsivo y trastornos relacionados especificados y no
especificados.

Siendo el trastorno obsesivo compulsivo el mas frecuente, el cudl se caracteriza por
obsesiones (sentimientos, impulsos, o imdgenes recurrentes y persistentes) y
compulsiones (conductas repetitivas o actos mentales que un individuo se siente
impulsado a realizar en respuesta a una obsesion o de acuerdo con reglas que deben

aplicarse rigidamente).

1.3.2.7 Trastornos de la conducta alimentaria y de la ingesta de alimentos
Este trastorno se caracteriza por una alteracion persistente en la alimentacion o en el
comportamiento relacionado con la alimentacion que lleva a una alteracion en el consumo
o en la absorcion de los alimentos y que causa un deterioro significativo de la salud fisica
o del funcionamiento psicosocial.
Dentro de este grupo se podrian incluir los siguientes trastornos: pica, trastornos de
rumiacion, trastorno de evitacion/restriccion de la ingesta de alimentos, la anorexia

nerviosa, la bulimia nerviosa y el trastorno de atracones.
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1.3.2.8 Trastornos disruptivos, del control de los impulsos y de la conducta

Se trata de trastornos que afectan a los problemas de autocontrol del comportamiento y

las emociones. Estas conductas se caracterizan porque violan los derechos de los demas
o llevan al individuo a conflictos importantes con las normas de la sociedad.

Dentro de este trastorno incluimos: trastorno negativista desafiante, trastorno

explosivo intermitente, trastorno de conducta, trastorno de la personalidad antisocial,

piromania, cleptomania y otro trastorno disruptivo, del control de los impulsos

especificado o no especificado.

1.3.2.9 Trastornos relacionados con sustancias y trastornos adictivos
Dentro de este grupo se incluye a las personas que, debido al consumo de diferentes tipos
de drogas, y que debido a que tienen un menor nivel de autocontrol y que reflejan
disfunciones en los mecanismos de inhibicion cerebral, tienen mas predisposicion para

desarrollar trastornos por el consumo de estas sustancias.

1.3.2.10 Trastornos Neurocognitivos
Estos trastornos adquiridos suponen un déficit en la funcidn cognitiva, principalmente en
las funciones de la memoria, la percepcion y la resolucion de problemas. Dentro de este
grupo se incluyen: Delirium, trastorno Neurocognitivo Mayor y trastorno Neurocognitivo

Leve.

1.3.2.11 Trastornos de la personalidad

El DSM-V define el trastorno de la personalidad como un patrén permanente de

experiencia interna y de comportamiento que se aparta adecuadamente de las expectativas
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de la cultura del sujeto; se trata de un fendmeno generalizado y poco flexible, estable en
el tiempo, que tiene su inicio en la adolescencia o en la edad adulta temprana y que da
lugar a un malestar o deterioro.
La clasificacion que se hace de los trastornos de la personalidad atiende a tres
grupos diferenciados:
- Grupo A: hace referencia a los trastornos raras y excéntricos. Incluye los
trastornos de personalidad paranoide, esquizoide y esquizotipico.
- Grupo B: hace referencia a los trastornos dramaticos, emocionales o erraticos.
Incluye a los trastornos de personalidad histrioénico, antisocial y limite.
- Grupo C: hace referencia a los trastornos ansiosos o temerosos. Incluye a los
trastornos de personalidad evitador, dependiente y obsesivo-compulsivo.
- Otros trastornos de la personalidad: pueden producirse por afectaciones
médicas.
Como hemos comentado con anterioridad, estos no son todos los trastornos
mentales que se incluyen en el DSM-V, sino que hemos seleccionado aquellos que se

pueden dar con mayor frecuencia.

1.3.3 Discapacidad sensorial
Esta discapacidad supone una afectacion de los 6rganos de la vision y de la audicion, o
de ambos a la vez, pudiendo hacer la siguiente clasificaciéon dentro de la discapacidad

sensorial: discapacidad auditiva, visual y sordoceguera.
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1.3.3.1 Discapacidad auditiva.

Cuando hablamos de discapacidad auditiva nos referimos a las personas que tienen una
pérdida (total o parcial) o anormalidad de la funciéon anatomica y/o fisiologica del sistema
auditivo. Dado que la audicion es uno de los principales mecanismos para relacionarnos
con las personas y con el entorno, cuando se da una pérdida o anormalidad en este 6érgano,
supone una dificultad en el desarrollo lingliistico y comunicativo que le van a dificultar
una adecuada integracion social, escolar y laboral.

La discapacidad auditiva puede clasificarse de multiples maneras teniendo en
cuenta diferentes criterios:

- Segun la localizacion de la lesion:

e Pérdida auditiva conductiva o de transmision: cuando la afectacion se
produce en el oido externo o medio, lo que nos puede dar lugar a
pérdidas severas.

e Pérdida auditiva sensorial, neurosensorial o de percepcion: cuando la
afectacion se produce en las células capilares del oido interno o los
nervios que lo forman.

e Pérdida auditiva mixta: cuando la afectacion se produce en el oido
externo, medio e interno, por lo que la afectacion es, tanto conductiva
como sensorial.

e Pérdida auditiva central: cuando la afectacion se produce en los
centros auditivos del cerebro.

- Segun el grado de pérdida auditiva: en este caso, se mide por decibelios que
permiten evaluar la intensidad de cada uno de los oidos:

e Leve: pérdida entre 20 y 40 db.
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e Media: entre 40 y 70 db.
e Severa: entre 70 y 90 db.
e Profunda: pérdida superior a 90 db.
e Pérdida total o cifosis: por encima de los 120 db lo que supone una
imposibilidad de audicion.
- Segun la causa de pérdida auditiva:
e Exogena: cuando se produce por infecciones, enfermedades, etc.
e Hereditaria: cuando se produce por transmision genética.
- Segun la edad de comienzo: podemos diferenciar dos tipos teniendo en cuenta
la edad de comienzo de la pérdida auditiva:
e Prelocutivo: cuando la pérdida se ha producido antes de aparecer el
lenguaje.
e Poslocutivo: cuando la pérdida se ha producido después de aparecer el
lenguaje.

En cuanto a las implicaciones que la discapacidad auditiva puede producir en el
desarrollo del nifo/a, Marchesi (1992) expone que se van a tener dificultades en la
abstraccion, en la conceptualizacion, en la simbolizacion, en el comportamiento o en la
formulacion de hipdtesis (dificultades en el razonamiento). Todo esto estd acompafiado
de la dificultad mds importante con la que se va a encontrar el nifio/a con discapacidad
auditiva que es en el desarrollo lingiiistico y comunicativo, que es necesario compensar
con otros medios y recursos que le permitan desarrollar esta area de gran importancia de
otra manera fomentando, entre otros aspectos, los siguientes:

- Utilizar el medio visual como principal canal de aprendizaje.
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- Proporcionarle més posibilidades de experiencias que le permitan aprender
del entorno.

- Utilizacién de un sistema lingiiistico de representacion para sustituir al oral.

1.3.3.2 Discapacidad visual.
Seglin la Organizacion Mundial de la Salud, una persona con discapacidad visual es
aquella que presenta una ausencia o mal funcionamiento del sistema optico. Al igual que
se ha presentado en la discapacidad auditiva, en este caso, también podemos clasificar la
discapacidad visual ateniendo a diferentes criterios:
- Por la funcionalidad: cuando estamos analizando como ve la persona podemos
diferenciar entre:

e Ciegos o invidentes: cuando hay una agudeza visual por debajo del
10% lo que supone que no hay resto visual o que es tan bajo que le
impide utilizarlo para la vida cotidiana.

e Ambliopes, hipovidentes o baja vision: cuando hay una agudeza visual
entre un 10 y un 30%, lo que supone que tienen algin resto visual que
pueden utilizar en alguna actividad de la vida diaria, pero no en todas,
lo que les impide desarrollarlas con normalidad.

- Segun la causa de la aparicion:

e Hereditario.

e Congénito.

e Traumatico o secundarias por otras enfermedades.

e Producido por tumores, virus o toxicos.
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- Por el momento de adquisicion: siendo este aspecto muy importante puesto
que hay grandes diferencias entre las personas que han tenido la posibilidad
de conocer visualmente el mundo en el que viven o aquellas personas que,
desde el nacimiento, no han tenido esta posibilidad por lo tanto no tienen una
referencia visual de este mundo.

e Congénita: cuando se da desde el nacimiento, por lo que no hay
referencias visuales previas.

e Adquirida: cuando se da posteriormente, lo que supone que si que tiene
esas referencias visuales anteriores.

En la relacion que tenemos con las personas y con el mundo, la visién juega un

papel muy importante; por ello, cuando este drgano se ve afectado, supone una dificultad
en el desarrollo de diferentes areas como el lenguaje escrito y lectura, el desarrollo de una

adecuada autonomia personal o importantes dificultades en la orientacion y movilidad.

1.3.3.3. Sordoceguera.
La sordoceguera es una combinacion de dos discapacidades, la auditiva y la visual. Esta
discapacidad auditiva y visual puede darse total o parcialmente y supone dificultades en
diferentes areas de la persona que lo padece, viéndose afectadas numerosas areas como
la comunicacion, la sociabilidad, la autonomia, el aprendizaje, el trabajo, etc.
Esta discapacidad puede clasificarse en dos grupos en funcion de:
- El momento de aparicion de cada una de las discapacidades.
e Grupo L. Personas con sordoceguera congénita.
e Grupo II. Personas sordociegas con discapacidad auditiva congénita y

una pérdida de vision adquirida durante el transcurso de la vida.
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Grupo III. Personas sordociegas con una discapacidad visual congénita
y una pérdida de audicién adquirida durante el transcurso de la vida.

Grupo IV. Personas nacidas sin discapacidades visuales ni auditivas y
que sufren una pérdida de audicion y de vision durante el transcurso

de la vida.

- El nivel de funcionamiento.

Nivel de funcionamiento bajo: en este caso la comunicacion y la
capacidad cognitiva se encuentran muy limitadas, lo que afecta a
numerosas areas de la persona como el dmbito social, personal,
educativo, laboral, etc. En este caso, se trabaja con la persona para
desarrollar una comunicacion bésica y en el desarrollo de la autonomia
personal dentro de los limites de la afectacion.

Nivel de funcionamiento medio: es un grupo en el que existen
limitaciones cognitivas, pero hay un interés de la persona por
interactuar con el entorno y de conseguir cierta independencia. En este
caso, se trabaja con la persona para desarrollar sus habilidades
sociales, autonomia, habilidades de la vida diaria y estrategias
laborales.

Nivel de funcionamiento alto: aquellas personas que no tienen
limitaciones cognitivas, unicamente las auditivas y visuales propias de
la discapacidad que presentan. Son personas que pueden llevar una
vida normalizada utilizando los recursos personales y materiales

necesarios.
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Cuando trabajamos con personas con sordoceguera la principal intervencion tiene
que estar encaminada a desarrollar un medio de comunicacion. Esto permitira desarrollar

las demas areas que pueden estar afectadas en la persona.

1.4 Estudio de la poblacion con discapacidad

1.4.1 Analisis de la poblacion en Espafia
En este apartado, haremos un recorrido sobre los datos de la discapacidad en Espafia. Para
ello nos remitiremos a la “Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situacion de
Dependencia” (EDAD-2008) que es el informe que ha servido de referencia hasta el
momento, y al “Informe Olivenza”, sobre la situacion general de la discapacidad en
Espana” (2017).

El Informe Olivenza habla de la poblacion con discapacidad en Espaia, pero
limita el rango de edad de 16 a 64 afios, estableciendo que el total de la poblacién con
estas caracteristicas es de 1.174.800, lo que supone el 5.9% de la poblacion espafiola. Por
otro lado, la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad, actualizada en el 2015,
establece que en Espana hay 2.972.901 personas con discapacidad reconocida con mas
de un 33% de minusvalia; de ellas 1.477.764 son hombres, mientras que 1.495.106 son

mujeres, cuyos datos mostramos en la Figura 5.
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Figura 5. Poblacion reconocida administrativamente en Espafia en 2016 (Tomado

de Informe Olivenza, 2017)

Si centramos los datos a la Comunidad de Madrid, a 31 de diciembre de 2010,

senala que en esta Comunidad hay 269.786 personas que tienen reconocido un grado de

discapacidad igual o mayor al 33%. Este dato supone un incremento de 16.547 personas

mas respecto a 2009 y que un 4.2% de la poblacion actual de la Comunidad de Madrid

presenta algun tipo de discapacidad. Por otra parte, el nimero de personas que tienen 65

afios 0 mas es de 100.817, lo que representa un 37.40% del total de las personas con

discapacidad de la Comunidad. Por tipologias, la discapacidad fisica es la mas presente

con 165.883.
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Este mismo informe nos muestra datos sobre el niimero de personas y la
prevalencia en funcion de los diferentes tipos de discapacidad a nivel nacional. Los datos

de los que hablamos podemos observarlos en la Tabla 2 que se muestra a continuacion.

Tabla 2.

Distribucion de la poblacion en funcion del tipo de discapacidad

Tipo de .

. . N° de personas Porcentaje
discapacidad
Sensorial 173.100 9.8
Mental 278.900 15.7
Intelectual 180.200 10.2
Fisica y otras 1.142.600 64.4

Nota: Tomado de Informa Olivenza (2017, p.195)

Estos son los datos que nos muestra el informe Olivenza sobre los diferentes tipos
de discapacidad. Pero como podemos observar, hay dos grupos que incluimos en nuestra
investigacion y que no estan especificados en la tabla que acabamos de mostrar. Se trata
de las personas que tienen TEA y Pluridiscapacidad.

Cuando buscamos la prevalencia de TEA en la poblacion espaiola, no se incluye
este trastorno de manera especifica, por lo que no hay datos “oficiales”, alin asi, los datos
que nos ofrece el Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC) en el 2009
nos muestra que la prevalencia de TEA es de 1 cada 110 (aproximadamente un 1%). Este
dato muestra un incremento del 57% respecto al andlisis realizado por el mismo

organismo en el 2007.
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Cuando esta busqueda la realizamos sobre las personas que tienen una
pluridiscapacidad, nos encontramos con la misma dificultad puesto que algunos
organismos lo incorporan dentro de la discapacidad motora como principal afectacion, y
otros dentro de la discapacidad intelectual, sin llegar a unos datos especificos. Segun
algunos estudios, a pesar de las dificultades comentadas y de que estos datos se
“oficialicen”, se considera que la prevalencia de las personas con pluridiscapacidad es de

2 por 1000.

1.4.2 Analisis de la poblacion con discapacidad desde el ambito laboral
Cuando hablamos de la discapacidad, inevitablemente hacemos referencia al mundo
laboral, donde hay una importante diferencia y falta de integracion laboral respecto a las
personas que no la tienen. Segun el Informe Olivenza (2017), la tasa de actividad de las
personas con discapacidad es del 35%, la tasa de empleo es de 25.9% y la tasa de paro de
26.2%. En todos los casos, observamos una gran diferencia respecto al colectivo de

personas sin discapacidad, tal y como podemos observar en la Figura 6.

Actividad Empleo Paro

BPersonas sin discapacidad @Personas con discapacidad

Figura 6. Evolucion de la actividad, empleo y paro de las personas con y sin discapacidad

(Tomado de El empleo de las personas con discapacidad, 2017).
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Tal y como hemos comentado y, como podemos comprobar en la figura 6, existe
una importante diferencia principalmente en la tasa de actividad y empleo de las personas
con discapacidad. Respecto al paro, esta mas presente en las personas con discapacidad,
pero la diferencia es menor si hacemos la comparativa entre ambos grupos.

Teniendo en cuenta la tasa de actividad, empleo y paro, que hemos analizado con
anterioridad, vamos a comprobar si existe alguna diferencia en funcion del sexo. A este
respecto, encontramos que la tasa de empleo y actividad ha aumentado respecto al 2016
y la de paro ha disminuido, aunque siguen existiendo diferencias entre ambos sexos, como

podemos comprobar en la Figura 7.

Hombres Mujeres
|
. 83,7 71,8
Tasa de Actividad 35.1 35,0
70.8 58,2

Tasa de Empleo 26 25.6

15,4 18,9
Tasa de Paro 258 E i 26.7

B Personas sin discapacidad
B Personas con discapacidad

Figura 7. Actividad, empleo y paro en funcion del sexo (Tomado de El empleo de las

personas con discapacidad, 2017).

Este mismo informe nos muestra que los datos también varian en funcion del tipo
de discapacidad. Observando que hay algunas discapacidades que presentan una mayor
integracion laboral respecto a otras y que podemos observar en la Figura 8 que mostramos

a continuacion.
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Figura 8. Actividad en funcion del tipo de discapacidad (Tomado de El empleo de las

personas con discapacidad, 2017).

1.4.3 Analisis del tipo de ayuda recibida
Para facilitar la vida de las personas con discapacidad, es importante que reciban las
ayudas que necesitan. Las ayudas técnicas permitirdn disminuir la severidad de la
discapacidad (silla de ruedas, audifonos o bastones, entre otros); mientras que los
cuidados o asistencia de otras personas se incluyen dentro de las ayudas personales. En
la Figura 9 podemos observar el tipo de ayuda (recursos materiales o humanos) en funcion

del sexo.
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Figura 9. Tipo de ayuda recibida (Tomado de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia

personal y situacion de Dependencia, 2008).

Este tipo de ayudas son necesarias para poder desarrollar las actividades de la vida
diaria, que son las que le permitirdn tener esa calidad de vida y poder hacer lo que le
corresponde como persona, independientemente de la discapacidad que tenga con el
objetivo de lograr el méximo desarrollo de su autonomia, puesto que esta limitacion en
las actividades de la vida diaria son las que marcaran su dependencia.

El niimero de personas que ven limitadas estas actividades de la vida diaria son
2.8 millones y supone un 6.7% de la poblacion. Para estas personas es imprescindible
disponer de estas ayudas, lo que les permite disminuir las consecuencias del déficit, pero

en ocasiones, estas ayudas no se dan, tal y como podemos ver en la Figura 10.
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Namero de discapacidades (ABVD) de la persona

Total 1-2 3-5 6-9 10-13 14-18
Total 2.8223 861,3 761,4 563,6 3415 294,4
Discapacidad
Moderada 560,8 3875 136,7 314 4,6 0,7
Severa 702,2 258,0 2649 130,7 37,1 11,5
Total 1.383,6 142,8 314,4 371,0 2845 270,8
No consta 175,7 73,0 45,4 30,5 15,4 11,4

Figura 10. Personas con discapacidad para las ABVD cuando no reciben ayudas, segiin

su maximo grado de severidad (Tomado de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia

personal y situacion de Dependencia, 2008).

Todas estas dificultades afectan también a las personas que les rodean, es decir, a

las familias y, especialmente, a los cuidadores principales que en la mayor parte de los

casos, son los propios familiares. Estos cuidadores consideran que existen muchas

dificultades en el cuidado de la persona con discapacidad, lo que afecta a su salud y a su

vida personal. El perfil del cuidador principal es el que mostramos en la Figura 11.

Edad del cuidador

Hasta 29 afios

De 30 8 4 —

D 45 8 6

De 653 79
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100
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Figura 11. Perfil del cuidador principal (Tomado de la Encuesta de Discapacidad,

Autonomia personal y situacion de Dependencia, 2008).

85



Capitulo I: La discapacidad. Aproximacion a su situacion actual

La principal dificultad con la que se encuentran los cuidadores es la falta de fuerza
fisica para manejar las situaciones que la requieren. Siguiendo con los datos que nos
aporta el INE, respecto a los cuidados que se reciben hay que tener en cuenta que casi la
mitad de las personas son atendidas durante méas de ocho horas diarias siendo el
autocuidado la principal necesidad (Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y
situaciones de Dependencia, 2008). Un 63.7% de los cuidadores ha tenido que reducir su
tiempo de ocio para atender a la persona con discapacidad; siendo un 54.4% los que han
sufrido consecuencias en su vida laboral y, por lo tanto, en su situaciéon econdémica.

Todas estas circunstancias hacen que los cuidadores principales de la persona con
discapacidad desarrollen problemas de salud diversos, como los que podemos observar

en la Figura 12, que mostramos a continuacion.

Se encuentra cansado/a GG
Se ha deteriorado su salud IEIEGGINGNGEGEGN

Se siente deprimido/a |

Ha tenido que ponerse en

tratamiento para poder [N

llevar la situacion

Otros problemas |
No tiene ningun problema [N

0 100 200 300 400 500 600 700 800
Miles de personas

Figura 12. Problemas relativos a la salud del cuidador principal (Tomado de la Encuesta

de Discapacidad, Autonomia personal y situacion de Dependencia, 2008).
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Es importante conocer estos datos para poder atender las necesidades de este
colectivo. De esta manera, nos resulta mas sencillo comprender la realidad social, la
calidad de vida, asi como el apoyo familiar, el acceso al empleo, la discriminacion o las

barreras a las que se enfrentan.
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Capitulo 1T

Discapacidad y Familia

2.1 Familia

2.1.1 Definicion y ciclo vital
Al igual que el término de discapacidad, el concepto de la familia también ha
evolucionado a lo largo de la historia y, un ejemplo de ello, son algunas de las definiciones
que mostramos a continuacion.

Partimos de la consideracion que de la familia se hace en la Declaracion Universal
de los Derechos Humanos sobre la familia (ONU, 1948. Articulo 16.3), “es el elemento
natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del
Estado”.

Para Levi-Strauss (1949) el grupo familiar estd formado por el matrimonio
constituido por el marido y la esposa, y por los hijos. Estan unidos por lazos de
matrimonio, con sus derechos y obligaciones, asi como por vinculos psicoldgicos como
el amor, el respeto, el afecto y el temor (Gémez, 2008).

Gough (1971) evoluciona el término de familia, més allad del matrimonio entre un
hombre y una mujer, haciendo referencia a que es una parejo u otro grupo de parientes
adultos que comparten un espacio en el que conviven, la educacion y crianza de los hijos,
asi como la vida econdmica (Martinez-Monteagudo, Estévez e Inglés, 2013)

Alberdi (1982) define a la familia como un “conjunto de dos o més personas
unidos por el matrimonio o la filiaciéon que viven juntos, ponen sus recursos econémicos

en comun y consumen juntos una serie de bienes” (Gallego, 2012, p.90).
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Minuchin habla de una serie de elementos externos que condicionan la dindmica
interna de las familias por la influencia que estos elementos ejercen sobre la misma.
Define la estructura familiar como “el conjunto invisible de demandas funcionales que
organizan los modos en como interactuan los miembros de una familia” (Minuchin, 1986,
p.86).

Por su parte, en la Convencion sobre los Derechos del Nifio (ONU, 1989 —
Preambulo) se define la familia como:

Un grupo fundamental de la sociedad y medio natural para el crecimiento y el

bienestar de todos sus miembros, y en particular de los nifios, que deben recibir la

proteccion 'y asistencia necesarias para poder asumir plenamente sus

responsabilidades dentro de la comunidad.

La familia se considera como un sistema formado por un numero variable de
individuos que estan unidos en matrimonio y por los hijos, estableciendo un sistema de
interrelacion biopsicosocial entre el individuo y la sociedad (Torres, Ortega, Garrido y
Reyes, 2008).

Otros autores hablan de los sistemas de los que se compone la familia, siendo estos
abiertos y transformadores (Lerner, Rothbaum, Boulos y Castellino, 2002; Villalba,
2004). Para Escribano (2011), “La familia la componen personas con sus derechos y
obligaciones” (p.27).

Como hemos podido comprobar, hay una gran cantidad de definiciones sobre la
familia que versa en funcion de como cada uno de los autores lo interpreta en funcion del
momento historico en el que se encuentre. Hay una definicion mas tradicional en la que

se entiende la familia como la constitucion de una pareja con su descendencia; sin
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embargo, en la actualidad, se conciben tantas estructuras diferentes de la familia que
hacen muy dificil esclarecer una definicion tnica (Villascusa, 2018). A pesar de ello, se
pueden establecer una serie de criterios comunes, como que se trata de un sistema flexible
ya que se ha ido adaptando a la evolucién social, politica y econdmica; que viven juntas
y que estan emparentadas entre si con el compromiso del cuidado y educacion del hijo/a.

Cuando hablamos de un sistema, éste es entendido como un conjunto de elementos
que dependen unos de los otros, como consecuencia, cada cambio positivo o negativo en
este sistema afectara al resto de los elementos. Por lo tanto, si entendemos a la familia
como un sistema no podemos hacerlo como si fuese la suma de las personalidades de cada
miembro de la familia, sino que tiene que entenderse como un conjunto (Valdés, 2007)
y, por lo tanto, como las interacciones que se producen entre cada uno de los miembros
que la conforman.

Para entender el funcionamiento del sistema familiar es importante conocer que
todas las familias tienen un ciclo vital, que comprende los diferentes momentos o
situaciones por las que tienen que pasar a lo largo de su desarrollo, y que suponen un
cambio tanto en los roles como en la estructura familiar. Cada uno de estos momentos del
ciclo familiar da lugar a una nueva etapa que, a ser posible, debe hacerse a través de una
transicion que permita que los cambios que se tienen que realizar se hagan
paulatinamente, pero a veces esto no es posible, y el cambio se realiza repentinamente
por lo que la transicion tiene que ser inmediata.

Todos estos cambios son momentos de crisis familiar ya que, en la mayoria de las
ocasiones, la familia no dispone de los recursos necesarios para afrontar las exigencias de
la situacion que acontece. Estas crisis no tienen por qué ser siempre negativas, puesto que

esto dependerd de cada familia; en ocasiones, se entiende como una amenaza y, otras
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veces, como una oportunidad (Slaikeu, 1996). Si la familia percibe esta crisis como una
oportunidad significa que estdn predispuestos a realizar los cambios necesarios para
ajustarse a las nuevas circunstancias, ademas de entender que estos cambios suponen un
aprendizaje para el sistema familiar; por el contrario, hay familias en las que esta crisis
se percibe como algo negativo evitando los cambios necesarios para afrontar la nueva
situacion. Tanto si los cambios se perciben de una u otra manera, la gestion de la crisis
va a depender de los recursos y estrategias que tengan las familias para afrontarla (Valdés,

2007).

2.1.2 Funciones de la familia
La familia, entendida como sistema, debe ser la principal fuente de afecto. Supone la
creacion de una importante red de apoyo para cada uno de sus miembros que les
permitiran afrontar las diferentes etapas del ciclo vital familiar.

Varios han sido los autores que han establecido una serie de funciones de la
familia. Rodrigo y Palacios (1998), afirman que las familias tienen cuatro funciones
primordiales respecto a sus hijos:

- Asegurar el mantenimiento de un estado saludable y supervivencia del hijo/a.

- Asegurar un desarrollo psicolégico sano proporcionandoles el afecto (apego
y compromiso emocional) y apoyos necesarios.

- Favorecer una adecuada estimulacion que les permita desarrollar todas las
habilidades necesarias para ser personas competentes con capacidad de hacer
frente a los problemas y demandas del entorno.

- Dar acceso a una adecuada educacion abriéndose hacia contextos educativos

y sociales que les permitan crecer como personas.
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Por otro lado, Fantova (2000), define las funciones de la familia desde cinco
ambitos:

- Econdmico: provision de recursos materiales.

- De cuidado fisico: provision de seguridad, descanso y reparacion.

- Afectivo: provision de carifio, amor y autoestima.

- De educacion: provision de oportunidades de aprendizaje, procesos de

socializacion y autodefinicion.

De orientacion: provision de referencias.
Estos cambios a los que la estructura familiar se ha tenido que adaptar para
ajustarse a la evolucion social, han sido muchos, pero:
Se puede afirmar que si bien es cierto que la familia ha ido perdiendo funciones,
desde una perspectiva psicosocial sigue conservando la principal: dotar de
identidad a los individuos, transmitir un estilo comunicacional, los puntos de
irracionalidad, el grado de diferenciacion, en definitiva, una epistemologia y una
ontologia (en palabras de G. Bateson), un ser y un estar en el mundo. (Barbagelata

y Rodriguez, 1995, p. 58).

En la actualidad se entiende que la familia, como estructura, debe desarrollar las

funciones anteriormente mencionadas, pero va mas allé al plantear que la familia también

se hace, entendido como el proceso de construccion constante y de adaptacion.
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2.2 La discapacidad en la familia

“En las familias, ademas de luchar por el desarrollo de todas las capacidades del hijo
con discapacidad, debemos continuar con nuestra independencia habitual. La familia
no esta discapacitada”

(Marisa Pérez Tejeda, madre de persona con discapacidad)

Sobre como la familia afronta la discapacidad de uno de sus miembros se ha estudiado en
diversas investigaciones. Las mds recientes apuntan a una vision mas positiva en la que
se presentan pruebas donde los diferentes miembros de la familia no tienen problemas
psicologicos en niveles clinicos, incluso cuando pueden presentar un estrés considerable,
informando de percepciones positivas en relacion a su hijo/a con discapacidad (Hastings,
2016). Estas visiones sobre la discapacidad pueden estar condicionados a otros factores
como los valores o el nivel socioecondmico. Con respecto a los valores, la aceptacion de
la discapacidad va a depender de si esa familia estd mas preocupada por la aceptacion
social o por la parte humana (Garcia et al., 2009); mientras que, si nos referimos al nivel
socioecondmico, algunos estudios hablan de una menor aceptacion de la discapacidad en
las familias que pertenecen a una clase social mas alta y al medio urbano respecto de las
familias que tienen un nivel socioecondmico mas bajo y pertenecientes al medio rural
(Azkoaga, 2000).

La discapacidad afecta al &mbito familiar, pero esta afectacion va a ser diferente
en relacion con los vinculos que les une: afectacion como pareja, como padre/madre,

como hermano/a o, o como abuelo/a u otros familiares. Lo describimos a continuacion:
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- Afectacion de la discapacidad como pareja: en muchas ocasiones, el
nacimiento del hijo/a con discapacidad implica muchos conflictos familiares
(Garcés, Carretero, Rigla y Sanjosé, 2006), otras veces, les refuerza como
pareja. La sobrecarga del cuidado del hijo implica la dedicacién de una gran
cantidad de tiempo que se resta del tiempo de disfrute con la pareja, lo que
perjudica en el dia a dia reduciendo, ademas, el tiempo de ocio y de relaciones
sociales. Otro de los aspectos que se puede ver perjudicado ante el nacimiento
de un hijo/a con discapacidad en relacion con la pareja es el replanteamiento
de tener mas hijo/as por la inseguridad y miedo a lo que pueda suceder; cuando
esto se da, las inseguridades estan relacionadas con el trato que se le da al
hermano/a que no tiene discapacidad.

- Afectacion a la relacion entre los padres y los hijos/as con discapacidad: en
este sentido hay una doble sensacion que se contrapone y que produce
inestabilidad emocional en los padres. Por un lado, las primeras sensaciones
de inseguridad, culpa, ira, miedo, tristeza, ansiedad o depresion; a lo que se le
unen sentimientos positivos de amor y carifio (Nufiez, 2003).

- Afectacion de la discapacidad a nivel fraternal: en este caso, sucede lo mismo
que lo comentado anteriormente, donde hay un conflicto entre sentimientos
encontrados; predominando los sentimientos de responsabilidad, en ocasiones
excesiva en el cuidado del hermano con discapacidad (Dizy, 2010), y
sentimientos de soledad o celos por el excesivo cuidado de los padres hacia el
hermano/a con discapacidad (Nufiez, 2003).

- Afectacion sobre otros familiares como pueden ser los abuelos: la

discapacidad también afecta a otros familiares, principalmente, a los abuelos
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que son los que suelen estar mas presentes. La generalidad es la implicacion
de los abuelos en el cuidado y responsabilidad del hijo/a pero, en ocasiones,
se puede dar un desinterés por el desconocimiento y la inseguridad que les

supone.

2.2.1 El duelo
Segun Madrigal (2007) las familias tienen que “elaborar el duelo” afrontando el
sentimiento de pérdida del hijo que deseaban y asimilando y aceptando la nueva situacion
que se les presenta:
La respuesta normal al dolor y a la angustia de la pérdida, es el proceso de
recuperacion después de que ocurre una pérdida perturbante en la vida. Es un
estado de intranquilidad, incomodo y doloroso, si no se experimenta, si se reprime,
niega o interioriza, puede producir una serie de enfermedades fisicas y/o

emocionales (O Connor, 2007, p. 148).

Cuando se habla de la pérdida, hace referencia al sentimiento de perder al hijo/a
que estabas deseando en base a las expectativas creadas sobre él/ella. Esta autora también
habla de la importancia de que toda familia pase por ese proceso de duelo porque forma
parte de la “naturalidad” y que una represion de esta etapa puede acarrear diferentes
problemas de salud.

El duelo est4 formado por diferentes etapas. Varios autores hablan de ellas, como

es el caso de la doctora Kiible-Ross (2006), quien establece 5 etapas:
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- Negacion: es la primera fase por la que pasa la familia tras recibir la noticia.
Se trata de una estrategia de defensa personal ante ese “ataque” y que confiere
tiempo a la familia para reaccionar.

- Enojo e ira: es el siguiente paso a la negacion. Una etapa en la que afloran los
sentimientos de dolor y enfado por la situacion que estan viviendo. Ademas
de culpa tanto para si mismos como por la gente de su alrededor, mostrando
estos sentimientos como una forma de canalizar el dolor.

- Negociacion o pacto: es una etapa en la que se va ganando tiempo para lograr
la aceptacion de lo ocurrido. En este momento se buscan pactos para intentar
remediar el acontecimiento.

- Depresion: es una etapa de suma tristeza y que lo que la familia busca es la
empatia de los demas. Kiible-Ross (2006) dice que:

Si se le permite expresar su dolor, encontrard mucho mas facil la
aceptacion final, y estard agradecido a los que se sienten a su lado
durante esta fase de depresion sin decirle constantemente que no esté
triste...generalmente este tipo de depresion es silenciosa, durante la
cual el paciente tiene mucho que compartir y necesita muchas
comunicaciones verbales (p.118).

- Aceptacion: surge cuando ya se han superado las etapas anteriores. Kiible-
Ross (2006) aclara “no hay que confundir y creer que la aceptacion es una fase
feliz. Esta casi desprovista de sentimientos. Es como si el dolor hubiera
desaparecido, la lucha hubiera terminado, y llegara el momento del descanso”

(p. 148). Cuando la familia llega a esta etapa no significa que no vaya a tener

97



Capitulo II: Discapacidad y familia

dolor por lo sucedido, sino que aprende a vivir con ¢l asumiendo que es la

situacion que le toca.

Otro de los autores que también habla del duelo y de sus etapas es Madrigal
(2007), quien realiza algunas variaciones respecto a las etapas anteriormente comentadas:
- Confusion: la familia sufre un shock ante la noticia del diagnostico que impide

que los padres puedan entender lo que se les esta diciendo.

- Pérdida: sentimiento de pérdida del hijo deseado y esperado.

- Negacion: fase de negacion del diagnostico de su hijo y de la situacion que les
acontece.

- Enfado, colera, resentimiento, culpa: sentimientos de enfado con el destino
que les toca vivir, con Dios en aquellas familias religiosas, y consigo mismos
por la sensacion de haber hecho algo mal.

- Asimilacién y aceptacion: cuando la familia asume el problema y, por lo tanto,
es capaz de hacerle frente.

Elaborar el proceso de duelo es importante para las familias, ya que el hecho de

vivenciar las diferentes etapas es imprescindible, siendo lo mas importante ir
evolucionando de unas o otras, porque esto es el indicativo de estar sobrellevando el

proceso de aceptacion de la discapacidad de su hijo/a.

2.2.2 Contextos de impacto familiar.

El sistema familiar, tal y como hemos comentado, estd en constante adaptacion a las

circunstancias que van surgiendo. Estas circunstancias forman parte del ciclo familiar
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conformado por una serie de etapas como el matrimonio, embarazo, hijo, escolarizacion,
adolescencia, independencia de los hijos, jubilacion...

La familia activa sus recursos cognitivos y conductuales, ante el estrés que pueden
producir las circunstancias anteriormente citadas, con el objetivo de hacerlas frente
(Verdugo y Bermejo, 1995), fortaleciendo la estructura familia y a cada uno de sus
miembros. Una de las circunstancias que mayor estrés puede producir es el nacimiento
de un/a hijo o hija, que se ve aumentado cuando al estrés que produce esta circunstancia,
se le suma la discapacidad, puesto que sumen sentimientos de truncamiento de las
expectativas que se tenia la familia ante la llegada de este hijo/a, siendo motivo de
decepcion y frustracion que, en ocasiones, desaparece paulatinamente (Ortega, Garrido y
Salguero, 2005).

El nacimiento de un hijo/a con discapacidad va a ser una circunstancia impactante
que afectard a la familia a lo largo de todo su ciclo vital (Sarto, 2001), poniendo en marcha
los recursos internos y externos de los que dispongan para afrontarlo. Ademas del no
cumplimento de las expectativas sobre el nacimiento del hijo, se suman las creencias
personales, familias y culturales sobre la discapacidad, que respondan a los estereotipos
de la sociedad (Jaudenas y Patifio, 2003).

Como hemos comentado en el punto anterior, las familias tienen que desarrollar
una serie de funciones dentro de su sistema; pero estas funciones son mucho mas dificiles
de desarrollar cuando es necesario atender a un hijo/a con discapacidad, ya que requiere
de la puesta en marcha de un mayor ntimero de recursos que muchas veces desconocen,
asi como contar con los apoyos suficientes para ello.

Sanchez (2006) diferencia tres factores que favoreceran el afrontamiento de esta

situacion: el género de la persona con discapacidad, la estructura familiar y el nivel socio-
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econdomico. El género de la persona con discapacidad influye en el tratamiento que la
familia haga sobre el mismo, necesitando una estructura familiar sélida y un nivel socio-
econdmico que les de solvencia para proporcionarle los tratamientos necesarios. Poseer
una estructura familiar sélida es uno de los factores mas importantes puesto que los roles
familiares varian, convirtiéndose alguno de ellos en el cuidador primario; siendo las
madres, principalmente, las que se ocupan de este cuidado suponiendo un impacto
desfavorable para su salud (Garcia, Lozano y Eguigure, 2007).

Anteriormente hemos analizado como la discapacidad afecta a todos los miembros
de la familia. A continuacion, analizaremos como afecta también a los diferentes
contextos familiares (Estudio sobre las necesidades de las familias de personas con

discapacidad, Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015).

2.2.2.1 Impacto en la dinamica familiar

La presencia de la discapacidad en la familia tiene connotaciones negativas, pero también
positivas. La parte positiva esta relacionada con el aumento de la cohesion familiar en el
afrontamiento de esta discapacidad; la negativa, esta relacionada con situaciones de
tension familiar por los cambios, tanto psicoldgicos como materiales, que esto supone en
la estructura familiar; asi como el no cumplimiento de las expectativas ante la llegada de
un hijo/a “sano”, donde entra en conflicto lo deseado y lo real. Es un momento que
podemos denominar de “crisis familiar”.

Tal y como comentaba Sanchez (2006), la crisis familiar va a depender de varios
aspectos, destacando dos variables principales. Por un lado, el tipo de discapacidad y las
caracteristicas y consecuencias de esta; asi como las caracteristicas del sistema familiar,

como el nivel de cohesion, didlogo, estructuracion familiar, etc. Por lo tanto, podemos
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decir que las consecuencias de la discapacidad en la familia no son tanto por la propia
discapacidad, sino por la capacidad de la familia de hacer frente a estas situaciones

conflictivas.

2.2.2.2 Impacto en el ambito social
La concienciacion social sobre la discapacidad ha ido evolucionando al igual que ha
evolucionado la sociedad en general. A pesar de esta evolucion, todavia existen resquicios
de la sociedad que no han logrado esta aceptacion puesto que siguen viendo a las personas
con discapacidad como personas que no se ajustan a la “normalidad”. Esta vision de la
discapacidad no solo afecta a la propia persona con discapacidad sino también a su
familia.

Cuando la familia tiene que hacer frente, no solo a las dificultades en la
convivencia con la persona con discapacidad, sino también a lo que la sociedad piensa,
provoca que haya un aislamiento, en ocasiones, de manera inconsciente. La postura de
aislamiento hacia la sociedad depende de varios factores siendo los principales la
sobreproteccion familiar y la sobrecarga en el cuidado de la persona con discapacidad. El
primero de ellos impide que la persona con discapacidad adquiera la independencia por
esa sobreproteccion, provocando un aislamiento tanto de la familia como de la persona
con discapacidad; respecto a la sobrecarga del cuidador, entendemos que es tanta la
implicacion necesaria para atender la discapacidad, lo que supone que disminuyan los

contactos sociales, el tiempo de ocio, participacion en actividades sociales, etc.
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2.2.2.3 Impacto en el ambito laboral

El impacto en el ambito laboral estd relacionado con dos aspectos. Por un lado, la
dificultad de la persona con discapacidad para su incorporarse al mundo laboral, lo que
supone un esfuerzo econdmico extra para la familia por la necesidad de sustentar los
gastos de la propia persona, asi como de los recursos economicos que su discapacidad
requiere. Por otro lado, la sobrecarga en el cuidado de la persona con discapacidad hace
que alguno de los miembros del sistema familiar se vea obligado a dejar de trabajar, total
o parcialmente, para dedicarse a atender estas necesidades, lo que supone una pérdida de
ingresos econdmicos importantes.

En la Figura 13 podemos observar los datos de la tltima encuesta realizada por el
INE sobre este tema, en el que se analiza tanto del tipo de hogar como la edad de los

cuidadores principales en funcion del género.
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Figura 13. Diferencias de género entre los cuidadores principales (Tomado de la

Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia, 2008).

Como se puede observar, la mayoria de las veces es la mujer, notablemente por

encima de la media respecto a los hombres, la que asume el rol de cuidadora principal,
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implicando una importante sobrecarga que supone una disminucion de su bienestar, tanto
fisico, social como emocional (Crespo y Lopez, 2007).

En la Figura 14 que mostramos a continuacion, se muestran los datos que ofrece
el ultimo estudio realizado por el INE (2017), sobre empleabilidad de las personas con
discapacidad en funcion del sexo; y en comparativa con las personas sin discapacidad en

los ultimos afos.

Tasas de actividad, empleo y paro por sexo. Afio 2017 Evolucion de las tasas de actividad, empleo y paro. Afio 2017
Unidades: porcentaje Unidades: porcentaje
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Figura 14. Tasa de empleo de las personas con discapacidad (Tomado de E/ Empleo de

las Personas con Discapacidad, 2017).

Es importante tener estos datos presentes porque, tal y como hemos comentado
anteriormente, hay un impacto en el &mbito laboral, entre otras cosas, por la dificultad en
la incorporacion en un puesto de trabajo de la persona con discapacidad. Ademas, en los
ultimos afios, tal y como podemos comprobar, no se ha producido apenas una evolucion,
observando que existe una gran diferencia entre las personas con y sin discapacidad con
relacién a la empleabilidad. Destacando un aspecto positivo dentro de este ambito
podemos ver que, dentro del grupo de personas con discapacidad, no existe apenas

diferencia entre la empleabilidad de hombres y de mujeres.
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2.2.2.4 Impacto en la salud del cuidador

La familia al completo se ve perjudicada a nivel de salud por la gran implicacion que
supone el cuidado y la atencion de las necesidades de la persona con discapacidad. Pero
esto afecta de manera mas importante sobre aquella persona del ambito familiar que
asume el rol de cuidador principal, generalmente la madre, de la persona con
discapacidad.

Como podemos ver en la Figura 15, los problemas del cuidador no solamente se
basan en problemas fisicos como el agotamiento excesivo, sino también en los psiquicos,

como la depresion.
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Se ha deteriorado su salud [ IENEGINGGGE

Se siente deprimido/a

Ha tenido que ponerse en

tratamiento para poder N
llevar la situacion

Otros problemas [N
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Figura 15. Problemas relativos a la salud del cuidador principal (Tomado de la Encuesta

de Discapacidad, Autonomia persona y situaciones de Dependencia, 2008).

Este grafico nos muestra que hay un importante nimero de personas que estan a
cargo del cuidado de una persona con discapacidad que presentan problemas de salud
fisica, principalmente agotamiento y sensacion de un deterioro de su salud general.

Ademas, también observamos un grupo importante de cuidadores que muestran
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alteraciones de salud a nivel psiquico, destacando la depresion, teniendo que acudir a

tratamientos especializados para poder afrontar el dia a dia.

2.2.3 Principales conflictos familiares

Segiin Nufez (2003) en un estudio realizado a aproximadamente 600 familias se

determinaron una serie de conflictos mas frecuentes en el ambito familiar ante la

presencia de un miembro con discapacidad en la familia. Estos conflictos estan

directamente relacionados con los vinculos entre los familiares, pudiendo dividirlo en tres

grupos:

Problematicas del nifio: cuando los conflictos vienen dados por problemas que
puede presentar el nifio/a con discapacidad. Este tipo de problemas pueden
estar relacionados con las conductas del nifio/a, tanto agresivas como de falta
de interés o apatia; asi como por un escaso o nulo avance en el tratamiento;
dificultades en la escolaridad, etc.

Problematicas de los hermanos: en este caso, los hermanos/as se ven
perjudicados por la gran cantidad de tiempo y esfuerzo que requiere la persona
con discapacidad sintiendo que estdn desatendidos, faltos de afecto,
asumiendo responsabilidades para con su hermano que no les corresponden,
etc. Esto hace que puedan llegar a tener sintomatologia psicosomadtica, es
decir, sintomas de alguna enfermedad sin padecerla.

Problematicas de los padres: los padres, como cuidadores principales, y por la
responsabilidad de este nuevo rol que tienen que desempenar en el cuidado de

un hijo/a con discapacidad, supone la aparicién de numerosos conflictos como
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sentimientos de inseguridad, dificultad en la toma de decisiones, falta de

confianza, estrés, etc.

Ademas, Alvarez (2013) también habla de las situaciones conflictivas dentro del
ambito familiar, estableciendo diferentes niveles de afectacion en funcion de los
miembros del grupo familiar a los que implique, al igual que lo habia hecho Nufiez
(2003). De esa manera, se exponen a continuacion los diferentes grupos afectados y las
principales dificultades en cada uno de ellos:

- Situaciones de conflicto del vinculo conyugal:

e Incomunicacién y distancia entre los miembros de la pareja.
e Renuncia a relaciones sociales que la pareja tenia anteriormente.
e Vivencias de soledad y no reconocimiento por parte del otro.

- Situaciones de conflicto en el vinculo padres-hijo con discapacidad:

e Vinculo de sobreproteccion restringiendo libertad y autonomia.
e Vinculo que no reconoce las capacidades de la persona.
e Vinculo cargado de exceso o nulas expectativas.

- Situaciones de conflicto en el vinculo fraterno:

e Atribucion de responsabilidades sobre el hermano con discapacidad.

e Vinculos sujetos por vergiienza y miedo a la mirada de los otros y al
rechazo del entorno hacia su hermano, hacia si mismo o hacia la
familia.

e Vinculo sometido al temor al futuro.

e Malestar por sentimientos de postergacion.
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Para poder sobrellevar estos conflictos familiares, son muy importantes los apoyos
con los que cuente la familia, asi como las dificultades con las que se van encontrando.
La percepcion con la que la familia cercana perciba y afronte la discapacidad va a

condicionar el futuro de la persona diagnosticada (Badia, 2005) y de todo el entorno.

2.2.4 Necesidades de las familias con hijos/as con discapacidad
Tanto la familia como la persona con discapacidad necesitan de una serie de apoyos para
un adecuado afrontamiento, asi como para una adaptacion adecuada a esta nueva
situacion. Diversos estudios hablan de estas necesidades (Casado del Olmo y Jiménez
Morcillo, 2003; Fantova, 2000; Jaudenas y Patifio, 2003; Lopez, 2003; Navarro, 1999;
Vargas e Ibafiez, 2003), considerando tres categorias:

- Necesidad de informacion: para eliminar los estereotipos sociales sobre la
discapacidad, asi como el conocimiento de las caracteristicas de la
discapacidad de su familiar y de los recursos necesarios para afrontarla.

- Necesidad de formacion: adquisicion de los conocimientos, destrezas y
actitudes necesarias para un adecuado afrontamiento.

- Necesidad de apoyo emocional: posibilidad de contar con los apoyos sociales

que ayudardn a una mejor adaptacion a esta nueva situacion.

Todas las familias con hijos/as con o sin discapacidad tienen necesidades similares

que surgen de la asuncién del nuevo rol como progenitor, con las responsabilidades que

esto conlleva, pero cuando hay presente una discapacidad en la familia, a estas
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necesidades comunes, hay que sumarles las relacionadas con la discapacidad con la que
tienen que convivir.

Ademés de las necesidades de informacién, formacion y apoyo emocional,
Fantova (2000) considera que las familias que tienen un hijo/a con discapacidad realizan
un recorrido respecto a la evolucion de estas necesidades y lo describe en base a tres
itinerarios. El primero es el recorrido de la crisis a los afrontamientos, donde se establece
como necesidad prioritaria el apoyo emocional, sintiendo la necesidad de rodearse de
gente cercana; siguiendo con la necesidad de hacer, entendido como la responsabilidad
de los padres de hacer cosas con sus hijos; por ultimo, la necesidad de saber, la
informacion necesaria pero no abusiva sobre la discapacidad que tiene su hijo o hija.
Apolo y Vera (2019) hablan de la importancia del desarrollo de competencias
emocionales en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad puesto que esto
repercutird, entre otros aspectos, en la educacion de su hijo/a.

El segundo itinerario es el recorrido en funcion de la edad del hijo o hija con
discapacidad. Cuando son bebés, las necesidades no difieren en exceso de las que puede
tener cualquier familia que tenga un hijo/a sin discapacidad; pero la escolarizacion si que
se considera uno de los momentos importantes, con muchas dudas, y donde la familia
necesita disponer de informacion, contactos y criterios para saber qué decision tomar
respecto a este punto; continuando con la adolescencia donde tendran que enfrentarse a
aspectos afectivos, sociales, laborales, etc.; acabando por la edad adulta donde la mayor
preocupacion es saber qué es lo que pasara con su hijo cuando los padres no sean capaces
de atenderle.

El tercero, y ultimo de los itinerarios, es el itinerario en funcion de la

participacion asociativa. Se trata de la necesidad de los padres de juntarse para afrontar
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las dificultades que van surgiendo con el apoyo de otras personas que estan pasando por
lo mismo. Es una opcion voluntaria para las familias si asi lo quieren, les permite tener
otro ambiente de apoyo como, por ejemplo, las asociaciones.

Ademas de lo mencionado anteriormente, podemos realizar una clasificacion mas
pormenorizada de las necesidades de las familias extraida del “Estudio sobre las
necesidades de las familias de personas con discapacidad” (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, 2015), donde se clasifican las necesidades en 4 categorias:

- Necesidades cognitivas: necesidad que tienen las familias de conocer las

caracteristicas y consecuencias de la discapacidad de su familiar. Por ello es
necesario que tengan informacion, orientacion y asesoramiento en diferentes
aspectos:

e Informacion, orientacion y asesoramiento en el diagndstico: la
aceptacion va a variar en funcion del tipo de discapacidad por las
caracteristicas que ésta comporta. Para ello es imprescindible que los
profesionales sanitarios tengan formacion sobre la discapacidad.

e Informacion, orientacidn y asesoramiento en todas las etapas del ciclo
vital: no solo es necesaria la informacién en el momento del
diagndstico, sino que se sucederdn numerosas situaciones en el dia a
dia y a lo largo del ciclo vital, que es necesario que la familia sepa
afrontar. Necesita, por lo tanto, orientacion sobre como atender a las
necesidades de su familiar con discapacidad, como pueden ser los
problemas de interaccion en los contextos cercanos, habilidades

sociales, problemas de conducta, fomento de la autonomia, etc.
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e Informacion sobre recursos y beneficios: las familias dedican mucho
tiempo a buscar recursos relacionados con centros a los que pueden
asistir, servicios que necesitan o prestaciones y ayudas a los que
pueden optar. Estas familias reclaman poder tener esa informacion de
forma rapida y conjunta.

e Informacion, orientacion y asesoramiento en asuntos legales y
administrativos: las familias de personas con discapacidad tienen la
necesidad de conocer los derechos de su familiar y de los propios; asi
como identificar los recursos y los requisitos necesario para acceder a
ellos.

e Informacion a la sociedad: hoy en dia todavia hay una parte de la
sociedad que ve a la persona con discapacidad de forma estereotipada
y con una falta de empatia, tanto sobre la persona con discapacidad
como con su familia, que hace que no se consiga una inclusion plena
de la misma en la sociedad.

Necesidades emocionales: la vida familiar sufre una desestructuraciéon por
parte de todos los integrantes. Hay numerosas emociones que afloran,
sensacion de confusion, desilusion, incomprension, negacion, etc., que afectan
a los diferentes miembros de la familia, necesitando ayuda para saber
abordarlas adecuadamente logrando un equilibrio familiar y emocional que se
ha visto perjudicado. Como pareja, la incomunicacion, distancia y/o
abandono, hace que muchas veces no haya posibilidad de reconciliacion. Por
parte del cuidador principal, surgen sentimientos de sobrecarga, falta de

libertad, incomprension, etc. Por parte de los hermanos, hay una doble
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sensacion, por un lado, una pérdida de dedicacion por parte de sus
progenitores; y, por otro lado, la sensacion de exceso de responsabilidad sobre
su hermano/a con discapacidad.

- Necesidades sociales: La desestructuracion familiar, de la que hemos hablado
anteriormente, afecta también al entorno mds cercano de familia extensa y
amigos. Cuando hay una aceptacion por parte de este entorno cercano, supone
un mayor bienestar ya que sienten que hay un apoyo social reduciendo los
sentimientos de abandono, culpa, temor, etc. Este apoyo social permite a la
familia desahogar los sentimientos y emociones que acumulan sin sentirse
juzgados. Estas familias suelen aumentar su grupo de apoyo social con un
nuevo colectivo que son otras familias que estan en su misma situacién y con
los que pueden compartir experiencias, temores, dudas, etc., lo que les permite
entender lo que va sucediendo, y reflejandose en un aumento de su calidad de
vida. Por otro lado, sienten la necesidad de contar con més recursos de apoyo
y respiro familiar que les permitan dedicar tiempo a esta parte social que, en
una etapa de su vida, se ve afectada por la llegada de este familiar con
discapacidad.

- Necesidades de materiales y recursos: estas necesidades estan intimamente
relacionadas con la parte economica. Las dificultades econdmicas de las
familias pueden darse por diversos motivos; por un lado, la reduccion de la
jornada, en el mejor de los casos; o la renuncia al trabajo, para atender y cuidar
de la persona con discapacidad; por otro lado, la cantidad de recursos
materiales y humanos que necesitan las personas con discapacidad para una

atencion de calidad.
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2.3 Intervencion en el ambito familiar

Entendemos la intervencion de las familias con hijos/as con discapacidad como aquella
que tenga en cuenta las necesidades que surgen a nivel familiar, y que hemos comentado
con anterioridad. Atender a estas necesidades supone trabajar sobre los principales
indicadores de calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007/2009; Schalock y
Verdugo, 2002/2003, 2007, 2008; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y Van Loon,
2008; Verdugo, 2006, 2009).

Cuando se realiza una intervencion familiar en funcién de los indicadores de
calidad de vida, hay que tener en cuenta dos aspectos, por un lado, las dimensiones de
calidad de vida individual y, las dimensiones de calidad de vida familiar. Cada familia
vive las circunstancias que les acontecen de diferente manera, por eso, resulta muy
complicado establecer estandares comunes respecto a los indicadores de calidad de vida
individual y familiar afectados en las familias que tienen hijos/as con discapacidad. De
ahi la importancia de valorar cada una de las dimensiones para trabajar sobre aquellas que
se encuentren realmente afectadas.

Entendemos la calidad de vida individual como la “combinaciéon del bienestar
objetivo y subjetivo en multiples dominios de vida considerados de importancia en la
propia cultura y tiempo, siempre que sea adherida a los estdndares universales de los
derechos humanos” (Wallander, Schmitt y Koot, 2001, p. 574). A continuacién, en la
Tabla 3, mostramos las 8 dimensiones de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002)
asociadas a las diferentes areas de la vida de cualquier persona (cuidador primario,
hermanos/as, persona con discapacidad...), junto con los indicadores, que son las

condiciones o comportamientos concretos que incluimos en cada una de las dimensiones.
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Tabla 3.

HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

Dimensiones e Indicadores de la Calidad de Vida Individual

DIMENSIONES

INDICADORES

Bienestar emocional

Contentamiento (satisfaccion, buen humor, alegria)
Autoconcepto (identidad, autovaloracion, autoestima)

Falta de estrés (previsibilidad y control)

Relaciones

interpersonales

Interacciones (redes sociales, contactos sociales)
Relaciones (familia, amigos, pares)
Apoyos (emocionales, fisicos, econdmicos, feedback o

posibilidad de interaccion)

Bienestar material

Situacidon econdmica (ingresos, prestaciones)
Empleo (situacion laboral, entorno laboral) Alojamiento

(tipo de casa, propiedades)

Desarrollo personal

Educacion (logros, nivel educativo)
Competencia personal (cognitiva, social, practica)

Rendimiento (éxito, logros, productividad)

Bienestar fisico

Salud (capacidad funcional, sintomas, forma fisica,
nutricion)
Actividades cotidianas (capacidad de auto-cuidado,
movilidad)

Ocio (entretenimiento, aficiones)

Autodeterminacion

Autonomia y autocontrol (independencia)
Metas y valores personales (deseos y expectativas)

Elecciones (oportunidades, opciones, preferencias)

Inclusidn social

Integracion y participaciéon comunitaria
Roles en la comunidad (colaboraciones, trabajos
voluntarios)

Apoyos sociales (redes de apoyo, servicios).

Derechos

Derechos humanos (respeto, dignidad, equidad)

Derechos legales (ciudadania, accesibilidad, igualdad de

Nota: Tomado de Schalock y Verdugo (2002, p. 184-187)
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Zuna, Turnbull y Summers (2009) definen la calidad de vida familiar como el

“estado dindmico de bienestar de la familia, definido de forma colectiva y subjetiva y

valorado por sus miembros, en el que interactiian las necesidades a nivel individual y

familiar” (Verdugo, 2012, p.10).

Diferenciamos 5 dimensiones dentro de la calidad de vida familiar (Hoffman,

Marquis, Poston, Summers y Turnbull, 2006). En este caso, como observamos en la Tabla

4 algunas de las dimensiones coinciden con las que hemos visto anteriormente, en las

dimensiones de calidad de vida individual, pero los indicadores se definen con acciones

concretas a nivel familiar.

Tabla 4.

Dimensiones e Indicadores de la Calidad de Vida Familiar segun el Beach Center

DIMENSIONES

INDICADORES

Interaccion familiar

Mi familia disfruta pasando el tiempo junta

Los miembros de mi familia se expresan
abiertamente unos con otros

Mi familia resuelve los problemas unida

Los miembros de mi familia se apoyan unos a otros
para alcanzar sus objetivos

Los miembros de mi familia demuestran que se
quieren y preocupan unos por otros

Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos de

la vida

Papel de padres y madres

Los miembros de la familia ayudan a las personas
con discapacidad a ser independientes
A llevar a cabo sus tareas y actividades

A llevarse bien con los demas
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A tomar decisiones adecuadas

Conocen a otras personas que forman parte de la
vida del miembro con discapacidad, como amigos o
amigas, profesores o profesoras, etc.

Los adultos de mi familia tienen tiempo para
ocuparse de las necesidades de la persona con

discapacidad.

Bienestar emocional

La familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar
el estrés

Tienen amigos/as u otras personas que les brindan
su apoyo

Disponen de algtin tiempo para ellos

Cuenta con ayuda externa para atender a las
necesidades especiales de todos los miembros de la

familia

Bienestar fisico y material

Los miembros de mi familia cuentan con medios de
transporte para ir adonde necesitan

Mi familia recibe asistencia médica cuando la
necesita

Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la
necesita

Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos
Mi familia se siente segura en casa, en el trabajo, y

en el barrio

Apoyos relacionados con
la persona con

discapacidad

El miembro de mi familia con discapacidad cuenta
con el apoyo para progresar en la escuela o trabajo
El miembro de mi familia con discapacidad cuenta
con apoyo para progresar en el hogar

El miembro de mi familia con discapacidad cuenta

con apoyo para hacer amigos
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- La familia tiene buenas relaciones con los
proveedores de servicios que trabajan con la persona

con discapacidad.

Nota: Tomado de Verdugo, Rodriguez y Sainz (2012, p. 11)

En esta intervencion con las familias y, sin perder de vista el modelo de calidad
de vida, el profesional juega un importante papel puesto que tiene que actuar como
intermediario entre la familia y las necesidades que se deben cubrir en base a los
indicadores de calidad de vida (Schippers y Boheemen, 2009).

Para realizar una intervencion familiar que se ajuste a las dimensiones de la
calidad de vida que acabamos de comentar podemos hacerlo desde el modelo de
Planificacion Centrada en la Familia (Garcia y Crespo, 2008). Esta intervencion pretende
empoderar a las familias con el objetivo de conocer cudles son sus puntos fuertes y los
recursos de los que disponen, que les permitan actuar dentro de los contextos ambientales
y lograr sus propios objetivos (Leal, 1999/2008). Este modelo de intervencion se basa en
la Planificacion Centrada en la Persona, donde se tienen en cuenta tanto el reconocimiento
de los puntos fuertes como la importancia de los contextos ambientales (Verdugo,
Rodriguez y Sainz, 2012).

Es importante tener en cuenta no solo a la familia en su globalidad, sino también
a cada uno de los miembros que la componen porque, como sistema, las carencias
individuales afectaran a las generales y viceversa; por lo tanto, estamos ayudando en un
doble sentido. Cuando todo esto funciona, se observa que la calidad de vida de la persona
con discapacidad también se ve beneficiada (Leal, 1999/2008).

En la Figura 16 aparecen los aspectos que se deben tener en cuenta para lograr

una planificacion centrada en la familia eficaz. Como podemos observar, es importante
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crear un clima de confianza, donde se respeten las decisiones de la familia y se favorezca
el autoestima de las personas implicadas, trabajando para detectar las necesidades y los
recursos que tiene la familia y, para todo ello, es necesario que haya una buena

comunicacion con todas las personas que estan implicadas en este proceso.

COLABORACION CdVF

ANZA

CON

COMIMCATON PCREXITOSA

FLEXIBILIDAD

Figura 16. Componentes de una planificacion centrada en la familia (Tomado de Escala

de Vida Familiar: Manual de Aplicacion, 2012).

Para que este modelo centrado en la familia se lleve a cabo es necesario seguir
una serie de pasos tomando como referencia los descritos por Verdugo et al. (2012):
- El primer paso es buscar a una persona que sea referente para la familia y que
sea el encargado de evaluar el funcionamiento y progreso familiar.
- El segundo paso estd relacionado con evaluar el nivel de calidad de vida

familiar puesto que, a partir de los resultados, podremos iniciar el trabajo.
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El tercer paso consiste en elaborar mapas familiares que nos permiten
planificar el plan de trabajo e identificar los apoyos con los que cuenta la
familia.

En el cuarto paso se seleccionan los apoyos familiares teniendo en cuenta que
son personas significativas para ellos.

El quinto paso pretende definir los objetivos familiares y estdndares que
permitan evaluarlos.

Por ultimo, el sexto paso, es un seguimiento que permite realizar una

evaluacion continua para realizar los ajustes necesarios.

Teniendo en cuenta la integracion de ambos modelos, la intervencion centrada en

la familia y el modelo de calidad de vida, destacamos cuatro componentes que marcan la

linea de actuacion (Giné, Gracia, Vilaseca y Balcells, 2009):
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Identificar las necesidades de la familia: siendo las familias las responsables
de identificar sus propias necesidades desde su punto de vista.

Identificar los puntos fuertes y los recursos de las familias: conocer los puntos
fuertes de la familia ayuda tanto a la propia familia como al profesional porque
marca las posibilidades del nticleo familiar.

Identificar las fuentes de apoyo emocional, para la atencion del hijo/a:
conocimiento y utilizaciéon de los recursos tanto formales como informales
que pueden encontrar en su contexto de vida con el objetivo de que la familia
pueda utilizarlos.

Capacitar y habilitar a las familias: para que sean capaces de utilizar los

recursos de los que disponen para hacer frente a los problemas y necesidades.
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Segtin la Guia de Intervencion y Apoyo a familias de personas con Discapacidad
(Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social, Junta de Andalucia) para lograr el éxito
en la intervencion profesional es necesario tener en cuenta una serie de claves:

- Lared natural de apoyo resulta més beneficiosa que crear nuevos grupos de

apoyo para las familias.

- Todas las familias presentan necesidades, pero éstas varian en intensidad y

frecuencia, por ello hay que ajustarse a lo que cada familia demande.

- El profesional debe ser ejemplo de pensamiento positivo, empatia, flexible,

analitico...

Antes de iniciar la intervencion familiar es necesario realizar una adecuada
evaluacion para que las acciones que llevemos a cabo estén lo mas ajustadas posible a las
necesidades que presentan las familias (Verdugo, 2004).

Por todo lo expuesto entendemos que, como profesionales, la intervencion no debe
realizarse Uinicamente hacia la persona con discapacidad, sino también hacia su familia,
puesto que, si conseguimos un equilibrio entre ambos, repercutird tanto en la dindmica
familiar como en su calidad de vida (Ortega, Torres, Garrido y Reyes, 2006).

Consideramos que se ha llevado a cabo una buena intervencion familiar cuando
se han trabajado sobre los aspectos familiares que hacen aumentar la calidad de vida, y
que son los siguientes:

- Cuando se satisfacen las necesidades de la familia.

- Cuando todos los miembros disfrutan de la vida familiar.

- Cuando la familia, en conjunto, busca lograr objetivos significativos para

ellos.
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2.4 La familia como cuidadores principales
La familia es el sistema en donde las personas nos desarrollamos (Benitez y Soto, 2012;
Cordoba-Andrade, Gomez-Benito, y Verdugo, 2008; Henderson, 2007). Dentro de este
sistema, una de las principales funciones es la del cuidado de los hijos/as, principalmente
en los paises que tienen una tradicién més anclada en la familia (Meil, 2011).
Navarro (2003), analiza las familias de colectivos mas vulnerables teniendo en
cuenta los sistemas de atencion que reciben, de esta manera determina:
El sistema espafiol de atenciéon a las personas en distintas situaciones de
dependencia se basa abrumadoramente en la solidaridad informal, particularmente
de la familia, siendo las mujeres el nucleo estructural, cuantitativa y
cualitativamente, de la estructura de cuidados. A gran distancia, y en términos
asistenciales, se situa el sistema publico de servicios sociales y las prestaciones

monetarias de la Seguridad Social (p.316).

Cuando la discapacidad aparece en el ambito familiar se produce una
desestructuracion y momentos dificiles que la familia tiene que afrontar (Benitez y Soto,
2012; Espinoza y Jofre, 2012; Suria, 2014). Estas situaciones que tienen que vivir ponen
a prueba las capacidades y recursos de cada uno de los miembros, pero también del
conjunto de la familia.

La familia en general y, el cuidador principal, en particular, van a tener que asumir
las tareas de cuidado y apoyo que se van a extender en el tiempo y que van a interferir en
todos los ambitos de su vida. Hay familias capaces de hacer una mejor gestion de esta
situacion mientras que otras presentan mas dificultades presentando problemas crénicos

extendiéndose a conflictos con los mas allegados (Navarro y Rodriguez, 2017)
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Numerosos estudios hablan de los efectos negativos del cuidado de las personas
con discapacidad, convirtiendo a los padres en enfermeros, médicos, rehabilitadores, etc.,
recibiendo pocos apoyos durante este proceso (Becvar, 2013; Blanton, 2013; Heiman y
Berger, 2008; Kemp, 2007; Samios, Pakenham, y Sofronoft, 2009). Pero también existen
numerosos beneficios demostrado en estudios que hablan, principalmente de la resiliencia
familiar (Patterson 2002; Rolland y Walsh, 2006; Windle, 2011). Por lo tanto,
consideramos que el cuidado y apoyo a otras personas dependientes puede suponer un
momento de aprendizaje y de crecimiento tanto individual como familiar y social
(Arellano, 2012; Silverstein y Giarrusso, 2010).

Cuando la familia se convierte en el cuidador principal, ésta es la encargada de
proporcionar el apoyo fisico y emocional que requiere la persona con discapacidad. Esta
labor supone que se produzcan una serie de alteraciones en la vida del cuidador/a y que
pueden desembocar en estrés y malestar emocional por la exigencia que esto supone;
viéndose afectado su bienestar emocional por las demandas a las que se tienen que
enfrentar (Riffin, Van Ness, Wolff'y Fried, 2017). La cantidad de cuidados que tenga que
realizar la persona que ha asumido el rol de cuidador principal dependera del grado de
dependencia, de la cantidad de cuidados, del esfuerzo fisico que estos cuidados supongan,
del tiempo de dedicacion, etc. Para que la persona que desarrolla estas funciones no sufra
esta sobrecarga, es importante que haya un cuidado de si mismos, buscando tiempos de
descanso y atendiendo a las propias necesidades del cuidador (Viale, Gonzalez, Caceres,
Pruvost, Miranda y Rimoldi, 2016).

Muchas investigaciones abordan el tema de la sobrecarga de las familias tanto
desde el punto de vista fisico como emocional. Entre estas investigaciones, recientemente

se ha estudiado el sindrome de burnout en familias que tienen un hijo/a con discapacidad
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infantil que muestran resultados en los cuales las familias no presentan este sindrome,
pero estan en riesgo de padecerlo (Arias, Cahuana, Ceballos y Caycho-Rodriguez, 2019).
A este estudio, se suman otros como el de Cahuana (2016) que evalta la carga subjetiva
y la calidad de vida de los cuidadores familiares de nifios con discapacidad y
multidiscapacidad; o los de Cassindra, Guerra, Angulo, Alvarez y Sanchez (2016) que
estudia a los familiares que cuidan a personas con discapacidad o con enfermedad
terminal.

La razon por la cudl los familiares deciden convertirse en los cuidadores
principales de la persona con discapacidad no es un tema muy estudiado, aunque hay
investigaciones que establecen que el vinculo que les une esa persona es la que les hace
tomar esta decision (Algado, Garrigds y Basterra, 1997; Jiménez y Huete, 2011; Moreno,
Villaplana y Osuna, 2011), estableciendo en la mayoria de los casos que ese cuidado se
puede considerar como una norma social y, por lo tanto, como algo impuesto (Algado et
al., 1997; Rodrigo y Palacios, 2005).

En donde encontramos una clara evidencia, en numerosos estudios, es que la
madre es la que suele asumir el rol de cuidadora principal de la persona con discapacidad
(Algado et al., 1997; Crespo y Lopez, 2007; EDAD, 2008; Garcia et al., 2009; Lago y
Villanueva, 2012; Pérez, 2014; Pérez y Gonzalez, 2007).

Sea por un motivo u otro, la familia al completo tiene la responsabilidad de asumir
este cuidado, siendo uno de los miembros del sistema familiar quien decide desempenar
un mayor nimero de funciones en este sentido. Este nuevo rol se inicia con un sentimiento
de crisis por la incertidumbre, la inseguridad y la frustracion que, con el tiempo, van
evolucionando hasta adquirir seguridad y las habilidades necesarias para el cuidado de la

persona con discapacidad, viviendo esta situacion como satisfactoria y emocionalmente
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equilibrada (Carrefio y Chaparro, 2016). La manera de afrontar este nuevo rol va a
depender de los recursos personales, sociales, laborales y econdmicos con los que cuente
la persona y que estan directamente relacionados con los ambitos del cuidador primario:

- El ambito familiar: se da un primer momento de aceptacion y adaptacion a la
discapacidad del hijo/a, acompanado por diversidad de sentimientos que se
dan en estos momentos (Badia, 2005). Cuando esto se produce, es importante
no centralizar el foco de la atencioén de la familia unicamente en la persona
con discapacidad, sino que es importante dedicarle tiempo a la familia en
general (Madrigal, 2007).

- Ambito social: el cuidador primario se encuentra con una gran cantidad de
tareas que tiene que realizar con motivo del cuidado del hijo/a (Villavicencio,
Romero, Criollo y Pefialoza, 2018). Todas estas tareas hacen que vaya
descuidando una parte tan importante como es el ambito social que, en le
mejor de los casos, se va sustituyendo por nuevas amistades relacionadas
directamente con la discapacidad del hijo/a pero, en el peor de los casos,
evoluciona hacia el aislamiento social tanto de la persona con discapacidad
como de la familia.

- Ambito econémico: la presencia de la discapacidad en la familia implica un
impacto econémico por varios motivos, por un lado, hay un aumento del gasto
familiar puesto que se precisan una serie de servicios extra en comparacion
con el resto de nifios/as sin discapacidad, ademds de la necesidad de las
familias de dejar de trabajar total o parcialmente para asumir los cuidados del

hijo/a con discapacidad. Esto se vea reflejado en la incapacidad productiva de
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la familia afectando al conjunto de la familia y a la sociedad (Chavan, Das,
Garg, Puri y Banavaram, 2018).

- Ambito laboral: principalmente es la madre la que asume el rol de cuidadora
principal y, por lo tanto, la que se verd afectada en mayor medida en la parte
laboral. La exigencia del cuidado del hijo/a es tan grande lo que implica que
el cuidador tenga que dejar de trabajar total o parcialmente para dedicarse
unicamente al cuidado de hijo/a. En la actualidad, el rol de la mujer en la
familia ha evolucionado por su incorporacion en el mercado laboral, y por un
mayor reparto de tareas domésticas entre los dos miembros de la pareja, pero
sigue habiendo diferencias siendo la mujer, en la mayoria de los casos, la que
realiza un mayor sacrificio personal para el cuidado familiar y la que suele
encontrarse con el dilema sobre si seguir trabajando o abandonarlo para
asumir el cuidado total de la persona que lo necesita (Zan y Scharff, 2018).

Esta atencion puede producir el llamado sindrome del cuidador primario (Figura

17), que implica la aparicion de alteraciones de tipo fisico, psiquico y/o sociales
(Martinez, Symeou, Alvarez, Rous, Iglesias y Cao, 2008). Las alteraciones fisicas se
manifiestan en agotamiento cronico, insomnio, dolores musculares y de cabeza (Austrich,
2006). Respecto a las alteraciones psicologicas puede afectar de doble manera a la
persona que lo padece, de una parte, puede resultar beneficiosa, tal y como hemos
comentado anteriormente, resultando una experiencia formativa y gratificante, pero
también puede resultar negativa, ocasionando sentimientos de irritabilidad, ansiedad,
culpa, desilusion, etc. (Ruiz y Nava, 2012). Por ultimo, a nivel social supone que la

persona que se convierte en el cuidador del hijo/a con discapacidad se sienta tan
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sobrepasado por las exigencias de este nuevo rol que desatienda su tiempo de ocio, asi

como sus relaciones sociales.

e N
Alteraciones
psicologicas:
ansiedad,
. irritabilidad, culpa i
Alteraciones l1dad, culpa, Alter?cwnes
; . desilusion... sociales:
fisicas: L )
agotamiento, . ausengla de
insomnio, dolores 1e(rlnposl € 0CI0 y
musculares... ¢ relaciones

sociales

Sindrome del
cuidador

primario

Figura 17. Sintomas del sindrome del cuidador primario.

Podemos diferenciar tres fases dentro de este sindrome del cuidador (Arenas,
Castafieda y Narvaez, 2019):

- 1% Fase: Ante la nueva situacion del cuidador primario. En esta fase es cuando
aparece la noticia de la discapacidad del hijo/a lo que hace que una de las
personas de la familia asuma el rol de cuidador principal, con toda la
responsabilidad que esto implica.

- 2" Fase: Desajuste entre las demandas y los recursos. Generalmente este
cuidador principal no tiene los suficientes recursos (personales y materiales)
para atender las demandas del hijo/a con discapacidad lo que supone un

esfuerzo por encima de lo normal, necesario para afrontar la situacion.
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- 3% Fase: Reaccion al sobreesfuerzo. En esta fase, debido a este sobreesfuerzo
surgen sentimientos de ansiedad, irritabilidad, fatiga, preocupacién, culpa e
inseguridad por el bienestar y cuidado del hijo/a.

Tras lo visto en este capitulo, entendemos que el cuidador principal se ve
sobrecargado por todas las funciones y responsabilidades que tiene que asumir. La carga,
definida por Martinez, Ramos, Robles, Martinez y Figueroa (2012) como el estado en que
se encuentra la persona y que surge del cuidado de la persona dependiente, afectando a la
salud fisica y mental, produce en el cuidador malestar y estrés. Podemos diferenciar dos
tipos de carga, la objetiva, que es la que estd relacionada con las diferentes tareas que
tiene que desarrollar como cuidador; y la subjetiva, relacionada con la carga emocional
que surge de este cuidado de la persona dependiente (Arenas et al., 2019).

Estas diferentes tareas o carga que tiene el cuidado va a depender del tipo de
discapacidad que se presente, tal y como determinan algunas investigaciones como los
estudios sobre las personas afectadas de trastornos del neurodesarrollo (Cahuana, 2016),
sindrome del espectro autista (Sperak, 2016) o las relacionadas con la paralisis cerebral

(Oliveira y Faro, 2015).
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Capitulo 111

Estrés, Resiliencia y Satisfaccion Familiar

3.1 El estrés

La palabra estrés tiene su origen en el siglo XIV y deriva del griego “Estrigeree” que
significa provocar tension. En el siglo XVIII “se asociaba a fendémenos fisicos como
presion, fuerza, distorsion” (Sandin, 2008, p. 4). En ese momento, la palabra estrés se
definia como la presion que ejerce un cuerpo sobre el otro haciendo referencia a objetos
materiales. Este concepto ha ido evolucionando hasta el que utilizamos en la actualidad,
definido segiin la RAE como “la tensidon provocada por situaciones agobiantes que
originan reacciones psicosomaticas o trastornos psicoldgicos a veces graves”.

Esta evolucion del concepto se inicid en 1936 con la teoria de Selye sobre
Sindrome de Adaptacion General (GAS), siendo en este momento cuando el estrés pasa
de hacer referencia a la parte fisica de los materiales, a referirse al ser humano. A partir
de esta teoria de Selye surgieron varias conceptualizaciones diferentes del estrés en
funcion de la perspectiva que cada autor tenia de este concepto, desarrollando diferentes
teorias en funcidn de los diversos puntos de vista:

- Teoria basada en el estrés como respuesta.

- Teoria basada en el estrés como estimulo.

- Teoria basada en el estrés como interaccion.
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3.1.1 Teorias que abordan el estrés
3.1.1.1 Teoria basada en la respuesta
Hans Selye fue el precursor de esta teoria y quién definio el estrés, en 1936, como la
respuesta adaptativa del organismo ante diferentes situaciones. Esta respuesta adaptativa
daba lugar a una serie de sintomas que desarrollaba el organismo ante determinadas
situaciones, y Selye lo denomin6 Sindrome del Estrés o Sindrome de Adaptacion General
(GAS), el cuél se compone de tres fases:

1) Fase de alarma: momento en el que, ante una posible situacion de estrés, el
cuerpo reacciona predisponiéndolo para enfrentarse a esta situacion y
desarrollando una serie de alteraciones fisioldgicas o psicoldgicas.

2) Fase de resistencia: en esta fase, el organismo hace un intento de adaptarse a
la situacion estresante, disminuyendo la sintomatologia que ha aparecido en
la etapa anterior. Para esta adaptacion, la persona pone en marcha procesos
fisiologicos, cognitivos, emocionales y comportamentales.

3) Fase de agotamiento: esta fase supone un agotamiento general al alargarse la
adaptacion del organismo a la situacion estresante. En esta fase puede haber
una afectacion de los factores fisiologicos, psicologicos o psicosociales.

A partir de lo demostrado por Selye, el estrés se definié6 como “la suma de todos
los efectos inespecificos de factores (actividades cotidianas, agentes productores de
enfermedades, drogas, hébitos de vida inadecuados, cambios abruptos en los entornos
laboral y familiar), que pueden actuar sobre la persona” (Martinez y Diaz, 2007, p. 13).

Selye entiende que el estrés no debe evitarse ya que no siempre se asocia a

situaciones desagradables, sino también a las agradables y, sea de una u otra manera, el
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organismo es el que tiene que adaptarse, siempre y cuando este estrés y adaptacion no
esté afectando de manera negativa al organismo.

«No es el estrés lo que nos mata, es nuestra reaccion al mismo» HANS SELYE

3.1.1.2 Teoria basada en el estimulo
Seglin este modelo hay una serie de eventos vitales en la vida que dan lugar a condiciones
de estrés en la persona, entendiendo el estrés como estimulo. Los autores que mas han
desarrollado esta teoria han sido Holmes y Rahe, los cuales han creado la Escala de
Acontecimientos de Vitales Estresantes (1976).
Holmes y Rahe han propuesto que los acontecimientos vitales importantes, tales
como el casamiento, el nacimiento de un hijo, la jubilacion, la muerte de un ser
querido, el embarazo, etc., son siempre una fuente de estrés porque producen
grandes cambios y exigen la adaptacion del sujeto (Papalia y Wendkos, 1997

citado en Oros y Vogel, 2005, p. 86).

Las teorias que entienden el estrés como estimulo, se centran en las caracteristicas
de los estimulos ambientales y consideran que éstos pueden ser los responsables de alterar
al organismo. Entiende, por lo tanto, que la exposicién de la persona al estresor es la
causante de que se de una reaccion en el sujeto olvidandose de los procesos cognitivos
que intervienen en este proceso y que hacen que cada persona pueda reaccionar de manera
diferente ante la misma situacion estresante. Este es el principal foco de criticas hacia este
modelo porque afirma que el estrés siempre es causa de algo externo, no del propio
individuo, asociandolo a factores ambientales y sociales, los cudles juegan un papel muy

importante.
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A pesar de asociar el estrés a estimulos ambientales, el modelo entiende que la
persona puede tener reacciones diferentes ante un mismo estimulo puesto que cada

persona es diferente e interpreta y actua de manera particular.

3.1.1.3 Teoria basada en la interaccion
Richard Lazarus es el mayor exponente de esta teoria, el cual marca la importancia de los
factores psicoldgicos en el estrés. Estos factores establecen una mediacion entre los
estimulos estresantes y la respuesta que se de al estrés. El modelo de Lazarus y Folkman
(Lazarus, 1966; Lazarus y Cohen, 1977; Lazarus y Folkman, 1986) se centra en la parte
cognitiva y, en como los procesos cognitivos se activan ante una situacion estresante.

Lazarus (2003) define el estrés psicologico como la evaluacion que hace la persona
tanto del entorno como del propio individuo, considerandolo como amenazante y
desbordante sin posibilidad de disponer de recursos y, en donde se pone en peligro su
bienestar. A esta evaluacion la denomina evaluacion cognitiva y la define como “un
proceso evaluativo que determina por qué y hasta qué punto una relacion determinada o
una serie de relaciones entre el individuo y en entorno es estresante” (Lazarus y Folkman,
1986, p.43)

La reaccion que tenga la persona ante la situacion estresante va a depender
principalmente de la relacion entre la persona y el entorno. Esta relacion, a su vez,
dependera tanto de la interpretacion que haga la persona, como de los recursos personales,
culturales o sociales de los que disponga y que le ayudan a hacer frente a esta situacion
estresante.

Segun Lazarus y Folkman, cuando se realiza esta evaluacion de la situacion, se hace

en tres fases:
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- Evaluacion primaria: juicio de la persona sobre la situacion pudiendo
clasificarla como negativa o positiva. Cuando la situacion se percibe como
negativa supone que se interpreta como una amenaza; y si se percibe como
positiva, se interpreta como un desafio.

- Evaluacion secundaria: en esta fase se incorpora el concepto de afrontamiento,
entendido como “los esfuerzos cognitivos, conductuales y emocionales para
manejar demandas internas o externas evaluadas como excedentes de los
recursos de la persona” (Lazarus y Folkman, 1986, p.157).

Estos autores dividen las estrategias de afrontamiento como estrategias
basadas en la emocion o estrategias basadas en el problema:

e Estrategias basadas en la emocion: se pretende cambiar la reaccion
emocional reinterpretando la realidad puesto que, a nivel cognitivo, se
considera que no tiene los suficientes recursos para influir en el
estresor.

o Estrategias basadas en el problema: estas estrategias tienen como
objetivo cambiar la situacion. Pueden estar dirigidas al interior
(desarrollo de habilidades para poder controlar la situacion estresante)
o al exterior (cambiar la situacion estresante).

Por lo tanto, ante la situacion estresante, el individuo hace una valoracion a
nivel cognitivo, en la que entiende que existe una diferencia entre las
habilidades que posee para afrontar la situacion estresante y lo que esa
situacion requiere; provocando mayor o menor estrés en funcién de la

diferencia que haya entre ambos aspectos.
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- Reevaluacion de la situacion: Las evaluaciones iniciales pueden modificarse
teniendo en cuenta las nuevas valoraciones que se hagan del entorno con la
nueva informacion que la persona vaya adquiriendo. Esto no significa que, al
obtener mas informacion vaya a disminuir el estrés, sino que puede suceder lo

contrario (Brannon y Feist, 2001; Lazarus y Folkman, 1986; Reeve, 1994).

3.1.1.4 Modelo procesual del estrés
Otro de los autores que ha trabajado sobre el modelo integrador de estrés es Sandin (2008)
el cudl, tomando como base la propuesta de Lazarus y Folkman (1986), propone un
modelo procesual del estrés. Los principales cambios de este modelo respecto al anterior,
estan relacionados con los componentes que incluye, que ademés de la evaluacion
cognitiva incorpora las demandas psicosociales y los factores sociales.

Esta formulacion del modelo de Sandin (2008) se divide en 7 etapas:

1) Demandas psicosociales: hace referencia a los agentes externos que son los
principales causantes del estrés. Estos agentes pueden ser tanto naturales como
artificiales. Esta etapa la podemos subdividir en:

- Sucesos mayores: Implica sucesos que suponen un cambio tanto en las
actividades de la persona como en la conducta que ésta pueda tener. Son
sucesos que se producen de forma extraordinaria, pero que afectan de manera
importante a la persona que lo padece (nacimiento de un hijo/a con
discapacidad, pérdida de trabajo, divorcio...)

- Sucesos menores: hace referencia a la acumulacion de situaciones
problematicas que se pueden dar en el dia a dia, pero que tienen poca

importancia.
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- Estrés cronico: situacion problematica que perdura en el tiempo (estrés
laboral, problemas de pareja...)

Evaluacion cognitiva: Es la valoracion cognitiva que hace la persona respecta a la

situacion que estd aconteciendo. Esta valoracion puede ser consciente, en la

mayoria de los casos, pero también inconsciente. Se pueden dar dos facetas:

- Tipo de amenaza: puede ser de pérdida, de desafio o de peligro, pudiendo
depender de la naturaleza de la demanda, de las caracteristicas de la persona,
o de ambos.

- Caracteristicas de la demanda: pudiendo ser de valoracion positiva o negativa,
predecibilidad, controlabilidad o independencia.

Respuesta de estrés: se pueden dar dos tipos de respuetas:

- Fisiologicas: implican al sistema nervioso central o neuroendocrinos.

- Psicolégicas: implican las respuestas emocionales como son la ansiedad o la
depresion.

Afrontamiento: es la activacion, por parte del sujeto, de los recursos conductuales

y cognitivos para hacer frente al malestar fisico y emocional provocado por el

estrés y que le permiten al sujeto hacer frente a los estresores. Esta fase de

afrontamiento es la tltima fase del proceso de estrés.

Caracteristicas personales: son todas aquellas variables que diferencian a un

individuo del otro y que influyen en las etapas anteriores. Esto supone que las

caracteristicas personales hacen que, tanto la percepcion de las situaciones

estresantes como su afrontamiento, sean diferentes de una persona a otra.

Caracteristicas sociales: hace referencia a los apoyos sociales que tiene la persona

y que le permitird hacer frente a las situaciones estresantes. Esta red social esta
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formada principalmente por los amigos, familiares o compafieros de trabajo, y que
aportan apoyo emocional, informativo, instrumental y, en ocasiones, econémico.

7) Estatus de salud: Hace referencia a las consecuencias fisioldgicas y psicologicas
del estrés.

Tras la descripcion de estas tres teorias del estrés, hemos podido comprobar coémo
este concepto se puede percibir de una u otra manera en funcidn de la interpretacion que
se haga del mismo. Diferenciamos, por lo tanto, varios modelos en la interpretacion del
estrés: como respuesta (Selye, 1936), como estimulo (Holmes y Rahe, 1976) o como la
interaccion del estrés entre la persona y el entorno (Lazarus y Folkman, 1986; Sandin,

2008).

3.1.2 Sintomas caracteristicos del estrés
El estrés se puede manifestar de manera muy diversa en funcién de cémo la persona
reaccione ante el mismo. Davis y Newstrom (2003) establecen que hay una serie de
sintomas caracteristicos del estrés englobandolos en tres grupos: sintomas fisioldgicos,
psicologicos y comportamentales.

- Sintomas fisioldgicos: Son todos aquellos sintomas que tienen repercusion en
la salud fisica de la persona que lo padece. Los sintomas fisicos pueden ser
transitorios o de larga duracion.

- Sintomas psicologicos: estad relacionado con la parte emocional, provocando
una debilidad que da lugar a una inestabilidad emocional que se manifiesta en

angustia, depresion, tension, agotamiento, malhumor, etc.
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- Sintomas comportamentales: hace referencia a las acciones que lleva a cabo

la persona en relacion con el ambiente. Estos sintomas se manifiestan en

actitudes de asilamiento, consumo de sustancias nocivas, irritabilidad, etc.

Las respuestas que puede dar la persona estdn relacionadas con los sintomas

anteriormente comentados y producen alteraciones a nivel fisico, psicolégico y

conductual. En la Tabla 5 mostramos los sintomas que se pueden manifestar en los tres

niveles mencionados

Tabla 5.

Descripcion de los sintomas que puede presentar la persona sometida a estrés

Sintomas fisicos involuntarios

Sintomas psicologicos

Sintomas conductuales

Taquicardia Inquietud Imposibilidad para relajarse
Aumento de presion arterial Desasosiego Perplejidad

Aumento de la actividad respiratoria Irritabilidad

Hiper-sudoracion Miedo difuso Situacion de alerta

Dilatacion pupilar

Disminucion de la vigilancia

Tensién muscular

Temblores

Desorganizacion del curso

del pensamiento

Caminatas sin rumbo

Estado de excitacion general

Disminucion de rendimiento

Frecuentes bloqueos

intelectual

Insomnio-hipersomnia Desorientacion ~ temporo- Respuestas desproporcionadas
espacial a estimulos externos

Sequedad de boca Atencion dispersa

Cefaleas

Nota: Tomado de Maturana y Vargas (2015, p. 35)

135



Capitulo III: Estrés, resiliencia y satisfaccion familiar

Estos son algunos de los cambios que pueden darse en la persona que esta sufriendo
estrés y que nos permiten intervenir lo mas tempranamente posible con el objetivo de

paliar o reducir los sintomas lo méximo posible.

3.1.3 Tipos de estrés
El estrés no siempre tiene por qué considerarse como algo negativo puesto que puede
ayudar al crecimiento personal y familiar, ante la necesidad de adaptarse a las diferentes
circunstancias lo que implica que la familia vaya aprendiendo de todas estas situaciones
vividas. Este estrés va a depender del tipo de situaciéon que lo provoca y de cémo la
persona lo viva y lo afronte.

Podemos clasificar el estrés en funcion de la intensidad con la que afecta a la
persona. De esta manera, nos basamos en la descripcion que hacen Miller y Dell (2016):

- Estrés agudo: es la forma mas comun del estrés. Es un tipo de estrés que
implica una adaptacion entre las exigencias del pasado y las presiones del
futuro. Resulta motivador cuando son pequeiios cambios, pero agotador
cuando supone una gran exigencia. Al tratarse de un estrés que se da a corto
plazo, no puede afectar de manera importante en la vida de la persona que lo
padece.

- Estrés agudo episddico: este tipo de estrés se da en personas que tienen un
estrés agudo de manera frecuente. Suelen ser personas con una vida muy
cadtica y con muchas preocupaciones.

- Estrés cronico: se trata de un estrés a largo plazo por lo que resulta

extremadamente agotador. Es un tipo de estrés que afecta al cuerpo, a la mente
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y a la vida. Debido a que se produce a largo plazo, las personas suelen
integrarlo como parte de si mismos y aprenden a convivir con ello.

Teniendo en cuenta la interpretacion que haga la persona sobre la situacion

estresante, podemos diferenciar el estrés en positivo y en negativo:

- Estrés positivo: cuando la persona que lo padece tiene que actuar bajo presion,
pero esto le resulta beneficioso ya que le hace estar mas motivado y con
energia. Este tipo de estrés se puede relacionar con emociones positivas como
la felicidad.

- Distrés o estrés negativo: este tipo de estrés se produce cuando la persona que
lo padece considera, de manera anticipada, que la situacion que sigue va a salir
mal. Este tipo de estrés produce ansiedad en la persona que lo padece
generando un bloqueo en los recursos de los que puede disponer la persona,
dando lugar a emociones de tristeza o ira.

El estrés, por lo tanto, puede afectar de manera gradual por la intensidad de la
situacion estresante, oscilando entre pequefios cambios ocasionales, pequefios cambios
constantes y cambios importantes prolongados a lo largo del tiempo. Ademas, puede

afectar positiva o negativamente, en funcion de la actitud de la persona que lo vive.

3.1.4 Estrés familiar
Hill (1986) fue quien realizd6 el primer acercamiento teérico al estrés familiar,
definiéndolo como la existencia de un desequilibrio entre lo que la persona estd
percibiendo como una demanda y las capacidades que tiene para afrontarla.
Posteriormente, Louro (2005) habla de los acontecimientos vitales como determinantes

del estrés en las familias, ya que suponen un cambio en la estructura y funcionamiento
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familiar, tanto individual como de todo el sistema, puesto que implica un cambio en los

roles de los progenitores y en la generacion de nuevos mecanismos de afrontamiento para

hacer frente a esta nueva situacion.

Estos acontecimientos vitales van a afectar a las familias de diferente manera en

funcién de la cantidad de cambios y restructuraciones a los que tienen que ajustarse,

afectando también a sus relaciones sociales (Herrera, 2011). Distinguimos diferentes

niveles de afectacion en el ambito familiar (Herrera, 2008):

Potenciacion del desarrollo familiar: en este caso entendemos que los cambios
que supone esta nueva circunstancia son pequenos y permiten que la familia
se ajuste de manera equilibrada a los mismos, entendidos, como positivos y
favorables.

Riesgo para la salud familiar: se puede producir por dos motivos, bien porque
la circunstancia suponga una cantidad importante de cambios pero que las
familias lo valoren de manera favorable; o, cuando los cambios son menores,
pero la familia los valora de manera desfavorable. Tanto en un caso como en
el otro, la salud y el bienestar de la familia puede verse amenazado por la
frecuencia de las circunstancias que se dan o por la interpretacion que, de la
misma, haga la familia.

Afectacion a la salud familiar: cuando la circunstancia que acontece suponen
muchos cambios en la familia y, ademas, los interpreta como desfavorables.
Esto produce que se vea afectada tanto en la salud como en el bienestar

familiar.

Hughes y Huth-Bocks (2007) definen el estrés parental como la perspectiva

parental asociada a sentimientos angustiosos y negativos, asi como la perspectiva de la
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parentalidad en lo relacionado con la crianza de los hijos. Este estrés surge cuando la
familia no tiene los recursos para hacer frente a las demandas sobrevenidas de la crianza
y de la relacion entre los progenitores y sus hijo/as (Pozo, Sarria y Méndez, 2006). Por lo
tanto, podemos relacionar el estrés con el sentimiento de los padres sobre su nivel de
competencia respecto a si mismos y respecto al cuidado de sus hijos/as (Burke y Abidin,
1980; Henao, 2006; Abidin y Loyd, 1985).

Este sentimiento sobre su capacidad para asumir las exigencias del nuevo rol va a
depender de las caracteristicas del nifio, de su proceso de desarrollo y de las exigencias
que se hacen sobre el cuidador principal (Crnic y Low, 2002). Ademads, diversos autores
han trabajado sobre las dimensiones que afectan al rol parental, pudiendo diferenciarlas
en tres: las caracteristicas personales del padre o madre (habilidades para el manejo de
los nifios/as, la relacion con la pareja, problemas psicoldgicos, asi como los apoyos
sociales con los que cuentan), las caracteristicas personales del nifio (como la capacidad
de adaptacién a cambios, el humor, el grado de hiperactividad y la intensidad de las
demandas) y las caracteristicas de la interaccion entre el padre/madre y el hijo (Abidin,
1995; Abidin y Loyd, 1985; Deater-Deckard, 2004; Diaz, Brito de la Nuez, Lopez, Pérez
y Martinez, 2010).

Estas demandas de las que hablamos pueden ser muy variadas y dependen de un
proceso de adaptacion tanto del rol como padre/madre, asi como de las caracteristicas del
hijo. Dentro de las caracteristicas del padre/madre hay una parte subjetiva que esta
relacionada con la interpretacion que cada progenitor haga de la situacion de crianza de
los hijos (Cowan y Cowan, 2000; Mossop, 2013; Parker y Hunter, 2011; Valdés, 2007).

Entendiendo estas interpretaciones subjetivas como que “para un padre, su hijo puede ser
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hiperactivo y demandante, mientras que para otro ese mismo nifio es percibido como
enérgico y activo” (Deater-Deckard, 2004, p. 6).

Por lo tanto, las familias que presentan un mayor nivel de estrés parental son
aquellas que perciben a sus hijos mas complicados y actuan con mayor impulsividad, lo
que implica la utilizacion de una disciplina que no es tan eficaz (Dopke, Lundahl,
Dunsterville y Lovejoy, 2003) y, por lo tanto, las interacciones entre padre/madre e hijo
son menos funcionales. Este estrés es mds intenso en aquellos progenitores que se tienen
que enfrentar a situaciones especialmente adversas (Anderson, 2008), como seria el
nacimiento de un hijo con discapacidad.

Otro de los aspectos que afecta a lo niveles de estrés es el sexo, siendo las mujeres
quienes presentan mayores niveles de estrés respecto a los hombres. Esto se debe a que
son ellas quienes asumen un rol mas activo en la crianza de su hijo/a (Gerstein, Blacher,
Crinic y Baker, 2009), lo que implica invertir mucho mas tiempo en este sentido, mientras
que los hombres asumen, mayoritariamente, el rol de soporte economico a la familia
(Diemer, 2002).

La importancia de detectar estas situaciones de estrés, como dice Diaz et al. (2010),
ayuda a prevenir las consecuencias negativas en el bienestar de los hijos, en relacion al
bienestar psicoldgico de los progenitores o en las relaciones de pareja. Muchos estudios
han investigado sobre este aspecto encontrando evidencias de que altos niveles de estrés
influyen en el desarrollo de relaciones menos afectuosas con sus hijos (Sidebotham,
2001), dificultades en la comunicacioén (Bonds, Gondoli, Sturge-Apple y Salem, 2002),
asi como el desarrollo de un estilo de apego inseguro (Jarvis y Creasey, 1991; Teti,

Nakagawa, Das y Wirth, 1991; Willinger, Diendorfer, Willnauer, Jorgl y Hager, 2005).
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Las nuevas teorias del estrés familiar ya no se centran tanto en la valoracion del
estrés individual o grupal, sino que consideran que se tiene que estudiar de manera
conjunta (Gonzélez y Lorenzo, 2012). Cuando hablamos de estrés familiar entendemos
que se vivencia como grupo, puesto que los apoyos que ejercen unos sobre los otros van

a conseguir fortalecerse o debilitarse ante estas situaciones estresantes.

3.1.5 Estrés y discapacidad
Cuando la discapacidad hace presencia en el &mbito familiar supone un reajuste que es
imprescindible realizar. Hay muchas variables que es necesario controlar como pueden
ser el comportamiento del hijo/a, la modificacion de su rol de progenitor a cuidador, la
confianza de buen desarrollo de este papel, etc.; aspectos que, tal y como hemos visto
con anterioridad, producen estrés en el &mbito familiar (Fernandez, Rodriguez y
Armada, 2015).

Byrne y Cunningham (1985) plantean que hay diferentes tipos de respuesta
relacionadas con el estrés, que la familia puede dar cuando tiene un hijo/a con
discapacidad, y que dependen de las propias caracteristicas familiares (Baum y
Lynggaard, 2006):

- Las familias que son mas vulnerables al estrés.

- Las familias que presentan problemas materiales y practicos.

- Los recursos que utilizan las familias para afrontar la situacion.

Existen numerosas investigaciones que estudian el estrés de las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad, valorando diferentes variables que pueden influir en este
estrés, como: 1) el tipo y la gravedad de la discapacidad, 2) el grado de independencia de

la persona con discapacidad, 3) el nivel de demanda de cuidado del nifio, 4) el estatus
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socioecondmico de la familia, 5) el apoyo de la pareja, 6) el apoyo social, 7) los recursos
con los que cuente la familia y 8) las habilidades de resolucion de problemas (Badia,
2005).

Dentro de estas variables que acabamos de mencionar, hay algunas que se han
estudiado en mayor profundidad por algunos autores, como es el caso de los recursos.
Lazarus y Folkman (1986) establecen que el estrés se produce cuando, ante la presencia
de la discapacidad, la persona no dispone de los recursos suficientes para poder hacer
frente a esta nueva situacion, afectando al bienestar. Por otro lado, segiin Crespo y Lopez
(2007), el estrés estad “mediatizado por las evaluaciones que los cuidadores hacen de la
situacion y por los recursos de todo tipo de los que dispongan para afrontarlos” (p. 25).
Entendiendo, por lo tanto, que los recursos personales, familiares y sociales ayudan a
sobrellevar los factores estresantes (Aesha y Zapata, 2017)

De ahi también que los niveles de apoyo social se conviertan en otro de los
factores que influyen en el estrés, tal y como demuestra el estudio realizado por Pozo et
al. (2006) en el cudl se establece la relacion entre ambas variables demostrando que,
cuando las familias cuentan con estos apoyos, disminuye el nivel de estrés; pero también
concediendo una gran importancia a que esos apoyos sean de calidad (Faw, 2018).

Las expectativas es otro de los factores que se han estudiado con relacion al estrés
familiar. Algunas investigaciones como las de Leon, Menés, Puértolas y Trevijano (2003)
o Sarto (2001), entre otras, consideran que las expectativas truncadas ante el nacimiento
de un hijo/a con discapacidad supone una doble problematica que hay que abordar, por
un lado, las necesidades que presenta el propio nifio y, por otro lado, las de la familia
puesto que no tienen la suficiente formacion ni recursos para enfrentarse a los problemas

que van a ir surgiendo y la incapacidad de superarlos.

142



ESTUDIO SOBRE EL ESTRES, LA RESILIENCIA Y LA SATISFACCION EN FAMILIAS CON
HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

Los estudios que hablan de la sobrecarga del cuidador demuestran que los
cuidadores estan mas estresados y deprimidos, ademés de presentar problemas de salud
fisica y psiquica en comparacion con los no cuidadores (Lee, Park, Matthews y Hsieh,
2017; Pinquart y Sorensen, 2003). El tipo y gravedad de la discapacidad que presenta el
nifio/a, asi como los trastornos de conducta presentes, afectaran de manera diferente en el

estrés familiar (Cuxart, 1995; Honig y Winger, 1997; Pozo, et al., 2006).

3.2 La resiliencia

3.2.1 Evolucion del concepto de resiliencia
La palabra resiliencia procede del inglés “resilience” y significa “recuperarse”. Segiin su
etimologia, viene del latin “resilio” que significa “saltar o brincar”.

El uso de la palabra resiliencia se inicid con la fisica, haciendo referencia a la
capacidad de los objetos de recuperarse en forma, posicion, etc.; y ha ido evolucionando
hasta la actualidad donde se ha ampliado el concepto a otras ciencias. La definicion que
hace la RAE de la resiliencia, desde el punto de vista de la psicologia, es “la capacidad
de adaptacion de un ser vivo frente a un agente perturbador o un estado o situacion
adversos”. Esta definicion concibe la resiliencia como una capacidad de la persona y no
tanto como un estado o proceso, lo que le aporta una mayor estabilidad (Magalay, Ortunio
y Guevara, 2016).

Desde el punto de vista de la psicologia, muchos autores han realizado su propia

definicion de la resiliencia que mostramos en la Tabla 6.
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Tabla 6.

Definiciones sobre resiliencia en psicologia.

Autor (es)

Castillo y Haz (2003, p.
106)

Cornejo (2010, p.5)

Gaxiola y Frias (2007, p.
222)

Gaxiola, Frias, Hurtado,
Salcido 'y  Figueroa
(2011, p.74)

Gonzédlez, Valdez vy
Gonzalez (2011, p. 160)

Gonzalez, Valdez,
Oudhof y Gonzilez
(2012, p. 50)
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Definiciones

[...] se usard el término de resiliencia para describir los
mecanismos psicologicos e interrelacionales de las
personas que han sido capaces de enfrentar esta adversidad
o evento traumatico durante su infancia [...].

La resiliencia en tanto cualidad de la personalidad es la
capacidad de los individuos, grupos o colectivos para
afrontar diferentes tipos de adversidades y haciendo uso de
recursos personales y sociales asumir acciones resueltas
para lograr éxitos, auto o socio-realizacion y transformar
dicha realidad.

La resiliencia se define como la capacidad para presentar
respuestas adaptativas ante condiciones adversas.

La resiliencia es una inferencia basada en las diferencias
individuales respeto a la respuesta al estrés o adversidad
[...]; por tal motivo, constituye una variable de orden
latente [...] que puede ser inferida a partir de indicadores
observados relativos a los modos disposicionales [...], esto
es, la forma como reacciona la persona ante las
adversidades que atraviesa.

La comprension conceptual [...] y empirica de la resiliencia
nos ha llevado a considerar que existen dos componentes
generales: afectivo y cognitivo. Afectivo en el sentido de
los sentimientos y emociones que despierta una situacion
adversa y el cognitivo consta de las percepciones del
individuo sobre la situacién en concreto.

[...] en esta investigacion se entiende que es el resultado de
la combinaciéon o interaccion entre los atributos del

individuo (internos) y los propios de su ambiente familiar,
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Ruizy Lopez (2012, p. 2-

3)

HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

social y cultural (externos) que lo posibilitan para superar
el riesgo y la adversidad de forma constructiva.

En linea con esto, se acepta que la resiliencia no es un
proceso extraordinario y se asume que surge en el dia a dia,
a partir de los recursos humanos de caracter normativo,
afectando a los individuos, a sus familias y a sus
comunidades. Esta vision de la resiliencia como proceso
que surge de lo ordinario, de lo cotidiano (frente a la nocion
de que se trata de una cualidad extraordinaria), implica una
perspectiva cultural puesto que, si se entiende como
proceso que surge de lo cotidiano, es indesligable de la
influencia de los elementos socioculturales y contextuales

entre los que se desenvuelve la persona [...].

Nota: Tomado de Pina (2015, p. 753)

De estas definiciones podemos extraer que, la mayor parte de los autores, conciben

la resiliencia como la respuesta adaptativa que la persona activa cuando se enfrenta a

condiciones adversas (Pina, 2015).

Ademas de estas definiciones dentro del ambito de la psicologia, otros muchos

autores han definido la resiliencia desde otros enfoques. Como es el caso de Garcia y

Dominguez (2013) quienes determinan que las diferentes definiciones de resiliencia se

podrian agrupar en cuatro supuestos:

Aquellos que relacionan la resiliencia con la adaptabilidad. Entendiendo que

la resiliencia es el factor que permite una adaptacion positiva ante situaciones

de riesgo o vulnerabilidad (Garmezy, 1990; Luthar y Zingler, 1991; Masten,

2001; Masten, Best y Garmezy, 1990; Rutter, 1987, 1990; Werner y Smith,

1982).
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Aquellos que relacionan la resiliencia con el concepto de capacidad o
habilidad de la persona. En este supuesto, se entiende la resiliencia como la
capacidad que tiene la persona para afrontar las adversidades que surgen de
manera exitosa (Bonanno, 2004; Cyrulnik, 2003, 2003b; Grotberg, 1995;
Herman, Borden, Schultz y Brooks, 2010; Lee y Cranford, 2008; Richardson,
2002).

Aquellos que dan importancia a factores externos o internos. Entienden que la
resiliencia depende de estos factores puesto que son los que estén en
interaccion constante (Agaibi y Wilson, 2005; Melillo y Suérez, 2001; Rutter
y Rutter, 1992).

Aquellos que relacionan la resiliencia con un proceso. Entienden la resiliencia
como un proceso dindmico que surge como fruto de la interrelacion de
diversos factores (Infante, 2008; Leipold y Greve, 2009; Luthar y Cushing,

1999; Osborn, 1993).

Pero también son interesantes los trabajos de Hu, Zhang y Wang (2015) los cuales

hacen otra clasificacion de la resiliencia en funcidon de como se interprete. De esta manera

podemos distinguir tres orientaciones:
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La resiliencia orientada al rasgo, es decir, que la persona posee un rasgo
individual que le permite afrontar y ajustarse de manera positiva a la
adversidad (Connor y Davidson, 2003; Ong, Bergeman, Bisconti y Wallace,
2006).

La resiliencia orientada al resultado, es decir, donde la persona es capaz de
recuperarse positivamente de la adversidad en funcién de los resultados de su

comportamiento (Garmezy, 1991; Harvey y Delfabbro, 2004; Masten, 2001).
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- Laresiliencia orientada al proceso, es decir, aquella en donde se considera que
es un proceso dindmico que permite que las personas sean capaces de
adaptarse y recuperarse positivamente de las adversidades (Infante, 2008;
Fergus y Zimmerman, 2005; Luthar, Cicchetti y Becker, 2000; Luthar y
Zelazo, 2003).

Estas diferencias sobre la resiliencia han tenido sus momentos historicos,
destacando dos grandes generaciones en cuanto a la investigacion sobre la resiliencia,
hasta el momento actual. La primera parte de los estudios que abarcarian la década de los
afios 70, donde se considera la resiliencia como un rasgo de la personalidad; la segunda
de las investigaciones que abarca la década de los afios 90 entiende la resiliencia como
un proceso, algo dindmico en la que intervienen factores individuales, familiares y
sociales (Luthar, 1999; Luthar et al., 2000). Independientemente de la época, cada autor
hace su propia interpretacion de la resiliencia, entendiéndola algunos como un rasgo
(Connor y Davison, 2003; Block y Block, 1980), y otros como un proceso (Becona,
2006).

En la actualidad, la tendencia es entender la resiliencia como un proceso dindmico
en donde hay una adaptacion positiva a la situacion adversa pero que, ademads, estd
condicionado por las caracteristicas personales.

A pesar de estas diferencias, se pueden discriminar una serie de aspectos comunes

(Saavedra, Castro, Inostroza, 2012):

- Se reconoce la resiliencia como una capacidad que tiene la persona y que es,
practicamente, universal.

- Surge ante situaciones de estrés, adversidad o contextos negativos que rodean

a la persona.

147



Capitulo III: Estrés, resiliencia y satisfaccion familiar

- Las adversidades a las que se ve sometida la persona se comparten con el
entorno.
- Laresiliencia supone una adaptacion positiva a estas adversidades.

Por lo tanto, podemos entender la resiliencia como un aspecto de la personalidad
del individuo, que se ha ido cultivando con el tiempo a través de la relacion con otros,
como un concepto dindmico, dependiente de las interpretaciones que se vayan haciendo
de las diferentes situaciones. A este respecto, aparece el término de fuentes interactivas
de la resiliencia (Saavedra y Villalta, 2008), entendidas como la forma en la que el sujeto
es capaz de afrontar los eventos traumaticos y de tener un comportamiento saludable.

Teniendo en cuenta el modelo de las verbalizaciones de Grotberg (1995), estas
fuentes interactivas se pueden clasificar en tres categorias: 1) la perspectiva de la persona
sobre el apoyo que cree que puede recibir, es decir, los apoyos externo (yo tengo), 2) la
perspectiva de las condiciones personales de cada individuo, es decir, la fuerza
intrapsiquica y las condiciones internas que tenga la persona (yo soy/ yo estoy), 3) la
perspectiva de la persona sobre su capacidad para relacionarse y resolver problemas, es
decir, los factores interpersonales (yo puedo) (Surid, 2013).

Esta concepcion dindmica de la resiliencia hace que no lo podamos considerar como
algo absoluto, puesto que no es algo que se pueda adquirir de manera estable, sino que
variara segun las circunstancias, el tipo de situacion estresante, el contexto y cultura que
rodea ese momento o la etapa de la vida en la que se encuentre la persona (Gooding,
Hurst, Johnson, Tarrier, 2012; Manciaux, Vanistendael, Lecomte y Cryulnik, 2001; Neff
y McGehee, 2010; Vinaccia, Quiceno y Moreno San Pedro, 2007;), diferenciando tres

tipos de reacciones frente a estimulos adversos:
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- Aquellas personas que, ante situaciones adversas, son vulnerables ante ese
estimulo.

- Aquellas personas que, ante situaciones adversas, permanecen indiferentes.

- Aquellas personas resilientes que, ante situaciones adversas, son capaces de
hacer frente a las mismas fomentando su calidad de vida a pesar de las
circunstancias complejas.

A partir del modelo de las verbalizaciones de Grotberg, Saavedra (2003) desarrolla
su modelo en el que establece que hay cuatro &mbitos de profundidad:

- Respuesta resiliente: conducta orientada a metas, respuesta sustentada o
vinculada.

- Vision del problema: conducta recurrente.

- Vision de si mismo: elementos afectivos y cognitivos positivos ante los
problemas

- Condiciones de base: sistema de creencias y vinculos sociales que impregnan
la memoria de seguridad bdasica e interpreta la accion especifica y los
resultados.

Podemos entender, por lo tanto, la complementariedad de ambos modelos. El
modelo de Saavedra aborda los diferentes niveles que influyen en el individuo para la
construccion de la resiliencia y, esto se ve complementado con las diversas formas de
habla del sujeto. Utilizando esta complementariedad, Saavedra y Villalta (2008),
proponen doce factores (identidad, autonomia, satisfaccién, pragmatismo, vinculos,
redes, modelos, metas, afectividad, autoeficacia, aprendizaje, generatividad), para medir
la resiliencia, los cuales tienen en cuenta las diferentes modalidades de interaccion del

sujeto hacia si mismo, hacia los otros y hacia sus posibilidades.
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Fletcher y Sarkar (2013) hablan de dos variables centrales en el concepto de
resiliencia, que son la adversidad y la adaptacion positiva. Entendiendo la adversidad
como circunstancias vitales negativas que afectan a la capacidad de adaptacion y que
interfieren en la vida cotidiana (Davis, Luecken y Lemery-Chalfant, 2009; Tannenbaum
y Anisman, 2003), podemos diferenciar dos tipos de resiliencia en base a diversos grados
de adversidad: la resiliencia basada en las dificultades cotidianas (estrés laboral,
estudiantil, etc), y una resiliencia basada en el estrés ocasional (pérdida de un ser querido,
nacimiento de un hijo/a con discapacidad, etc.) (Davydov, Stewart, Ritchie y Chaudieu,
2010).

Para hacer frente a los contextos de adversidad, Masten y Obradovic (2006)
realizan una sintesis de los sistemas y procesos que estan involucrados en el desarrollo de
las personas (Figura 18) que les permiten este afrontamiento. Este planteamiento fue la

base del modelo ecosistémico de la resiliencia humana.
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Culturay Sociedad

religion, valores, tradiciones y
rituales, estandares y leyes

Pares

amistad, grupos, valores y normas

Familia

parentalidad, dinamicas
interpersonales, cohesion, rituales ynormas

Persona

autoregulacion, respuesta al
estrés, autoeficacia, autoestima, autoconcepto

Apego Seguro

sensibilidad, mentalizacion, respuesta
oportuna, afecto

Cerebro humano

procesamiento de
informacion, resolucion de
problemas, plasticidad

Figura 18. Sintesis de los sistemas y procesos que estan involucrados en el desarrollo
humano frente a la adversidad (Masten y Obradovic, 2006) (Tomado de Goémez y

Kotliarenco, 2010).

Podemos concluir que existen dos maneras de interpretar la resiliencia. La primera
de ellas es cuando, ante la situacion adversa, se da un proceso de adaptacion; en este caso
hablamos de una adaptacion dindmica y positiva (Luthar et al., 2000; Rutter, 2007). La
segunda de ellas es la que no pretende hacer una adaptacion de la persona a la situacion,
sino que apuesta por la capacidad humana para salir fortalecido y transformado por las
adversidades vividas (Cyrulnik, 2003).

Entendemos, por lo tanto, que la resiliencia no puede darse en ausencia de
situaciones adversas que puedan repercutir negativamente en la persona (Luthar et al.,
2000; Masten y Obradovic, 2006). Ademds, supone la interrelacion entre las
caracteristicas de la persona (atributos internos) y de su ambiente familiar, social y

cultural (atributos externos), que hacen que pueda sobreponerse a las diferentes
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situaciones adversas con las que se va encontrando la persona a lo largo de su ciclo vital
(Gonzalez, Valdez, Pasaflores y Gonzalez, 2009).

Ademads, podemos afirmar que hay una serie de aspectos caracteristicos de la
resiliencia que permiten superar estas situaciones adversas (Henderson, 2007; Luthar et
al., 2000; Surid, 2011), agrupandolas en tres aspectos: los apoyos externos que ayudan a
superar estas circunstancias, la fortaleza interior, y la capacidad de resolucion de

problemas.

3.2.2 Caracteristicas de la personalidad resiliente

Dentro de los atributos internos de la persona, hay autores que hablan de una serie de
caracteristicas propias de las personas resilientes. Para Brooks y Goldstein (2003) esas
caracteristicas que conforman una personalidad resiliente son las siguientes:

- Sienten que controlan su propia vida.

- Saben como fortalecer la resistencia al estrés.

- Tienen empatia con los demas.

- Saben comunicar.

- Tienen habilidades para solucionar problemas y tomar decisiones.

- Establecen metas y expectativas realistas.

- Aprenden tanto del éxito como del fracaso.

- Son un miembro de la sociedad compasivo y contribuyente.

- Llevan una vida responsable basada en una serie de valores sensatos.

- Se sienten especiales (no egocéntricos) mientras ayudan a los demads a sentir

lo mismo.
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Otro de los autores que habla de las caracteristicas de una persona resiliente es
Fernandez (2008), el cual comparte algunas de las vistas anteriormente y afiade otras
nuevas:

- Sentido de la autoestima fuerte y flexible.

- Independencia de pensamiento y de accion.

- Habilidad para dar y recibir en las relaciones con los demas.

- Alto grado de disciplina y de sentido de la responsabilidad.

- Reconocimiento y desarrollo de sus propias capacidades.

- Una mente abierta y receptiva a nuevas ideas.

- Una disposicion para sofiar.

- Gran variedad de intereses.

- Un refinado sentido del humor.

- Lapercepcion de sus propios sentimientos y de los sentimientos de los demas.

- Capacidad para comunicar esos sentimientos y de manera adecuada.

- Una gran tolerancia al sufrimiento.

- Capacidad de concentracion.

- Las experiencias personales son interpretadas con un sentido de esperanza.

- Capacidad de afrontamiento.

- Apoyo social.

- La existencia de un proposito significativo en la vida.

- Lacreencia de que uno puede influir en lo que sucede a su alrededor.

- La creencia de que uno puede aprende con sus experiencias, sean éstas

positivas o negativas.
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Estudios més recientes como, por ejemplo, el realizado por Hou y Skovholt (2019)
analizaron las caracteristicas resilientes de terapeutas, estableciendo como puntos
comunes los siguientes:

- Tienen fuertes relaciones interpersonales.

- Activa participacion consigo mismos.

- Tienen las bases de un marco de valores y creencias.

- Tienen un sentimiento inquieto hacia el aprendizaje y crecimiento personal.

Como podemos comprobar, hay toda una serie de caracteristicas que puede tener
la persona tanto a nivel interno, como aspectos que estan relacionados con el entorno
cercano que configuran lo que llamariamos una personalidad resiliente. De manera
general, podemos concluir que las personas resilientes son personas competentes,
conscientes de su identidad, capaces de tomar decisiones y marcarse metas de futuro y
buscar su consecucion, con la capacidad de satisfacer sus necesidades afectivas, de
relaciéon y de afecto. Estas caracteristicas son una parte importante, pero dado que
consideramos la resiliencia también como un proceso interactivo, hay que tener en cuenta
los aspectos sociales, culturales y los de la propia persona (Kotliarenco, 2000; Saavedra

y Villalta, 2008; Uriarte, 2013; Vinaccia et al., 2007).

3.2.3 La resiliencia en las diferentes etapas de la vida
La resiliencia se puede considerar como algo dindmico que actiia en funcion de la etapa
de la vida en la que se de la situacion traumatica. Segun Erikson (1980), la familia pasa
por diferentes etapas de la vida conocidas como crisis normativas, las cudles estan
marcadas por determinados cambios asociados a un grupo de edad y a un contexto que

los acompana (Villalta, 1996). Lopez (2006) entiende esta importancia sobre el contexto,
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afirmando que “el ciclo vital es un conjunto de acciones continuas para lograr ser cada
vez mas humano y es precisamente por esta condicion, que no basta con nacer y crecer
bioldgicamente, hay que nacer y crecer socialmente” (Moratto, Zapata y Messager, 2015,
p. 107). Ademas de las crisis normativas, también las personas pasan por otras crisis que
denominamos traumaticas o existenciales (Diaz y Villalta, 2002), siendo éstas tltimas las
que van a depender de la interpretacion que la persona haga de las mismas y que influird
en la capacidad de afrontamiento.

La resiliencia, tal y como la define Gémez (2010) se entiende como una capacidad
universal que se va desarrollando a lo largo de los ciclos de la vida y que est4 vinculada
al desarrollo de la propia persona; por lo tanto, va a depender del momento en el que se
encuentre, ademds de las caracteristicas de ésta para desarrollarla. En el caso que nos
ocupa, al estudiar a las familias que tienen hijos con discapacidad, podemos centrar
nuestra atencion en la resiliencia en la etapa de la adultez, puesto que hablamos de los
progenitores; esta adultez hace referencia a las personas que estan integradas en el mundo
laboral y que, ademas, tienen perspectivas de buscar el crecimiento personal, laboral,
social, afectivo, etc; esta etapa la ubicamos aproximadamente en el tramo de treinta a
cincuenta y cinco afios. En este periodo de la adultez, la persona ha pasado por diferentes
momentos de la vida que le han hecho crear aprendizajes, tanto positivos como negativos,

como resultado de las experiencias vividas (Saavedra y Villalta, 2008).

3.2.4 Resiliencia familiar
Lo visto anteriormente hace referencia, principalmente, al individuo y su capacidad
resiliente, pero cuando queremos hablar de la familia, ésta es entendida como un sistema

dindmico que se tiene que ir ajustando a las demandas, tanto internas como externas, a lo
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largo de su ciclo vital (Eguiluz, 2003). Para Grotberg (2006) las familias resilientes son
aquellas que tienen una buena comunicacion y didlogo con su entorno, que son optimistas,
que tienen altos niveles de confianza y, todo esto, es lo que les ayuda a resolver los
problemas.

El concepto de resiliencia familiar se refiere a la familia como un sistema funcional,
afectado por eventos altamente estresantes y contextos sociales, y a su vez, facilita la
adaptacion positiva de todos los miembros y fortalece la unidad familiar (Walsh, 2016).
Por lo tano, la resiliencia familiar depende de las fortalezas de la propia familia, formadas
por el conjunto de personalidades de cada uno de sus miembros (Grau, 2013). El hecho
de contar con apoyos comunitarios, comunidad cercana o instituciones de asistencia y
apoyo social facilita que la familia pueda hacer frente a las situaciones que les
sobrevengan.

Varios autores han establecido una definicion de lo que es la resiliencia familiar,
destacando la realizada por McCubbin, Balling, Possin, Frierdich y Bryne (2002), los
cuales la definen como las conductas que la familia demuestra bajo situaciones de estrés
observando la capacidad que tienen para recuperarse de las mismas, manteniendo un
equilibrio y bienestar tanto de la familia en general, como de cada uno de sus miembros
en particular.

Por otro lado, tenemos la definicién que establecen Hawley y De Haan (1996) los
cuales entienden que la resiliencia se va desarrollando a lo largo del tiempo a través de
las adaptaciones que tienen que realizar, respondiendo de manera positiva a las
situaciones adversas dependiendo del contexto, del nivel de desarrollo, de los factores
protectores y de la unidad familiar.

Por otro lado, Gomez (2010), la define como:
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Un conjunto de procesos de reorganizacion de significados y comportamientos que
activa una familia sometida a estrés, para recuperar y mantener niveles Optimos de
funcionamiento y bienestar, equilibrar recursos y necesidades familiares, y

aprovechar las oportunidades de su entorno (p.124)

Este mismo autor identifica varios escenarios que se pueden dar respecto a la
activacion o estancamiento de la resiliencia familiar:

- Resiliencia familiar por contrapeso cotidiano: son familias que viven en
situaciones de riesgo biopsicosocial y que son capaces de equilibrarse
familiarmente ante estas situaciones cotidianas.

- Resiliencia familiar por recuperacion: hace referencia a las crisis que tiene que
vivir la familia que les genera un fuerte deterioro, activando los procesos de
superacion.

- Resiliencia familiar por crecimiento: son situaciones de crisis que suceden en
el &mbito familiar pero que no deterioran a las familias, sino que se unen ante
la adversidad, ponen en marcha los recursos de los que disponen y les hace
crecer como sistema familiar.

Walsh (2003, 2004, 2007) habla de la resiliencia familiar desde un punto de vista

mas clinico, estableciendo una guia de procesos (Tabla 7) que giran en torno a tres ejes.
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Tabla 7.

Procesos de resiliencia familiar

Componentes de cada

Proceso central

proceso

Caminos posibles a la resiliencia

familiar

Dar sentido a la adversidad

Ver la crisis como desafio

compartido
Perspectiva  positiva y Focalizar en fortalezas, dominar lo
. esperanza posible
Creencias :
Trascendencia y
o Aprender y crecer
espiritualidad
Flexibilidad, cambio, )
- Recuperarse, reorganizarse
o estabilidad
Resiliencia . . oy
N Conexion/cohesion Apoyo mutuo, respeto, reconciliarse
familiar
_ Movilizar redes, lograr seguridad
o Recursos sociales _
Organizacion economica
) Buscar coherencia entre palabras y
Claridad )
acciones
Expresion  sincera y Evitar  acusaciones,  compartir
o empatia experiencias
Comunicacién : : :
Resolucion problemas Medidas concretas, ir paso a paso,
colaborativa prevenir

Nota: Tomado de Gomez y Kotliarenco (2010, p.114)

Uno de los procesos que podemos ver en la Tabla 7 es el del sistema de creencias

compartido; éste sistema hace referencia a los recursos que tiene la familia para

recuperarse de la situacion adversa, percibiéndola como un desafio y que les sirve como

forma de crecimiento (Hawley, 2000). Generalmente es la trascendencia y Ila

espiritualidad lo que les hace mantener una vision mas positiva y realista de la situacion

(Gomez, 2010).
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El segundo de los procesos es el de los patrones organizacionales, en donde se
destaca la importancia de la flexibilidad familiar que les permite reorganizarse y ajustar
sus roles a las necesidades de la situacion que acontezca. Esta capacidad de
reorganizacion requiere de la incorporacion de nuevos recursos a los ya tienen, de manera
coordinada entre todos los miembros de la familia (Landau, 2007), fomentando, de esta
manera, la cohesion familiar.

Por ultimo, esta el proceso de comunicacion y resolucion de problemas que hace
referencia a favorecer que las familias expresen las emociones y busquen soluciones de
manera colaborativa (Minuchin y Fishman, 2004; Navarro y Beyebach, 1995).

Para concluir este apartado de resiliencia familiar y unido a los procesos que
acabamos de describir, podemos analizar la Figura 19, que representa el modelo
ecosistémico de la resiliencia familiar, en la cual aparecen los factores de vulnerabilidad
frente a los de recuperacion y como influye cada uno de ellos sobre el afrontamiento de

la situacion adversa que tienen que vivir.
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Procesos de deterioro familiar a lo largo del Ciclo Vital >

Respuestas agresivas
y destructivas

Estancamiento,
Disfuncién,
Patologias

Procesos de
Significado com¢ Vulnerabilidad
Dario

Procesos de Riesgo

Demandas
g Y
/~ Figuras °\
\  Par /
N Parentales

~

Crisis, Estrés
Significativo
=y
\\\ Uos(as/)//

Familia

Desafio Procesos de Adaptacion,
Recuperacion [ Reorganizacion,
Respuestas Crecimiento
constructivas

colaborativas

| Procesos de resiliencia familiar a lo largo del Ciclo Vital >

Figura 19. Modelo ecosistémico de Resiliencia Familiar (Tomado de Goémez y

Kotliarenco, 2010).

Como podemos observar en la Figura 19 y reforzando lo que ya hemos comentado,
una situacion de crisis o estrés se puede interpretar como un dafio o como un desafio, esto
hace que se activen procesos diferentes y, por lo tanto, diferentes maneras de afrontar la
situacion.

Tras todo lo que hemos visto, solo se puede entender la importancia de la resiliencia
familiar, desde un punto de vista empatico en el que se comprenda el dafio que sufren las
familias ante la situacion adversa que tiene que vivir (Gomez, 2010). Ante las
adversidades que la familia suftre, se activan los llamados factores protectores que actuan
en pro de conseguir un equilibrio familiar ante situaciones de estrés, siendo
neutralizadores de los riesgos emocionales que la familia pueda suftrir (Kalil, 2003).
Ademas de los factores protectores, consideramos la existencia de los procesos de
recuperacion que actian como impulsores de un equilibrio que se ve amenazado por la

crisis vivida (Kalil, 2003; McCubbin y McCubbin, 1988; Patterson, 2002).
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3.2.5 Resiliencia y discapacidad
A lo largo del texto hemos considerado que la resiliencia es un proceso de la propia
persona que va evolucionando y que se va ajustando a las diferentes situaciones por las
que tiene que vivir, por lo tanto, no se considera como algo estatico, sino como algo
dindmico.

Si consideramos que la resiliencia es la capacidad de la persona flexible, adaptable
y que va evolucionando (Surid, 2013), entendemos que los padres/madres de hijos/as con
discapacidad, dadas las circunstancias que les toca vivir, es inevitable que tengan un
mayor desarrollo de esta caracteristica. Estas circunstancias no solamente tienen que ver
con las propias dificultades con las que se van a ir encontrando, sino que estan
relacionadas con las responsabilidades del cuidado del hijo y con el sentimiento de
responsabilidad al tener que potenciar sobre éste su capacidad de superacion (Jaffe, Caspi,
Mofftitt, Polo-Tomas y Taylor, 2007; Rolland y Walsh, 2006).

El afrontamiento de la familia hacia la discapacidad va a depender, entre otros
aspectos, de las caracteristicas propias de la discapacidad que se presenta (Kadi y Cetin,
2018). Estas caracteristicas van a permitir una mejor o peor adaptacion por parte de la
familia (Phetrasuwan y Miles, 2009; Price, Price y McKenry, 2010), lo que no quiere
decir que no vayan a desarrollar esta fortaleza, sino que ésta puede ser mayor o menor y
que hay un aspecto imprescindible, que es el paso del tiempo para que se vaya creando
(Suria, 2013).

Cuando hablamos de las familias de personas con discapacidad entendemos que
han tenido que asumir el rol de cuidadores, lo que implica reajustarse tanto a nivel
emocional como de la estructura familiar por los nuevos roles que tienen que desempefiar.

Numerosos estudios hablan de la afectacion en la salud mental del cuidador, el cual puede
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desarrollar depresion, ansiedad, problemas fisicos, etc. (Pinquart y Sorensen, 2003;
Vitaliano, Zhang y Scalan, 2003). Por lo tanto, cuando tratamos con estas familias, uno
de los aspectos prioritarios es intentar paliar las dificultades del cuidador para que su
estado de salud se vea lo menos perjudicado posible (Ferndndez-Lansac y Crespo, 2011),
siendo la resiliencia el factor protector de esa salud fisica y mental (Restrepo, Vinaccia y
Quiceno, 2011). Este cuidador no solo puede desarrollar la resiliencia a través de
elementos externos que favorezcan que pueda enfrentarse a las situaciones adversas, sino
que hay una serie de elementos internos, relacionados con el autoconcepto y autoestima,
que también influirdn en este sentido (Guerrero, Claudia, Villasmil, Rosangel y Persad,
2018).

De cualquier manera, la resiliencia se convierte en la mejor forma de intervencion
ante el cuidado de los familiares con discapacidad, abarcando aspectos informativos,
comportamentales y emocionales (Cerquera y Pavon, 2016). El desarrollo de esta
resiliencia se asocia a una mejora en el estado tanto fisico como emocional, a la capacidad
de afrontamiento y a las caracteristicas individuales de cada uno; influyendo en menor
medida las variables situacionales (Ferndndez-Lansac, Crespo, Céceres y Rodriguez,
2012).

Diversos estudios pretenden relacionar la capacidad de adaptacion de los
progenitores, que se convierten en cuidadores, al tipo de discapacidad que se presenta,
tanto por la gravedad como por la capacidad de autonomia (Conti-Ramsden, Botting y
Durkin, 2008; Glidden y Jobe, 2007). Estudios como el de Dabrowska y Pisula (2010),
estudiaron dos tipos de discapacidad, nifios con Sindrome de Down y nifios con autismo,
y cuyas conclusiones establecian que existian diferencias entre ambos grupos en relacion

con la capacidad de afrontamiento. Pero siguen existiendo dudas sobre si estas diferencias
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se dan por el tipo de discapacidad o por la capacidad de la familia de adaptar su

convivencia a esta nueva situacion (Suria, 2013).

3.3 Estrés y resiliencia

La principal variable que se ha relacionado con la resiliencia ha sido el estrés.
Mientras que el estrés es la respuesta de nuestro cuerpo ante situaciones traumaticas,
dificiles y adversas; la resiliencia hace referencia a la fuerza interna para recurarse de
estas circunstancias siendo capaz de afrontarlas con optimismo y positividad (Jain y
Sharma, 2019).

Las personas que cuentan con las caracteristicas de una personalidad resiliente no
significan que no vivan situaciones de estrés sino que, ante estas situaciones, son capaces
de hacerles frente y superarlas (Brooks y Goldstein, 2003).

Hemos hablado del ciclo familiar y de como esta estructura familiar pasa por
diferentes momentos estresantes a los que tiene que hacer frente. Pueden ser eventos
vitales estresantes, entendidos como momentos de alta intensidad para la persona que los
vive, pero de baja frecuencia y considerdndose como momentos traumaticos para la
persona que afectan tanto a la parte psicoldgica como emocional. Recientemente se ha
empezado a estudiar como la resiliencia actlia como amortiguador de estos eventos vitales
estresantes, como es el caso del estudio de la resiliencia frente a la psicopatologia en
estudiantes universitarios de Seattle después de un tiroteo (Vieselmeyer, Holguin y
Mezulis, 2017); o el estudio de Sheerin et al. (2018), sobre un grupo de gemelos donde
se estudia el poderoso papel de la resiliencia frente a los casos de ansiedad y depresion.

Entendemos, por lo tanto, el importante papel de la resiliencia para hacer frente a estos
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eventos vitales estresantes y, por lo tanto, la importancia de la resiliencia como medida
de prevencion.

A parte de los eventos vitales estresantes, la persona puede encontrarse con otras
situaciones estresantes que llamamos estrés cotidiano y que, al contrario de lo visto
anteriormente, se da de manera frecuente, pero son de baja intensidad. Son momentos que
la persona va acumulando en su dia a dia y que afecta negativamente tanto al bienestar
personal como a la salud de la persona que lo estd viviendo (Whitehead y Bergeman,
2012). Hay estudios que incorporan el término de resiliencia cotidiana teniendo en cuenta
que ésta regula los estresores del dia a dia (DiCorcia y Tronick, 2011).

Esto es importante porque es necesario seguir estudiando cémo la resiliencia hace
efecto en determinados estresores cotidianos en funcion de la tipologia de estos, pudiendo
depender de la respuesta emocional que la persona haga frente a la situacion de estrés
(Ong et al., 2006).

Por ultimo, hablariamos del estrés cronico en relacidon con la resiliencia. En este
caso, cuando nos referimos al estrés cronico, hacemos referencia a aquel que tiene la
misma intensidad fuerte de los eventos vitales estresantes, y la misma alta frecuencia del
estrés cotidiano, convirtiéndose en el tipo de estrés que mas afecta a la persona que lo
padece. Hay estudios realizados sobre cuidadores primarios de personas con demencia
que presentan este tipo de estrés y que demuestran como altos niveles de resiliencia estan
relacionados con menores niveles de depresion y alteracion fisica general (Eterovic,
Mendoza y Séez, 2015).

Tras lo visto anteriormente, podemos concluir que la resiliencia supone un factor
de gran importancia para el afrontamiento de situaciones estresantes de diversos tipos:

eventos vitales, estrés cotidiano y estrés cronico; ejerciendo de amortiguador de las
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consecuencias del estrés sobre la persona. En el estudio que nos compete sobre las
familias de hijos/as con discapacidad entendemos que estas familias pasaran por estas
situaciones estresantes, desde el nacimiento de un hijo/a con discapacidad (evento vital
estresor), pasando por las situaciones diarias de estrés que supone la crianza de este hijo/a
(estrés cotidiano) y acabando con la carga del cuidado principal de la persona con
discapacidad (estrés cronico). Por ello es importante determinar el grado de estrés que
sufren las familias en funcion de la discapacidad de su hijo/a, asi como los niveles de
desarrollo de la resiliencia teniendo en cuenta las situaciones vividas.

Todo esto lo podemos relacionar con el modelo ecosistémico de la resiliencia
familiar, puesto que la resiliencia acttia de manera diferente ante una situacion estresante
y es la que permite, junto con otros factores, que esta situacion se afronte como un desafio
y permita la recuperacion de la persona de manera individual o del sistema familiar. Por
lo tanto, consideramos que, tanto el estrés como la resiliencia, son dos conceptos
intimamente relacionados porque el estrés depende de la resiliencia que desarrolle la

persona para ser capaz de superarlo.

3.4 Satisfaccion familiar

3.4.1 Satisfaccion familiar
La satisfaccion familiar es entendida como una respuesta subjetiva que tienen los
miembros de una familia y que estd basada en una serie de aspectos como los niveles de
comunicacion entre padres e hijos/as, el grado de cohesion y el nivel de adaptabilidad

entre los miembros y con el entorno. Entendiendo que una mayor satisfaccion personal y
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familiar va a influir en un ambiente mas positivo y de consolidacion familiar (Sobrino,
2008).

Cuando hablamos de la familia, nos referimos a la unién de personas que tienen
objetivos de vida en comun y que se prevé duradero (Rodrigo y Palacios, 2005),
entendiendo que el amor y el afecto que tienen entre ellos puede variar a lo largo del
tiempo (Escriva y Montoro, 2011). En el sistema familiar, la satisfaccion que exista es de
vital importancia, no solo para la relacion de afecto entre la pareja, sino entre todos los
miembros. Cuando esta satisfaccion no se da, se veran perjudicados diferentes aspectos
de la vida de la persona como el ambito social, laboral o de salud fisica (Bernal, 2008).
Tal y como afirman Sanchez y Quiroga (1995), el grado de satisfaccion familiar
condicionard su funcionamiento, siendo este mas efectivo y repercutiendo en una
reduccion de los conflictos cuando hay mayores niveles de satisfaccion.

Segiin Rodriguez-Mateo et al. (2018) hay diferentes aspectos que pueden influir
en esta satisfaccion, como es la comunicacion familiar, los recursos familiares, el estrés
y la inteligencia emocional. Respecto a la comunicacion familiar, entendemos que es uno
de los principales aspectos que van a regular la satisfaccion, ya que es el medio para
expresar nuestros sentimientos, emociones, objetivos de vida, etc., y esto es lo que nos
permite mantener un equilibrio ante la capacidad para hablar en la resolucion de
conflictos, toma de decisiones, manejo de situaciones de estrés.... Cuando todas estas
situaciones se pueden manejar mediante una adecuada comunicacidn, estaremos
favoreciendo que exista una mayor satisfaccion y salud familiar.

El segundo y tercero de los factores que hemos comentado, los recursos familiares
y el estrés, los trabajamos de manera conjunta porque consideramos que uno va a influir

en el otro. Cuando hablamos de recursos, nos referimos tanto a los materiales como a los
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personales, es decir, a la cantidad de estrategias y apoyos que tenga la persona para
resolver las situaciones tienen que afrontar en el dia a dia, y que pueden producir estrés.
Ante una misma situacion, las personas lo pueden percibir como estresante o no
(Gonzalez y Lorenzo, 2012), y esto depende, en muchas ocasiones, de esos recursos y la
capacidad con la que se sienta la persona para afrontarla.

Existen investigaciones que relacionan la satisfaccion familiar con los factores
que acabamos de comentar (Rodriguez, Rodriguez-Mateo y Lujan, 2015), pero a estos
factores, se ha querido incorporar uno nuevo que se ha demostrado que influye también
en esta satisfaccion y que es la inteligencia emocional. Salovey y Mayer (1990) definen
la inteligencia emocional como la capacidad que tiene la persona para identificar y
traducir los signos de las emociones personales y la de los demas, asi como la capacidad
para elaborar y producir sus propias emociones adecuandolas al ambiente. Este manejo
de la parte emocional nos permite disfrutar de un cierto equilibrio que es el que nos lleva
a tener una mayor satisfaccion, lo que influye en los demas contextos de la persona como
la parte emocional o la académica (Bermudez, Teva y Sanchez, 2003). Ademés de
relacionar la inteligencia emocional con la satisfaccion, también lo podemos hacer con el
estrés, puesto que el tener unas competencias emocionales altamente desarrolladas,
permite reducir las experiencias del estrés (Rey, Extremera y Pena, 2016).

Por lo tanto, se plantea la necesidad de fomentar una comunicacion efectiva en la
familia, capaces de identificar y expresar las emociones de uno mismo y de los otros.
Ademas de proporcionarles los recursos necesarios para afrontar las circunstancias que
se vayan encontrando a lo largo del ciclo familiar, lo que les ayudara a superar el estrés

que puedan surgir de estas situaciones. Todo esto va a ayudar a favorecer el desarrollo de
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una mayor satisfaccion familiar que influird de manera positiva sobre la familia en general

y sobre cada uno de los miembros en particular.

3.4.2 Satisfaccion y discapacidad

Las diferentes fases del ciclo familiar permiten que las personas vayan creando sus
propias relaciones, maneras de resolver los conflictos, desarrollando y poniendo en
practica los recursos necesarios para cada circunstancia, que es lo que hace que la familia
vaya evolucionando. Ademas, la familia como unidad, se va planteando una serie de
metas que espera cumplir a lo largo de este ciclo; si todo esto funciona y se mantiene en
un equilibrio, la familia tendra una mayor satisfaccion (Quezada, Zavala y Lenti, 2015).
Pero cuando alguno de estos aspectos se ve perjudicado, por ejemplo, ante el nacimiento
de un hijo/a con discapacidad, algo que no formaba parte de sus planes, que crea muchas
inseguridades y, por lo tanto, un estrés que es dificil de gestionar por la falta de recursos,
entonces, la satisfaccion familiar se vera perjudicada.

Las investigaciones que estudian la satisfaccion familiar en familias con hijos/as
con o sin discapacidad muestran que no existen diferencias estadisticamente
significativas entre ambos grupos, aunque si que las familias con un hijo/a con
discapacidad presenta unas puntuaciones mas bajas en este aspecto (Femenias y Sanchez,
2003).

En este grupo de familias y, teniendo en cuenta la satisfaccion, es importante
centrar el foco de atencidn sobre la persona que asume el rol de cuidador principal, puesto
que adquiere mayores responsabilidades y funciones que el resto de los miembros de la
familia, ademas de existir una diferencia notable respecto a las actividades que realizan

el resto de los progenitores que no tienen presente la discapacidad en la familia (Martinez
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et al.,, 2008). Este cuidador primario informal puede sufrir un desequilibrio entre la
cantidad de trabajo que tiene que asumir y los recursos de los que dispone, lo que implica
que su satisfaccion se vea perjudicada, tanto por la realizacion de las propias tareas como
de los diferentes aspectos de su vida, lo que hace que se encuentre en una situacion
constante de estrés (Hijuelos et al., 2018).

Por lo tanto, es importante ajustar las responsabilidades del cuidador primario, asi
como la proporcion de recursos necesarios que le permitan afrontar la cantidad de
actividades y funciones que tiene que desempefiar. Esto favorecerd el desarrollo de una
mayor satisfaccion familiar, asi como la capacidad de regular el estrés lo que le permitira

tener un mayor equilibrio personal y familiar.
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Capitulo IV.

Sintesis teorica

La discapacidad ha sufrido una importante evolucion tanto terminoldgica como
legislativa. Respecto al primero de los puntos, se han ido sustituyendo términos que
resultaban peyorativos puesto que definian a la persona por sus limitaciones, hacia otros
mas respetuosos que ponen su foco en las capacidades de las personas con discapacidad.
En este sentido, en el Foro de Vida Independiente (2005), se propone el término de
“diversidad funcional” con el objetivo de entender a la persona con discapacidad como
alguien que tiene capacidades diferentes; es un término que poco a poco se va
introduciendo en la sociedad y que es utilizado por numerosos autores, aunque todavia
no se ha oficializado.

La siguiente gran evolucion de la discapacidad esta relacionada con la parte
legislativa. Han sido numerosas las leyes que, con el tiempo, han ido recogiendo los
derechos de las personas con discapacidad. Respecto a este punto, podemos destacar
algunas de las principales leyes que han abordado el tema de la discapacidad como pueden
ser la Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (1982), la Ley de Igualdad de
Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las personas con
discapacidad (2003), la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en situacion de Dependencia (2006) y la Ley General de Derechos de las
Personas con Discapacidad y de su Inclusion Social (2013). A lo largo de la promulgacion
de estas leyes, lo que se ha pretendido ha sido garantizar los derechos de las personas con

discapacidad para lograr una integracion social, educativa y laboral.
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La evolucidén a nivel terminologico y legislativo ha sido tan importante porque
también ha estado acompafiada de una evolucidn social, que ha respaldado la necesidad
de lograr una mayor aceptacion y entendimiento hacia las personas con discapacidad,
proporciondndoles las oportunidades personales, sociales, educativas y laborales que les
permitan integrarse de manera plena en la sociedad siendo participes activos de la misma.
Este cambio social ha hecho que sea importante el trabajo que se hace tanto por parte de
las personas con discapacidad como de sus familias, para conseguir el maximo desarrollo
personal, educativo, social y laboral.

Al igual que se ha producido una evolucidén terminoldgica y legislativa, las
clasificaciones de la discapacidad también han evolucionado, siendo las mas importantes
las que ha realizado la OMS. La primera clasificacion que supuso un importante paso, de
la concepcion que de daba de la discapacidad, desde un modelo médico a otro mas
integrador fue la Clasificacién Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias — CIDDM (1980); esta clasificacion establece una definicion clara y
diferenciada de los conceptos de deficiencia entendida como la pérdida de
funcionamiento (afectacion a nivel organico), la discapacidad entendida como la
limitacion en la actividad (afectacion a nivel personal) y la minusvalia entendida como la
desventaja social (afectacion a nivel social); con el objetivo de usarse de manera
diferenciada y no como sin6nimos.

La CIDDM evolucion6 hacia la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
de la Discapacidad y de la Salud — CIF (2001), con el objetivo de unificar un mismo
lenguaje de manera interdisciplinar. Ademads, se diferencia de la clasificacion anterior

puesto que no tiene en cuenta Unicamente la afectacion de la persona en los diferentes
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ambitos que hemos comentado, sino que hay una serie de factores contextuales que
también interactian con la discapacidad y que es necesario tener en cuenta.

Nos podemos encontrar con tres tipos de discapacidad: fisica, psiquica y sensorial.
Dentro de cada uno de estos tipos hay numerosas discapacidades y trastornos que se
incluyen en cada uno de los grupos. En la investigacion que hemos llevado a cabo vamos
a trabajar con los grupos de discapacidad fisica y psiquica/mental; y, dentro de esta
ultima, con el trastorno del espectro autista, discapacidad intelectual y pluridiscapacidad.

El primero de los grupos sobre el que hemos realizado la investigacion es de la
discapacidad fisica. En el cual incluimos a todas aquellas personas que tiene un mal
funcionamiento del sistema muscular, Oseo-articular y/o nervioso. Dentro de estas
afectaciones a nivel funcional, destacamos los principales trastornos con los que nos
vamos a encontrar: paralisis cerebral, espina bifida y enfermedad neuromuscular. Este
tipo de discapacidad puede presentar una gran variabilidad puesto que hay mucha
diferencia en cuanto a la gravedad, en el nivel de afectacion y, por lo tanto, en las
necesidades que va a presentar.

En todos los casos, existen unas necesidades fisicas importantes que acompafnan
la discapacidad y a las que la familia tiene que hacer frente. En el caso de la paralisis
cerebral y espina bifida, son trastornos que pueden estar acompafiados ademds de una
discapacidad intelectual, mientras que esto no sucede cuando hablamos de las
enfermedades neuromusculares. Aunque en este ultimo grupo hay numerosas dificultades
emocionales puesto que la enfermedad est4 asociada a un proceso degenerativo en el que
se van reduciendo y limitando las funciones corporales.

Las necesidades pueden ser muy diferentes en los tres casos que hemos

comentado, pero hay una serie de puntos comunes que es necesario tener en cuenta en el
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trabajo de la persona con discapacidad motora, asi como de la gente que esté alrededor y
que son la movilidad, la manipulacién, la comunicacion y la autonomia.

Dentro del grupo de personas con discapacidad psiquica/mental, en lo relacionado
con nuestra investigacion, estudiamos la discapacidad intelectual y el trastorno del
espectro autista que se incluyen dentro de los trastornos del neurodesarrollo. Cuando
hablamos del trastorno del espectro autista nos referimos a las personas que tienen un
trastorno neurobioldgico que afecta a tres areas principales: comunicacion, interaccion
social y flexibilidad. Estas 4reas siempre van a estar afectadas en mayor o menor medida,
pudiendo encontrarnos con personas con trastorno del espectro autista que tienen
adquirido el lenguaje, aunque lo utilizan con dificultad, hasta personas con trastorno del
espectro autista que necesitan de sistemas alternativos o aumentativos de comunicacion
porque no tienen una buena adquisicion del lenguaje; en cuanto a la interaccion social,
podemos encontrarnos con personas con grandes dificultades para entender el mundo que
les rodea e interactuar con él; y, por ultimo, personas que debido a sus dificultades en la
flexibilidad, pueden presentar més o menos estereotipias o problemas de conducta cuando
se dan situaciones inesperadas o no planificadas.

El trastorno del espectro autista puede estar asociado a una discapacidad
intelectual, aunque esto no se puede generalizar. En este caso, ademas de las areas de
afectacion propias del trastorno del espectro autista, habria que afadirle las propias de la
discapacidad intelectual, principalmente en cuanto a las funciones adaptativas y
cognitivas.

Otro de nuestros grupos de trabajo son las personas con discapacidad intelectual,
que incluimos dentro de los trastornos del neurodesarrollo, al igual que el trastorno del

espectro autista. En este caso, hablamos de personas que tienen limitaciones, no tanto en
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la parte cognitiva sino del funcionamiento adaptativo de la persona que lo padece. Dentro
de las personas que tienen una discapacidad intelectual, nos encontramos con una gran
variabilidad en cuanto al grado de afectacion, desde casos leves hasta profundos. Ademas,
hay numerosos trastornos genéticos que podemos asociarlos a la discapacidad intelectual
como sindrome X-Fragil, Sindrome de Rett, Sindrome de Down, etc.; ademas de otros
trastornos, como los que hemos comentado con anterioridad, que pueden tener asociada
la discapacidad intelectual como es el caso de la discapacidad fisica o trastorno del
espectro autista. A pesar de la variabilidad en cuanto al grado de afectacion, se presentan
unas necesidades semejantes en una serie de areas principales como la corporal o motriz,
el area de autonomia, el area de aspectos personales y el area social o del lenguaje.

El ultimo de los grupos con el que se ha trabajado en esta investigacion es el que
hace referencia a la pluridiscapacidad. Este es un grupo que estd incluido dentro de la
discapacidad intelectual grave o severa, a la que se le asocia ademas una discapacidad
fisica y, en ocasiones, sensorial. Esto supone una gran cantidad de necesidades que es
imprescindible abordar desde un punto de vista interdisciplinar. Al igual que en los
grupos anteriores, podemos encontrar una gran variabilidad en cuanto a la afectacion que
estd determinada por las discapacidades que tienen asociadas, ademas del nivel de
afectacion de cada una de ellas. La gran cantidad de necesidades que puede presentar, asi
como la variabilidad tanto en la gravedad como en cantidad, hace que sea importante
considerarlo como un grupo diferenciado al de la discapacidad intelectual, a pesar de
tener que estar incluido en el mismo, dadas la diferencia en las necesidades que pueden
presentar respecto a este grupo.

Cuando hablamos de la discapacidad debemos tener en cuenta dos colectivos, por

un lado, las personas con discapacidad y, por otro lado, las familias de estas personas
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diagnosticadas. La evolucion que se ha producido en lo referente a la discapacidad ha
implicado que se realicen intervenciones para buscar el desarrollo integral de la persona,
asi como trabajar en el entorno para lograr su méxima inclusion en todos los niveles:
educativo, social y laboral. En este sentido, la concepcion de las familias de las personas
con discapacidad también ha evolucionado, desde sus funciones de cuidado y atencion, a
formar parte imprescindible de las intervenciones que se realicen con la persona con
discapacidad para lograr mejores resultados. Pero, a parte del papel que juegan las
familias en este proceso de intervencion, también se ha producido un importante cambio
en cuanto al entendimiento de que las familias necesitan también ser atendidas para
asegurarnos su bienestar ya que esto repercutira de manera directa en todos los miembros
del sistema familiar y, por lo tanto, sobre la persona con discapacidad.

La familia es un conjunto compuesto por individuos que tienen el compromiso de
cuidarse y de proporcionar educacion a los hijos/as. Todas las familias evolucionan por
diferentes etapas a las que se tienen que adaptar, ajustdndose a las circunstancias que van
surgiendo, es lo que llamamos como ciclo familiar. Teniendo en cuenta el tema de nuestra
investigacion, una de las circunstancias a las que la familia tiene que adaptarse es al
cuidado y educacién de un hijo/a con discapacidad, lo que supone una importante
restructuracion y adaptacion a una nueva situacion que va a afectar a cada uno de los
miembros del sistema familia tanto de manera individual como al conjunto.

Este proceso de adaptacion a la discapacidad va a afectar tanto a los progenitores
como pareja, por la carga fisica, psiquica y emocional, como a la relacién entre los
hermanos/as, a la relacion entre el hijo/a con discapacidad con sus padres y sobre otros
miembros de la familia que estén en el entorno cercano de esta persona. A pesar del

impacto que se da en todo el entorno familiar, son los progenitores los que se veran
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principalmente afectados ya que son los que tienen que asumir nuevas funciones y
responsabilidades para las que no estaban preparados, ademas de la inseguridad que esto
les supone. Este periodo de adaptacion, el duelo, es una etapa que se da de manera
inevitable y que es positiva para lograr una aceptacion eficaz. Este duelo estd compuesto
por varios momentos: confusion, pérdida, negacion, enfado y asimilacidn; y es importante
que las familias pasen por todos estos momentos pero, lo mas importante, es que no se
estanquen en ninguno de ellos, sino que cada etapa del duelo les sirva de paso a la
siguiente hasta lograr la aceptacion de la discapacidad.

A nivel familiar, el ajuste y la restructuracion a la que tienen que enfrentarse va a
depender de diferentes aspectos como la dindmica familiar, el &mbito social, el &mbito
laboral y la salud del cuidador. La dindmica familiar se vera afectada teniendo en cuenta,
por un lado, el tipo y grado de discapacidad que se presenta, puesto que las necesidades
pueden ser muy variables; y, por otro lado, la capacidad de la familia para afrontar estos
cambios que se van produciendo. Respecto al ambito social, la familia sobreprotege al
hijo/a con discapacidad por el miedo al rechazo social, ademas de sentirse sobrecargados
por las nuevas responsabilidades que tienen que asumir, todo esto hace que disminuyan
o desaparezcan los contactos sociales. El &mbito laboral también se ve afectado desde una
doble vertiente, por un lado, la incertidumbre sobre el futuro laboral de la persona con
discapacidad; y, por otro lado, la persona que asume el rol de cuidador principal siente la
necesidad de dejar de trabajar total o parcialmente para poder atender adecuadamente
todas las necesidades que se derivan de la discapacidad. Por ltimo, el familiar que asume
el rol de cuidador principal, considera que su salud a nivel fisica y/o psiquica se ve

perjudicada por la sobrecarga que supone atender a su hijo/a con discapacidad,
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Este impacto del que acabamos de hablar y que se da en diferentes aspectos del

ambito familiar, tiene como consecuencia una serie de necesidades que es necesario

abordar tal y como establece el “Estudio sobre las necesidades de las familias de las

personas con discapacidad” (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015):
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Necesidades cognitivas: estas necesidades surgen de las inseguridades que se
da en las familias por la ausencia de formaciéon e informaciéon sobre la
discapacidad de su hijo/a. Por ello, uno de los principales aspectos a tener en
cuenta cuando atendemos a las familias que tienen un hijo/a con discapacidad,
es proporcionarle esta informacion que les va a permitir conocer mejor las
diferentes circunstancias con las que se van a encontrar, asi como la sensacion
de mayor seguridad para poder afrontarlas.

Necesidades emocionales: las familias necesitan acompafamiento desde el
punto de vista emocional. Principalmente por la necesidad de superar el duelo
ante la discapacidad del hijo/a. Este duelo estd formado por diferentes etapas
en las que las familias necesitan un acompanamiento y ayuda para conseguir
superarlas y lograr la adaptacion y ajuste necesario a esta nueva situacion.
Necesidades sociales: las familias necesitan ayuda principalmente para
eliminar los prejuicios sociales hacia la discapacidad logrando superar esa
sobreproteccion; ademds de buscar alternativas que permitan a los
progenitores liberarse de la sobrecarga que supone el cuidado del hijo/a y
poder buscar momentos que les permitan disfrutar de situaciones sociales.
Necesidades materiales y de recursos: estas necesidades estan relacionadas
con la parte econémica que, como hemos comentado con anterioridad,

también se ve perjudicada tanto porque uno de los progenitores deja de
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trabajar para el cuidado del hijo/a, como por la cantidad de recursos personales
y materiales que es necesario gestionar para proporcionarle una atencion de
calidad a la persona con discapacidad.

Estas necesidades confirman la importancia de trabajar sobre las familias de las
personas con discapacidad. El objetivo de este trabajo es mejorar la calidad de vida
familiar, identificando cinco dimensiones importantes: interaccion familiar, papel de
padres y madres, bienestar emocional, bienestar fisico y material y apoyos relacionados
con la persona con discapacidad. El objetivo es lograr que las familias conozcan sus
puntos fuertes y débiles, compensando unos con otros, y centrandose en los fuertes que
les van a permitir tener mas confianza en sus posibilidades y en la capacidad de afrontar
las situaciones con las que se van a encontrar.

La calidad de vida, tanto individual como familiar, puede verse perjudicada por la
cantidad de necesidades que presentan las familias y la sobrecarga que esto supone. Las
familias y, en concreto, la persona que ejerce el papel de cuidador principal no actda solo
como familiar sino también como enfermero, cuidador, rehabilitador, etc. Todas estas
responsabilidades que asumen como cuidadores principales pueden hacer que se sientan
sobrepasados por la cantidad de funciones que tienen que desempefiar o, por el contrario,
satisfechos por la capacidad de desarrollarlas y de aprender de las diferentes dificultades
con las que se van encontrando. Tener uno u otro sentimiento va a depender los recursos
con los que cuente la persona, a nivel individual y, la familia, como conjunto. Nos
podemos encontrar con familias que no disponen de los suficientes recursos para poder
afrontar las dificultades del dia a dia, lo que da lugar a la aparicion de sintomatologia

fisica, psiquica o social que es imprescindible abordar; y, con otras familias que tienen
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€s0s recursos necesarios y, por lo tanto, son capaces de realizar un mejor afrontamiento
de las situaciones adversas con las que se van encontrando.

Estas situaciones adversas producen estrés, por la sobrecarga y la inseguridad de
no saber actuar o afrontarlas correctamente. Cuando hablamos del estrés, son muchos los
autores que han trabajado en la definicion del este concepto, teniendo en cuenta si actia
como respuesta, como estimulo o como interaccion entre persona y entorno. Sea desde
un modelo u otro del estrés, hay una serie de sintomas caracteristicos que es necesario
tener en cuenta para realizar un correcto abordaje de este. Podemos diferenciar, por lo
tanto, una serie de sintomas fisioldgicos, psicoldgicos o comportamentales derivados del
estrés:

- Fisiologicos: son aquellos sintomas que afectan a la salud de la persona,

pudiendo ser transitorios o permanentes.

- Psicologicos: son aquellos sintomas que afectan a la salud emocional de la

persona, pudiendo dar lugar a depresion, agotamiento, malhumor, etc.

- Comportamentales: son aquellos sintomas que muestra la persona en relacion

con el entorno, como aislamiento social, consumo de sustancias nocivas, etc.

El estrés y los sintomas que lo acompanan, pueden tener una gran variabilidad,
pudiendo darse de manera temporal, repetida o cronica. Ademas, éste puede entenderse
como algo positivo, cuando esa presion le hace estar motivado y satisfecho con los
aprendizajes que surgen de cada momento dificil que tiene que superar; o negativo,
cuando esta presion produce ansiedad. La interpretacion que se haga de este estrés va a
depender de las caracteristicas propias de la persona.

Para definir el estrés dentro del ambito familiar, nos remontamos a Hill (1986) el

cudl entendia el estrés familiar como el desequilibrio que se produce entre lo que la
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persona esta percibiendo como una demanda y la capacidad de ésta para hacerle frente.
Otros autores, cuando hablan del estrés familiar, hacen referencia a los acontecimientos
vitales de la familia, ya que estos acontecimientos vitales suponen una readaptacion de
roles y estructura familiar. Para poder afrontar todos estos cambios y reajustes son
necesarios una serie de recursos personales y familiares que les permitan realizarlo de
manera positiva.

Ademas de los recursos y apoyos de la familia, también hay que tener en cuenta
las capacidades individuales de cada uno de sus miembros, asi como el tipo y gravedad
de la discapacidad que se presenta. Cuando hablamos de las capacidades individuales y
familiares para hacer frente al estrés, surge el término de resiliencia, entendida como la
respuesta que ofrece la persona de manera adaptada a la condicion adversa a la que tiene
que enfrentarse y, esta respuesta, va a estar muy condicionada a las capacidades. La
resiliencia puede entenderse desde diferentes puntos de vista en funcién de las
interpretaciones que hacen los diferentes autores, pudiendo entenderla la como rasgo,
como resultado o como proceso.

Hay varios aspectos que se relacionan con el término de resiliencia y que permiten
que la persona tenga una mayor o menor capacidad de adaptacion a las situaciones
adversas, se trata de las verbalizaciones de Grotberg (1995), definidos como los apoyos
que tiene la persona (yo tengo), las condiciones personales (yo soy/yo estoy) y la
capacidad para relacionarse y resolver los problemas (yo puedo) que, unido al modelo de
Saavedra (2003) establece cuatro &mbitos de profundidad, respuesta resiliente, vision del
problema, vision de si mismo y condiciones de base. Juntos conforman el modelo de

Saavedra y Villalta en el que se tienen en cuenta doce factores para el estudio de la
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resiliencia (identidad, autonomia, satisfaccion, pragmatismo, vinculos, redes, modelos,
metas, afectividad, autoeficacia, aprendizaje, generatividad).

Podemos diferenciar entre la resiliencia individual y la familiar. Mientras que la
individual hace referencia a la capacidad de la persona para adaptarse y afrontar las
situaciones adversas; la resiliencia familiar habla del conjunto de personalidades de cada
uno de los miembros del sistema familiar, que permiten esta adaptacion positiva y el
mantenimiento de un equilibrio y bienestar familiar. De esta manera, la familia activa los
llamados factores protectores cuando se dan estas situaciones para pasar posteriormente
a los procesos de recuperacion. Tanto la resiliencia individual como la familiar estan
estrechamente relacionadas puesto que una dependera de la otra.

Hay que tener en cuenta que la resiliencia no se puede desarrollar si no hay
situaciones adversas o estresantes que afrontar. Las familias con una persona con
discapacidad tienen muchas mas posibilidades de desarrollar mayores niveles de
resiliencia puesto que afrontan un mayor numero de situaciones estresantes respecto a
otras familias, tanto a corto como a largo plazo, lo que les obliga a tener mas posibilidades
de trabajarla. Por lo tanto, es un aspecto importante a tener en cuenta cuando intervenimos
con las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, ayudandoles a desarrollar la
resiliencia puesto que les permitird un mejor afrontamiento de las situaciones estresantes,
asi como un mejor ajuste y adaptacion a la discapacidad de su hijo/a.

Al igual que en el estrés, la resiliencia no puede considerarse como algo estable,
sino que va a depender de las circunstancias, contexto, cultura, etc. que se estén dando en
ese momento, dependiendo no solo de las caracteristicas de cada uno sino también del

momento vital en el que se encuentre. La persona resiliente no significa que no viva
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situaciones estresantes, sino que, gracias a esa capacidad para afrontar los problemas,
conseguird adaptarse y ajustarse a estas circunstancias de manera mas eficaz.

Tanto el estrés como la resiliencia son aspectos que van a estar condicionados al
tipo y gravedad de la discapacidad, puesto que existen una importante variabilidad en
cuanto a las necesidades y dificultades que se tienen que afrontar y que afectaran a la
familia. Son dos conceptos que estan intimamente relacionados ya que la resiliencia
permite, a la persona o a la familia, superar las situaciones estresantes. Si no hay
situaciones estresantes, la resiliencia no puede darse.

El ultimo de los aspectos que se va a estudiar en esta investigacion es el de la
satisfaccion. La satisfaccion familiar es una percepcion subjetiva de la familia que esta
condicionada a diferentes aspectos como los niveles comunicacionales, el grado de
cohesion y el nivel de adaptabilidad. Entendemos, por lo tanto, que hay una mayor
satisfaccion cuando se cumplen con las necesidades psicologicas y sociales relacionadas
con los aspectos anteriormente comentados. Esta estabilidad familiar va a repercutir
positivamente, generando un ambiente Optimo y motivador para afrontar cualquier
situacion adversa que pueda surgir. Si, por el contrario, no hay una buena satisfaccion
familiar, esto repercutird en todos los &mbitos de la persona como el laboral, social o de
la salud fisica y, por lo tanto, en un adecuado funcionamiento familiar.

Cuando relacionamos la satisfaccion con la discapacidad nos encontramos que
¢ésta se puede resentir porque no se han cumplido con las expectativas que se tenian sobre
el hijo/a, ademds de producirse un desequilibrio entre los factores anteriormente
mencionados. Esta satisfaccion afectara al &mbito familiar, pero mas concretamente en la
persona que ejerce el rol de cuidador principal, puesto que tiene que asumir un mayor

niamero de responsabilidades que el resto de las personas del grupo familiar,

183



Capitulo IV: Sintesis teoérica

incumpliendo con esas necesidades psicoldgicas y sociales que comentabamos, y que era
imprescindible que se tuvieran en cuenta para lograr la satisfaccion familiar.

Por lo tanto, entendemos que estas tres variables de estrés, resiliencia y satisfaccion son
aspectos que estan intimamente relacionados puesto que cada uno, desde su parcela, va a
influir en lograr un equilibrio personal y familiar ante situaciones que lo requieran. Son
variables que es importante que se tengan en cuenta en cualquier ambito de la persona,
pero mas cuando estamos hablando de un colectivo como es el de las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad, puesto que hay muchas més situaciones dificiles que superar.
Entendiendo que no se puede generalizar puesto que las situaciones y momentos
complicados que se vayan encontrando, pueden ser muy diferentes en funcion del tipo y

gravedad de la discapacidad que se presenta.
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Capitulo V

Objetivos y Metodologia de la investigacion

5.1 Planteamiento del problema

El problema de nuestro trabajo de investigacion se sitia en el ambito de la familia de
personas con discapacidad y, mas concretamente, se dirige al estudio de su estrés,
resiliencia y satisfaccion.

Kerlinger y Lee (2002) establecen una serie de criterios que hay que tener en
cuenta a la hora de plantear un problema. Estos criterios son los siguientes:

- El problema planteado tiene que expresar la relacion que existe entre dos
0 mas variables.

- El problema tiene que estar planteado de forma clara, sin ambigiiedades ni
posibilidades de equivoco.

- El problema debe poder analizarse mediante la recogida de datos
empiricos que se puedan observar o medir y que den rigor cientifico a lo
planteado.

Nuestro problema de la investigacion, como hemos comentado, esta relacionado
con el estudio del estrés, la resiliencia y la satisfaccion de las familias que tienen hijos
con discapacidad. Se pretende comprobar si existen niveles de estrés elevados en estos
familiares, asi como niveles de resiliencia mas desarrollados a causa de la situacion vivida

y de la satisfaccion en las familias.
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Por otro lado, se pretende estudiar el estrés, la resiliencia y la satisfaccion en las
familias que tienen hijos sin discapacidad, con el objetivo de realizar una comparativa
entre ambos grupos de familias, con y sin discapacidad.

Ademas, hay otra serie de variables que vamos a tener en cuenta en este analisis,
como es si en funcion del tipo de discapacidad que presenta ese hijo/a varian los niveles

de estrés, resiliencia y satisfaccion de los familiares.

5.2 Objetivos de la investigacion

5.2.1 Objetivo general

5.2.2 Objetivos especificos
Los objetivos especificos que queremos trabajar a lo largo de este estudio son los
siguientes:
- Describir las caracteristicas sociodemograficas de los padres o familiares
(edad, nivel de estudios, situacion laboral) e hijos/as con discapacidad
(sexo, edad, hermanos) y sobre la situacion de los familiares con hijos/as
con discapacidad (abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda para el
cuidado, problemas de salud, asociacionismo, formacién, satisfaccion
familiar) y de sus hijos/as (tipo de discapacidad, edad de diagndstico,
escolarizacion, satisfaccion familiar).
- Describir el estrés, la resiliencia y la satisfaccion de las familias que tienen

hijos/as con discapacidad.
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- Comparar el estrés, la resiliencia y la satisfaccion en familias en funcion
de si tienen hijos/as con o sin discapacidad y también en funcién del tipo
de discapacidad.

- Analizar la relacion entre el estrés, la resiliencia y la satisfaccion familiar
en las familias con hijos/as con discapacidad.

- Comprobar qué variables de entre las estudiadas predicen mejor el estrés.

5.3 Disefio de la investigacion
Esta investigacion tiene un enfoque cuantitativo puesto que se va a realizar una recogida
de datos, los cuales se van a analizar mediante procedimientos empirico-analitico. Este
tipo de estudios cuantitativos pretenden acceder a muestras elevadas y asi ofrecer una
vision mas generalizada en sus conclusiones.

Ademas, es un disefio no experimental o expost-facto puesto que no manipulamos
los hechos ni las variables; sino que analizamos el contexto natural y cercano a la realidad.

Y, ademas, descriptivo y comparativo (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010;
Kerlinger y Lee, 2002), pues se pretende describir la realidad y se realiza una comparativa
entre las familias con hijos/as con y sin discapacidad y entre las familias con distintos
tipos de discapacidad, respecto a las variables de estrés, resiliencia, satisfaccion y
variables sociodemogréaficas.

También se trata de un estudio correlacional, ya que se trata de buscar relaciones
entre dos o mas variables que confluyen en una situacién que estamos analizando y,
comprobar como las variaciones que observamos en unas variables se relacionan con los

cambios en las otras.

189



Capitulo V: Objetivos y Metodologia de la intervencion

5.4 Descripcion de la muestra
La seleccién de la muestra para este estudio se realizd por accesibilidad, también
denominado casual o incidental. Est4d formada por 248 familias, de las cuales 127 tienen
un hijo/a con discapacidad, y 121 tienen un hijo/a sin discapacidad.

Dentro de las familias de hijos/as con discapacidad se subdivide en varios grupos:

- Discapacidad intelectual.

- TEA.

- Pluridiscapacidad: principalmente compuesto por personas que tienen
discapacidad motora e intelectual.

- Discapacidad fisica: se puede subdividir, principalmente, en dos grandes
grupos, personas con paralisis cerebral y, por otro lado, personas con
enfermedad neuromuscular.

Principalmente el cuestionario lo han contestado padres y madres, siendo las
madres la gran mayoria, con un 79,5% en el caso de las familias con hijos/as con

discapacidad, y de un 85,9%, en el caso de las familias con hijos sin discapacidad.

5.5 Variables de la investigacion

Nuestra investigacion estd relacionada con el estudio del estrés, la resiliencia y la
satisfaccion de las familias con hijos/as con o sin discapacidad. Dentro de estos tres
grandes componentes nos encontramos varias variables que serviran para profundizar en
cada uno de ellos, tanto del estrés como de la resiliencia y de la satisfaccion. Siendo éstas

las variables dependientes del estudio.
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Las variables independientes en este estudio estan relacionadas con si tienen o0 no
discapacidad y el tipo de discapacidad que presentan.

Respecto al componente del estrés, hay tres variables que podemos estudiar y que
configuran el grado de estrés familiar. Estas variables son:

1. Malestar paterno: la cudl hace referencia a los factores intrinsecos, es decir
a las caracteristicas individuales como padres/madres y la percepcion que
tienen ellos sobre el papel que estan desempefniando. El desarrollo de estas
funciones como padres/madres implica conflictos con la pareja, falta de
apoyo social, sentido de competencia, etc., que provoca malestar en el
desempeio de este rol como progenitor.

2. Interaccion Disfuncional Padre-Hijo: relacionada con la percepcion sobre
el cumplimiento de las expectativas que tenian sobre el hijo/a y sobre el
reforzamiento que este hijo/a les proporciona sobre el papel que estan
desempefiando como progenitores.

3. Nino Dificil: Hace referencia a las caracteristicas del hijo/a relacionadas
con la conducta, las necesidades, la adaptabilidad o el temperamento.
Caracteristicas que influyen en el estrés parental por la dificultad que esto
puede suponer en la crianza del hijo/a por parte de sus progenitores

Por otro lado, tenemos las variables relacionadas con la resiliencia, la cual
podemos subdividir en 12 factores:

1. Identidad: Hace referencia a los juicios que surgen de los valores culturales
y que constituyen al sujeto de manera estable. Estos juicios permiten al

sujeto interpretar los hechos y las acciones de manera particular.
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Autonomia: Son los juicios que tiene la persona respecto de si mismo y lo
que aporta a su entorno sociocultural. Esto hace referencia a la buena
imagen que puede tener de si mismo, asi como al sentimiento de
competencia frente a los problemas y la independencia en las acciones.
Satisfaccion: Son los juicios que hace la persona desde los sentimientos de
logro y satisfaccion personal, sobre la interpretacion que hace de una
situacion problematica.

Pragmatismo: Hace referencia al juicio que hace la persona sobre la forma
de interpretar las acciones desde un punto de vista practico, ademas de una
orientacion positiva hacia la accion que realiza.

Vinculos: Son los al juicio que hace la persona sobre la importancia de la
socializacion primaria y las redes sociales vinculadas a la historia personal,
haciendo referencia a los vinculos creados que han dado lugar a estructuras
de apego dentro de su sistema de creencias.

Redes: Son los juicios que hace la persona sobre los vinculos afectivos
creados en el entorno social cercano y que constituyen un apoyo para el
sujeto.

Modelos: Son los juicios que hace la persona acerca de la conviccion de la
importancia de las redes sociales cercanas para superar las situaciones
problematicas. Ademas de considerar que las experiencias anteriores
sirven a la persona para resolver nuevos problemas.

Metas: Son los juicios que hace la persona sobre el valor del contexto y de
las redes sociales en el planteamiento de metas para abordar una situacién

problematica. Se trata del establecimiento de metas con objetivos y
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acciones claras y realistas, mostrando actitudes de persuasion, resistencia,
planificacion.

9. Afectividad: Se refiere a los juicios que tiene la persona sobre sus propias
posibilidades, asi como de la relaciéon con el entorno que favorecen la
adaptacion de la persona a nuevas situaciones de manera positiva.

10. Autoeficacia: Es el juicio que se hace la persona sobre sus posibilidades
de éxito ante una situacion problematica.

11. Aprendizaje: Hace referencia a los juicios que hace la persona en la que
valora las situaciones problematicas como oportunidades de aprendizaje,
aprendiendo de los errores, evaluando y corrigiendo la accion.

12. Generatividad: Es el juicio que hace la persona sobre sus posibilidades de
pedir ayuda a otros para solucionar las situaciones problematicas que
puedan surgir.

Estos doce factores se dividen en tres componentes que los aglutinan y que
conforman el modelo triddico de Grotberg (1995):

- Yo estoy/yo soy: variables 1, 2, 3 y 4.

- Yo tengo: variables 5, 6, 7y 8.

- Yo puedo: variables 9, 10, 11 y 12.

Por ultimo, tenemos la variable relacionada con la satisfaccion, la cual
subdividimos en satisfaccion de la familia con su situacion y la percepcion que tienen los

progenitores sobre la satisfaccion familiar de su hijo.

5.6 Instrumentos de recogida de la informacion
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Para esta investigacion se ha elaborado un cuestionario que consta de tres partes. La
primera de ellas es un cuestionario sociodemografico de elaboracion propia, la segunda
consta de la Escala de Estrés Parental version abreviada PSI-SF (Abidin, 1995) cuyo
objetivo es medir el estrés parental de las familias y, la tercera parte recoger la Escala de

Resiliencia SV-RES (Saavedra y Villalta, 2008) para medir la resiliencia de las familias.

5.6.1 Cuestionario sociodemografico y de satisfaccion
El cuestionario sociodemografico recoge informacion sobre las propias personas que
responden el cuestionario, principalmente los padres/madres, y sobre aspectos relativos a
su hijo/a con discapacidad.

Las cuestiones relacionadas con la persona que contesta al cuestionario estan
destinadas a estudiar el parentesco o relacion, edad, poblacion de residencia, nivel de
estudios, situacion laboral, ayudas domésticas o con el cuidado del hija/a con
discapacidad, estado de salud, contacto con entidades relacionadas con la discapacidad
de su hijo/a y formacion relacionada con la discapacidad de su hijo/a. También hemos
incluido en este cuestionario los items relativos a la satisfaccion con su situacion familiar
y sobre la satisfaccion que creen que tiene su hijo/a con discapacidad respecto a su
situacion familiar.

Las cuestiones relacionadas con la persona con discapacidad son relativas al tipo
de discapacidad, edad, edad del diagnostico, sexo, hermanos, escolarizacion, tipo de

escolarizacion, caracter del centro, y si ha acudido a alglin centro de atencidén temprana.

5.6.2 Escala de Estrés Parental version reducida (PSI-SF)
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Se trata de una escala basada en el modelo multidimensional de estrés (Abidin, 1995). En
este modelo se define que hay una serie de factores que influyen en el estrés parental,
pudiendo diferenciarse entre factores intrinsecos, referidos a la competencia y
personalidad de los padres, y los factores extrinsecos referidos a las caracteristicas del
hijo (Abidin, 1995; Abidin y Loyd, 1985; Deater-Deckard, 2004; Pérez y Gonzalez,
2007).

La version completa del instrumento estd compuesta por 120 items divididos en 2
subescalas: dominio de los padres y dominio del nifio. Debido a la extension de la escala,
Abidin (1995) ide6 esté version reducida (PSI-SF) compuesta por 36 items agrupados en
tres dimensiones de 12 items cada una que evaluan la capacidad de los padres/madres en
su ejercicio como progenitores, los rasgos conductuales del hijo/a y, por ultimo, los
aspectos situacionales que influyen en la adquisicion del rol parental (Diaz et al., 2010,
Diaz-Herrero, Pérez, Lopez y Brito de la Nuez, 2011).

Las tres subescalas se dividen en (Véase Anexo 1):

1. Malestar paterno: compuesta por 12 items (del 1 al 12).

2. Interaccion Disfuncional Padre-Hijo: compuesta por 12 items (del 13 al
24). El item 22 es inverso en esta subescala.

3. Nifo Dificil: compuesta por 12 items (del 25 al 36). El item 32 es inverso
en esta subescala.

El cuestionario de Estrés Parental, en la version reducida (PSI-SF), segun sus
autores presenta un coeficiente de consistencia interna de .91. El indice de consistencia
interna obtenido en nuestro caso ha sido de .96.

La tinica adaptacion que se realizd en el cuestionario de Estrés Parental fue incluir

la especificacion de “hijo/a con discapacidad” para que contestaran sobre las
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caracteristicas de éste y no de algin otro hijo, en el caso que tengan otro hijo/a sin
discapacidad.

La respuesta a cada uno de los items se realiza en escala Likert de 1 a 5, siendo 1
“muy en desacuerdo”y 5 “muy de acuerdo”. En el caso de los items 22 y 32, a tratarse
de items inversos, se les asigna una puntuacion de 5 cuando los participantes eligen la
opcién 1, y una puntuacion de 1 cuando los participantes eligen la opcion 5. En el item
33, cuando marcan 10 o mas conductas se le asigna 5 puntos, y cuando indican entre 1 y
3 conductas, se les asigna 1 punto.

Esta escala nos permite obtener una puntuacioén global llamada Estrés Total la
cudl se obtiene del sumatorio de las tres subescalas que conforman PSI-SF. En cada una
de las dimensiones se puede obtener una puntuacion maxima de 60 puntos y una minima
de 12 puntos. Por lo tanto, la puntuacion maxima que puede obtener un participante en el
completo de la prueba es de 180 puntos, y un minimo de 36. Para la interpretacion de los
resultados consideramos que, a partir de una puntuacion igual o superior a 90 puntos,
representa niveles clinicos de estrés (Abidin, 1995).

Hay que tener en cuenta que las repuestas que nos pueden dar las familias no
siempre se ajustan a la realidad. Para ello, este instrumento tiene una escala de respuesta
defensiva que se obtiene mediante la suma de los items 1, 2, 3, 7, 8, 9 y 11; si la
puntuaciéon es menor de 10 significa que las respuestas estan sesgadas y, por lo tanto,
entendemos que los resultados pueden estar condicionados a varios factores (Diaz et al.,
2010). Los factores que pueden condicionar estas respuestas podemos definirlos en tres.
El primero de los motivos es que el participante tiende a ofrecer una imagen mas
favorable y competente de si mismo como padre de lo que realmente sucede; el segundo

es que el participante no se siente involucrado en su rol de progenitor y, por lo tanto, no
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percibe la crianza de su hijo con las dificultades que esto acarrea; por ultimo, podemos
encontrarnos con progenitores que tengan muy buenas competencias para desarrollar su
rol como padres/madres y capaces de gestionar todas las dificultades y los apoyos sociales

necesarios para mantener ese equilibrio.

5.6.3 Escala de Resiliencia SV-RES
La Escala de Resiliencia SV-RES (Saavedra y Villalta, 2008) es un instrumento que mide
el nivel de resiliencia de manera general a través de diferentes factores especificos. Esta
escala se crea mediante la correlacion de dos concepciones diferentes:
a) El modelo triddico de Grotberg (1995).
b) Modelo emergente de Saavedra (basado en el modelo cognitivo procesal
sistémico de Vittorio Guidano (1995).
Esta escala consta de 60 items divididos en 12 factores que se pueden agrupar en
4 ambitos de profundidad segin la propuesta que hace Saavedra y que incluyen la
respuesta resiliente, la vision del problema, la vision de si mismo y las condiciones de
base.
Los 12 factores, ademas, describen diferentes modalidades de interaccion del
sujeto pudiendo interaccionar consigo mismo, con los otros o con sus posibilidades. A
continuacion, mostramos la Tabla 8 en la que se relacionan los 4 ambitos de profundidad

con los 12 factores de la escala.

Tabla 8.

Relacion de los 12 factores de a resiliencia con los 4 ambitos de profundidad

197



Capitulo V: Objetivos y Metodologia de la intervencion

Condiciones de  Vision de si Vision del .
) Respuesta resiliente
base mismo problema

Yo soy/estoy F1: Identidad F2: Autonomia F3: Satisfaccion ~ F4: Pragmatismo
Yo tengo F5: Vinculos F6: Redes F7: Modelos F8: Metas

Yo puedo F9: Afectividad  F10: Autoeficacia F11: Aprendizaje  F12: Generatividad

Cada uno de estos factores estd compuesto por una serie de items teniendo en
cuenta los aspectos de la persona resiliente: yo soy/estoy, yo tengo y yo puedo (Véase
Anexo 2).

En esta escala se puede obtener una puntuacion maxima de 300 puntos y una
minima de 60 puntos. Determinamos el nivel de resiliencia en funcidn de los percentiles
que podemos obtener siendo:

- Nivel de resiliencia alto: percentil entre 75 y 99.
- Nivel de resiliencia medio: percentil entre 26 y 74.

- Nivel de resiliencia bajo: percentil entre 0 y 25.

5.7 Procedimiento
El primer paso que se ha llevado a cabo para la recogida de informacion acerca del estudio
del estrés y la resiliencia de las familias con hijos/as con discapacidad, ha sido la

elaboracion del cuestionario.
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La primera parte, de elaboracion propia, es una recopilacion de una serie de
preguntas relacionadas con los datos sociodemograficos de la persona que responde al
cuestionario. Las otras dos partes, son escalas ya existentes, una escala para valorar el
estrés y otra para valorar la resiliencia de las familias.

Para la recogida de datos se prepar6 el cuestionario en dos formatos, el primero
de ellos en papel y el otro a través de google forms, para que cada entidad a la que
contactdbamos tuviese la posibilidad de optar por uno o por otro en funciéon de sus
preferencias.

Se han recogido datos de dos muestras diferenciadas, por un lado, las de las
familias que tienen hijos/as con discapacidad y, por otro lado, las de las familias que
tienen hijos/as sin discapacidad.

Para la primera muestra de familias que tienen hijos con discapacidad se ha
realizado una pequefia adaptacion de la Escala de Estrés Parental (PSI-SF) anadiendo
“hijo/a con discapacidad” en lugar de “hijo/a”; con el objetivo de referirnos inicamente
al hijo que tiene esa discapacidad por si la familia tiene mas hijos sin discapacidad.

Para recoger los datos de las familias que tienen hijos sin discapacidad se ha
adaptado el cuestionario sociodemografico eliminando todas las preguntas relacionadas
con la discapacidad del hijo puesto que no procedia en este caso.

El primer contacto se hizo a través de las diferentes asociaciones de padres de las
diferentes discapacidades: discapacidad intelectual, discapacidad motora y trastorno del
espectro autista. Tras este primer contacto apenas se obtuvieron respuestas, a veces por
la propia asociacion y, otras veces, por las familias. Por ello, se procedié al contacto con
centros de educacion especial o centros ordinarios que acogiesen a alumnos con alguna

discapacidad y, a través del contacto con los equipos directivos de los centros, poder
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enviar los cuestionarios a las familias. La muestra obtenida para esta investigacion ha
sido de estos centros educativos.

No hemos limitado la edad de participacion de las familias puesto que
consideramos que puede ser una variable interesante para tener en cuenta cuando
hablamos de estudiar la resiliencia de estas familias.

La muestra relacionada con las familias que tienen hijos sin discapacidad la cual
necesitamos para hacer la comparativa entre ambas muestras la hemos obtenido a través

del contexto mas cercano, tanto laboral como social.

5.8 Técnicas de analisis de datos

En primer lugar, se realizara un andlisis de frecuencias de los datos introducidos para cada
item para la posterior depuracion de los datos. Posteriormente se llevaran a cabo varios
analisis descriptivos sobre todas las variables incluidas en el estudio y cuyo objetivo
principal es estudiar las variables en relacion con la muestra.

Ademas, se realizaran analisis correlacionales ¢ inferenciales. Para ello se
calcularé la bondad de ajuste de las variables a la distribucion normal mediante la prueba
de Kolgomorov-Smirnov. En el caso de que las variables no cumplan el principio de
normalidad se utilizardan pruebas estadisticas no paramétricas. De esta manera, se
realizaran analisis de correlacion mediante el coeficiente 4o de Spearman y se llevaran
a cabo varios analisis diferenciales utilizando la U de Mann-Whitney para dos muestras
independientes, asi como la prueba de H de Kruskal-Wallis para K muestras
independientes. En el caso de que las variables cumplan el principio de normalidad, se

utilizardn pruebas paramétricas (» de Pearson, ¢ de Student y ANOVA). Por otro lado,
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para calcular el tamano del efecto en las muestras de las familias de un hijo/a con y sin
discapacidad se utilizara el estadistico 7.

De este modo, se llevaran a cabo, por un lado, andlisis inferenciales en funcién de
las variables parentesco (padre o madre), ayuda doméstica o cuidado de la persona con
discapacidad (si o no), problema de salud (si o no), pertenencia o participaciéon en
asociacion relacionada con la persona con discapacidad (si o no), formacion relacionada
con la discapacidad del familiar (si o no), sexo (hombre o mujer), hermanos (si 0 no),
escolarizacion (si o no), si acude a un centro de atencion temprana (si o no), respecto a
las variables de estrés, resiliencia y satisfaccion familiar. Estos andlisis se llevaran a cabo
con la prueba para dos grupos paramétrica o no paramétrica que corresponda (¢ de Student
o U de Mann Whitney).

Por otro lado, se ejecutaran varios analisis de diferencias de medias para mas de
dos grupos utilizando la prueba paramétrica o no paramétrica que corresponda (ANOVA
o H de Kruskal-Wallis para muestras independientes). En este caso se estudiara si existen
diferencias significativas con respecto a nivel de estudios (sin estudios, primarios,
secundarios, universitarios), situacion laboral (en activo, desempleado, tareas del hogar,
otros), desempleo para el cuidado de la persona con discapacidad (si, parcialmente, no),
tipo de discapacidad (fisica, trastorno del espectro autista, intelectual 'y
pluridiscapacidad), lugar de escolarizacién (infantil, educacion ordinaria, educacién
especial, otro), tipo de escolarizacion (publico, concertado, privado, no acude a centro).

Por ultimo, se realizaran cuatro analisis de regresion multiple (método stepwise).
Para el primero de ellos utilizamos como variable dependiente el estrés total respecto a
las variables de resiliencia, satisfaccion (familias y percibida del hijo/a), discapacidad,

tipo de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda en
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el cuidado del hijo/a y estado de salud. Los otros tres analisis que realizaremos parten del
desglose de la variable de estrés total, utilizando, por lo tanto, como variables
dependientes, la variable malestar paterno, interaccion disfuncional padre-hijo y nifio
dificil. Debido a que en el andlisis se han utilizado variables cualitativas, dichas variables
cualitativas se recodificardn en variables binarias (también denominadas ficticias o
dummy).

Para el andlisis de los datos se utilizara el paquete estadistico SPSS version 24.
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Capitulo VI

Resultados

6.1 Fiabilidad de los instrumentos de recogida de datos

6.1.1 Fiabilidad de la Escala de Estrés Parental version reducida PSI-SF
Cuando se aplican instrumentos para la recogida de datos que ya han sido previamente
validados, es conveniente comprobar la fiabilidad de estos. Cuando aplicamos la escala
PSI-SF (Abidin, 1995) tenemos en cuenta tres subescalas, que conforman las tres
variables que vamos a estudiar y sobre las que analizaremos la fiabilidad de cada una de
ellas:

- Malestar paterno.
- Interaccion disfuncional padre-hijo.
- Nino dificil.

La Tabla 9 muestra los resultados de la fiabilidad de diversos autores. Segiin Abidin
(1995) el analisis de esta escala proporciond unos indices de consistencia interna de .87
para la escala de malestar paterno, .80 para la escala de interaccion disfuncional entre
padre-hijo y .85 para la subescala de nifio dificil. Esta comprobacion fue realizada en una
muestra de madres, casadas, de raza blanca y con hijos menores de 4 afios, los cuales no
presentaban ningun tipo de dificultad (Diaz et al., 2010).

Pérez, Ayala, Nunes e Hidalgo (2012) analizan la escala sobre una muestra de
familias con menores en riesgo psicosocial cuyos resultados muestran un indice de
consistencia interna en la escala de malestar paterno de .79, en la escala de la interaccion

disfuncional entre padre-hijo es de .74 y en la escala de nifio dificil de .82.
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El estudio realizado por Diaz et al. (2010) aborda la escala agrupando los tres
factores iniciales, en dos. Convierten la subescala de malestar paterno en malestar
personal explicada por un indice de consistencia interna de .90 y, la segunda subescala,
a la que denomina estrés derivado del cuidado del nifio, agrupa la escala original de
interaccion disfuncional entre padre-hijo y nifio dificil explicando un nivel de

consistencia interna de .87.

Tabla 9.

Resultados de los indices de consistencia interna de la escala PSI-SF en funcion de diversos

autores
Autores Subescalas Alpha de Cronbach
Malestar paterno 87
o Interaccion disfuncional padre-hijo .80
Abidin (1995) o
Nifio Dificil .85
Malestar paterno 79
Interaccion disfuncional padre-hijo 74
Pérez et al. (2012)
Nifio Dificil .82
Malestar personal 91

Estrés derivado del cuidado del nifio
Diaz et al. (2010) (Interaccion disfuncional padre-hijo y .87

nifio dificil)

Malestar paterno 92
Nuestro estudio Interaccion disfuncional padre-hijo 91
Nifo Dificil 91
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Teniendo en cuenta los criterios establecidos por George y Mallery (2003) las
puntuaciones que debemos tener en cuenta para valorar alfa de Cronbach son las
siguientes:

- Coeficiente alfa > .9 es excelente.

- Coeficiente alfa > .8 es bueno

- Coeficiente alfa > .7 es aceptable

- Coeficiente alfa > .6 es cuestionable

- Coeficiente alfa > .5 es pobre

Coeficiente alfa < .5 es inaceptable

En el andlisis de la fiabilidad de nuestro estudio nos ha proporcionado datos que,
segun lo visto anteriormente, muestran indices de fiabilidad excelentes. Tanto de cada
una de las variables: malestar paterno (.92), interaccioén disfuncional padre-hijo (.91) y
nifio dificil (.91); como de la escala general, con un alfa de Cronbach de .96, superando,

en todos los casos, la fiabilidad de los otros autores.

6.1.2 Fiabilidad de la Escala de Resiliencia SV-RES
La escala de resiliencia SV-RES estd compuesta por doce factores que se agrupan en tres
niveles, los relacionados con el modelo triddico de Grotberg (yo estoy/yo soy, yo puedo,
yo tengo), asi como la relacién con las perspectivas de Saavedra (respuesta resiliente,
vision del problema, vision de si mismo y condiciones de base).

No hemos encontrado estudios en los que se haga un andlisis de la consistencia
interna de los 12 factores, si de las verbalizaciones de Grotberg, como es el caso del

estudio de Moscoso (2018) donde se muestra datos de fiabilidad de .95 para la subescala
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de “yo soy/yo estoy”, de .96 para la subescala de “yo puedo” y, por ultimo, de .94un
indice para la subescala de “yo tengo”.

Para poder estudiar la fiabilidad de cada uno de los doce factores realizamos
primero la distribucion correspondiente de cada uno de los items por cada factor al que
pertenece en funcion del tipo de verbalizacion y de los cuatro dmbitos de profundidad,

como se puede observar en la Tabla 10.

Tabla 10.
Distribucion de los items de la resiliencia en funcion a los 12 factores con los 4 ambitos de

profundidad

Condiciones de Vision de si Vision del Respuesta

base mismo problema resiliente
YO SOY/  FI: Identidad F2: Autonomia F3: Satisfaccion ~ F4: Pragmatismo
ESTOY 1,2,3,4,5,13 6,7,8,9,10 11,12,14,15 16,17,18,19,20
YO F5: Vinculos F6: Redes F7: Modelos F8: Metas
TENGO 21,22,23.24 26,27,28,29,30 31,32,33,34,40 25,35,36,37,38,39
YO F9: Afectividad ~ F10: Autoeficacia F11: Aprendizaje  F12: Generatividad

PUEDO 41,42,43,44,45 46,47,48,49,50 51,52,53,54,55 56,57,58,59,60

Nuestro anélisis de la fiabilidad de la escala utilizada y compuesta por 60 items,
lo vamos a realizar en funcion de tres aspectos:
- Fiabilidad de la escala
- Fiabilidad de las verbalizaciones de Grotberg (yo soy/yo estoy, yo puedo,

yo tengo).
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- Fiabilidad de los doce factores
Los datos obtenidos en este estudio de la fiabilidad, nos muestra un indice de
consistencia interna de .99 para la escala general. Mientras que la fiabilidad para cada una
de las subescalas, relacionadas con las verbalizaciones de Grotberg, obtenemos un indice
de consistencia interna de .98 para la subescalada de “yo soy/yo estoy”; un .98 para la
escala de “yo tengo” y, una fiabilidad de .99 para la escala de “yo puedo”.
Por ultimo, en la Tabla 11, mostramos los analisis de la fiabilidad de cada uno de

los doce factores, donde obtenemos los siguientes indices de consistencia interna.

Tabla 11.

Indice de fiabilidad de los doce factores de la
resiliencia

FACTORES Alpha de Cronbach
Factor 1 95

Factor 2 .94

Factor 3 .92

Factor 4 .89

Factor 5 95

Factor 6 95

Factor 7 95

Factor 8 95

Factor 9 .96

Factor 10 .98

Factor 11 97

Factor 12 97
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Como podemos comprobar con los resultados obtenidos, los indices de consistencia
interna son excelentes segun lo establecido por George y Mallery (2003) al ser superior
a .90.

Como conclusion, podemos decir que ambas escalas utilizadas muestran indices de
consistencia interna excelentes, tanto en la escala general como en cada uno de los

factores que la componen.

6.2 Resultados del estudio descriptivo

6.2.1 Analisis descriptivo de las caracteristicas de la muestra
Aunque cuando abordamos la muestra del estudio en el capitulo previo ya facilitamos
algunas de las caracteristicas de la muestra, a continuacion, trataremos su descripcion con
mayor amplitud y profundidad, teniendo en cuenta algunas de las circunstancias
personales y sociales que pueden afectar a su situaciéon. Tendremos especialmente en
cuenta la diferenciacion de dos grupos, con y sin discapacidad, y dentro del primero
diferenciaremos los distintos tipos de discapacidad.

Primeramente, realizaremos un andlisis descriptivo de las variables relacionadas

con las personas que contestan al cuestionario, teniendo en cuenta:

Parentesco.

- Edad.

- Nivel de estudios.

- Situacién laboral.

- Abandono del trabajo.

- Ayuda doméstica.
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Ayuda en el cuidado del hijo/a.

Problemas de salud.
- Asociacionismo.
- Formacion.
Por otro lado, analizaremos las variables que estan relacionadas con el hijo/a, como
son:
- Sexo.

- Edad.

Tipo de discapacidad.
- Hermanos.

Escolarizacion.

6.2.1.1 Caracteristicas de las personas que contestan al cuestionario
Parentesco.
Vamos a analizar la distribucion de las respuestas de las familias que tienen hijos/as con
y sin discapacidad en funcion del parentesco que les une.

Como se puede apreciar en la Tabla 12, la mayor parte de las personas que han
contestado al cuestionario son las madres, un 86% en el caso de las familias con hijos/as
sin discapacidad y un 80.9% en el caso de las familias con hijos/as con discapacidad.
Seguido de los padres, con un 14.05% en el caso de las familias con hijos/as sin

discapacidad y un 15.7% en el caso de las familias con hijos/as con discapacidad.

209



Capitulo VI: Resultados

Tabla 12.
Resultados de la muestra de las familias con hijos/as con o sin discapacidad en funcion
del parentesco
Parentesco Frecuencia Porcentaje
Madre 104 86%
Padre 17 14.05%
Familias sin Hermano/a 0 0%
discapacidad Otra (tutor legal) 0 0%
Total 121 100%
Madre 144 80,9%
Familias con Padre 28 1. 7%
discapacidad Hermano/a 2 1,1%
Otra (tutor legal) 4 2,2%
Total 178 100%
Edad.

En este apartado realizaremos el estudio descriptivo de la media de edad de las personas
que han contestado al cuestionario.

Como podemos observar en la Tabla 13, la media de edad de las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad, es de 47.15, siendo la moda 50. En el caso de las familias que
tienen un hijo/a sin discapacidad presentan una media de 42.17 y una moda de 37. Como
podemos comprobar, si que hay diferencias en los estadisticos de edad de las personas
que contestan en ambos grupos, siendo de mayor edad las familias que tienen un hijo/a

con discapacidad.
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Tabla 13.
Resultados de la muestra de las familias con hijos/as con o sin discapacidad en funcion

de la edad de la persona que responde al cuestionario

n Media Moda o Min. Max.
Familias sin discapacidad 121 42.17 37 6.09 31 58
Familias con discapacidad 173  47.15 50 9.15 24 74

Nivel de estudios.
Para el andlisis del nivel de estudios, tenemos en cuenta las respuestas que nos han dado
en una escala del 1 al 5, siendo 1 (sin estudios), 2 (primarios), 3 (secundarios) y 4
(universitarios). Analizaremos las respuestas de las familias que tienen un hijo/a con y
sin discapacidad.

En la Tabla 14, podemos comprobar que existen diferencias importantes entre
ambos grupos, obteniendo el porcentaje mas alto de estudios universitarios en la muestra
de familias con un hijo/a sin discapacidad; mientras que el porcentaje mas alto de estudios
secundarios (36.5%) y primarios (11.8%) corresponde a las familias con un hijo/a con
discapacidad; por ultimo, en el caso de las familias que no tienen estudios, en el caso de
las familias con un hijo/a sin discapacidad no hay ningun caso, mientras que en las

familias con un hijo/a con discapacidad hay un porcentaje reducido (3.4%).
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Tabla 14.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con o sin

discapacidad en funcion del nivel de estudios

n Estudios Frecuencias  Porcentaje

Sin estudios 0 0%
Familias sin Primarios 3 2.5%
discapacidad 2! Secundarios 23 19%

Universitarios 95 78.5%

Sin estudios 6 3.4%
Familias con Primarios 21 11.8%
discapacidad 7 Secundarios 65 36.5%

Universitarios 85 47.8%

Situacion laboral.

El anélisis de esta variable estd relacionado con la situacion laboral de las familias de
hijos/as con o sin discapacidad, pudiendo responder si estan en activo (1), desempleados
(2), tareas del hogar (3) u otra (4). Los resultados obtenidos son los que mostramos a
continuacion.

Los resultados de los andlisis (Tabla 15) nos muestran, que en el caso del grupo de
familias con hijos/as sin discapacidad, hay un mayor porcentaje que estd en activo (86%)
frente a las familias con hijos/as con discapacidad (58.4%). Por el contrario, las familias
con un hijo/a con discapacidad obtiene porcentajes mas altos tanto en el desempleo

(11.2%), en las tareas del hogar (19.1%) y en otras (10.7%).
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Tabla 15.
Resultados de la muestra de las familias con hijos/as con o sin discapacidad en

funcion de su situacion laboral

Situacion ‘ _
n Frecuencia  Porcentaje
laboral
En activo 104 86%
Desempleado 6 5%
Familias sin discapacidad 121 Tareas hogar 8 6.6%
Otra 2.5%
En activo 104 58.4%
. ‘ . Desempleado 20 11.2%
Familias con discapacidad 177
Tareas hogar 34 19.1%
Otra 19 10.7%

En la Tabla 16 se puede observar de manera mas pormenorizada, a las familias con
un hijo/a con discapacidad, analizando como ha afectado la situacion laboral en estas

familias en funcidn del tipo de discapacidad que se presenta.

Tabla 16.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad sobre su situacion

laboral en funcion del tipo de discapacidad

Discapacidad n Situacion laboral Frecuencia Porcentaje
En activo 40 58%
Desempleado 9 13%
DF 69  Tareas hogar 10 14.5%
Situacion Otra 10 14.5%
laboral
TEA 29  Enactivo 14 48.3%
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Desempleado 4 13.8%
Tareas hogar 7 24.1%
Otra 4 13.8%
En activo 33 71.7%
Desempleado 3 6.5%
DI 46  Tareas hogar 9 19.6%
Otra 1 2.2%
En activo 17 50%
PD 33 Desempleado 4 11.8%
Tareas hogar 8 23.5%
Otra 4 11.8%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

Los resultados de los andlisis nos muestran que se pueden observar importantes
diferencias, por un lado, el mayor porcentaje relacionado con la opcidon “en activo”, es
de las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual (71.7%); respecto a la opcion
tanto de desempleado (13.8%) como de tareas del hogar (24.1%), el mayor porcentaje
pertenece a las familias con un hijo/a con TEA; y, por ltimo, la opcion de otra tiene un

mayor porcentaje en las familias con un hijo/a con pluridiscapacidad (14.5%).

Abandono del trabajo.

En este caso, analizaremos si los familiares han tenido que abandonar su puesto de trabajo
para el cuidado del hijo/a, haciendo una comparacion tanto en el grupo de familias con
un hijo/a con y sin discapacidad, asi como analizar si existen diferencias funcion del tipo

de discapacidad que presenta el hijo/a.
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Enla Tabla 17, los datos nos muestran que existen diferencias entre ambos grupos.
En las familias con un hijo/a sin discapacidad no hay ningtn familiar que haya tenido que
dejar de trabajar de forma completa para el cuidado de ese hijo/a, siendo un 39.7% los
que lo han hecho parcialmente y un 60.3% los que no han tenido que dejar de trabajar ni
parcial ni completamente.

Por otro lado, tenemos el grupo de las familias con un hijo/a con discapacidad. En
este caso en un 23.6% las familias si han tenido que abandonar por completo su trabajo,
un 37.1% lo ha hecho de manera parcial y un 39.3% no ha tenido que abandonar total o

parcialmente su puesto de trabajo.

Tabla 17.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con o sin discapacidad en

funcion del abandono laboral

Abandono
n Frecuencia  Porcentaje

laboral

Si 0 0%

Parcialmente 48 39.7%
Familias sin discapacidad 121

No 73 60.3%

Si 42 23.6%
Familias con discapacidad 178 Parcialmente 66 37.1%

No 70 39.3%

En la Tabla 18, se analizara si existen diferencias, respecto a lo anteriormente
analizado, teniendo en cuenta solo a la muestra conformada por las familias con un hijo/a

con discapacidad en funcion el tipo de discapacidad que presenta el hijo/a.
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Tabla 18.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en funcion del tipo

de discapacidad respecto al abandono laboral

n Abandono laboral Frecuencia Porcentaje

Si 14 20.3%

Parcialmente 27 39.1%
DF 69

No 28 40.6%

Si 11 37.9%

Parcialmente 9 31%
TEA 29

No 9 31%

Si 10 21.7%

Parcialmente 15 32.6%
DI 46

No 21 45.7%

Si 7 20.6%
PD 34 Parcialmente 15 44.1%

No 12 35.3%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

Podemos comprobar como el grupo de familias que, en mayor medida, ha tenido
que dejar de trabajar de manera completa es el de las familias con un hijo/a con TEA
(37.9%), seguido del grupo de familias con un hijo/a con discapacidad intelectual
(21.7%), después las familias con un hijo/a con discapacidad fisica (20.3%) y, por tltimo,
el grupo de familias con un hijo/a con pluridiscapacidad (20.6%). Aquellas familias que

menos han tenido que dejar de trabajar total o parcialmente son las que tienen un hijo/a
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con Discapacidad intelectual (45.7%), mientras que las que mas lo han tenido que hacer
parcialmente son las familias de un hijo/a con pluridiscapacidad (44.1%).

Realizando un analisis mas pormenorizado del abandono laboral en funcién del
sexo, en la Tabla 19 podemos comprobar en los datos, si existen diferencias entre ambos
sexos, comprobando cémo los hombres, en la gran mayoria, no han dejado el trabajo ni
parcial (15%) ni completamente (2.5%), siendo un 82.5% de los casos los que
permanecen en su puesto en trabajo.

Por otro lado, esté el grupo de las mujeres que, de por si, comprobamos cémo hay
una gran diferencia entre el nimero de personas que contestan al cuestionario, siendo 203
mujeres frente a 40 hombres. En el caso de las mujeres, vemos como la gran mayoria han
tenido que dejar de trabajar parcialmente (42.7%) y, en un porcentaje mas reducido, lo

han tenido que dejar totalmente (16.1%).

Tabla 19.

Resultados de la muestra de abandono laboral en funcion del sexo de la persona que

contesta
N Media Moda Abandono laboral Frecuencia  Porcentaje
Si 1 2.2%
Hombre 45 5 %) ; Parcialmente 6 13.3%
No 38 84.4%
Si 40 16.1%
Mujer 248  2.25 2 Parcialmente 106 42.7%
No 106 41.1%
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Ayuda doméstica y ayuda en el cuidado del nifio.
En el analisis de esta variable estudiaremos si las familias tienen ayuda doméstica y/o en
el cuidado del nifo, en funcion de si tienen o no discapacidad.

En este caso (Tabla 20), comprobamos como el grupo de las familias con un hijo/a
sin discapacidad tienen mayor ayuda tanto doméstica (62.8%) como ayuda en el cuidado
del nifio (54.5%) que las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, en las cuales un

38.8% requiere de ayuda doméstica y un 44.9% requiere de ayuda en el cuidado del nifio.

Tabla 20.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con o sin discapacidad en funcion de

la ayuda domeéstica y del cuidado del nifio

n Ayuda  Frecuencia  Porcentaje
Ayuda 121 Si 76 62.8%
doméstica No 45 37.2%
Familia sin
. ' . Si 66 54.5%
discapacidad Ayuda cuidado 121
No 55 45.5%
Ayuda 178 Si 69 38.8%
Familia con doméstica No 109 61.2%
discapacidad Si 80 44.9%

Ayuda cuidado 177
No 97 54.5%

A continuacion, analizaremos estas variables en funcion del tipo de discapacidad.
En la Tabla 21, observamos que las familias que necesitan de una mayor ayuda en las
tareas domésticas son las familias que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad (47.1%),

coincidiendo también con las familias que mas necesitan ayuda para el cuidado de su hijo
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(52.1%). Cabe recordar que este grupo que necesita mas ayuda también fue el grupo que

menor abandono laboral present?6 .

Tabla 21.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad con relacion a la

ayuda doméstica y del cuidado del nifio en funcion del tipo de discapacidad

n Ayuda Frecuencia Porcentaje
‘ Si 25 36.2%
Ayuda doméstica 69
No 44 63.8%
DF Si 30 43.5%
Ayuda cuidado 69
No 39 56.5%
‘ Si 11 37.9%
Ayuda doméstica 29
No 18 62.1%
TEA . Si 15 51.7%
Ayuda cuidado 29
No 14 48.3%
Si 17 37%
Ayuda doméstica 46
No 29 63%
DI Si 17 37%
Ayuda cuidado 45
No 28 60.9%
Si 16 47.1%
Ayuda doméstica 34
No 18 52.9%
PD
. Si 18 52.9%
Ayuda cuidado 34
No 16 47.1%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad
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Problemas de salud.

A continuacion, analizaremos si los familiares tienen problemas de salud originado por
el cuidado del hijo/a con o sin discapacidad. La valoracion de estos problemas de salud
se hace en funcion de si tienen problemas fisicos, psiquicos o, por el contrario, no tienen
problemas.

Tras el andlisis de los resultados obtenidos, en la Tabla 22, podemos comprobar
cémo en ambos grupos la mayoria de las personas que han contestado, no tienen
problemas de salud. Aunque si que existen pequenas diferencias entre ambos grupos,
viendo como en las familias con hijos/as sin discapacidad no hay ningin caso que
manifieste problema de salud fisica (0%) mientras que en las familias con hijo/a con
discapacidad si que se dan (14%). Respecto a los problemas psiquicos, en el grupo de
familias sin discapacidad hay un pequeiio numero de personas que presentan este tipo de
problemas (6.6%) mientras que en las familias con hijos/as con discapacidad este
porcentaje aumenta (12.4%). Por ultimo, el grupo de personas que no presenta ningiin
tipo de problema de salud es el que presenta un mayor porcentaje en ambos grupos; sin
embargo, es mayor en el grupo de familias con hijos/as sin discapacidad (93.4%) frente

a las familias con hijos/as con discapacidad (73%).
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Tabla 22.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con o sin discapacidad en funcion de

los problemas de salud

n Tipo de problema Frecuencia Porcentaje
Fisicos 0 0%
o . Psiquicos 8 6.6%

Familias sin discapacidad 121

No 113 93.4%

Fisicos 25 14%
Familias con discapacidad 177  Psiquicos 22 12.4%

No 130 73%

A continuacidn, en la Tabla 23, realizamos un andlisis teniendo en cuenta el tipo
de discapacidad. En este sentido, observamos que el grupo que tiene mas problemas
fisicos de salud es el de las familias de un hijo/a con TEA (20.7%) Respecto a los
problemas psiquicos de salud, son las familias que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad
(29.4%). El ultimo grupo es aquel que no presenta problemas de salud, siendo las familias
que tienen un hijo/a con discapacidad intelectual los que muestran un porcentaje mas alto

(76.1%).
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Tabla 23.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en relacion a los

problemas de salud en funcion del tipo de discapacidad

n Tipo de problema Frecuencia Porcentaje

Fisicos 13 18.8%

Psiquicos 5 7.2%
DF 69

No 51 73.9%

Fisicos 6 20.7%

Psiquicos 3 10.3%
TEA 29

No 20 69%

Fisicos 6 13%

Psiquicos 4 8.7%
DI 45

No 35 76.1%

Fisicos 0 0%
PD 34 Psiquicos 10 29.4%

No 24 70.6%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

Asociacionismo.

En este andlisis descriptivo sobre el asociacionismo trataremos tres aspectos: si ha
acudido a alguna asociacion tras el diagndstico, si esta asociado y si participa en dicha
asociacion. En este caso, el andlisis lo realizaremos sobre el grupo de familias que tienen
un hijo/a con discapacidad porque son los que buscan ese respaldo asociacionista cuando

reciben el diagnostico.
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En la Tabla 24 comprobamos como la mayoria de las familias acuden a una
asociacion tras recibir el diagndstico (70.2%), mientras que disminuye el grupo que esta
asociado (65.2%) y, por ultimo, disminuye bastante en la participacion de las familias en

la asociacion (33.1%).

Tabla 24.

Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en funcion del

asociacionismo
n Frecuencia Porcentaje
Si 125 70.2%
Acudir a una asociacion 173 No 48 27%
. Si 116 65.2%
Asociado 174
No 58 32.6%
o Si 59 33.1%
Participacion 177
No 118 66.3%

Segtin los datos que mostramos en la Tabla 25, las familias que mas han acudido
a una asociacion después de recibir el diagnostico han sido las familias de un hijo/a con
discapacidad intelectual (78.3%) y, las que menos, las familias con un hijo/a con

pluridiscapacidad (50%).
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Tabla 25.

Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en relacion a si

han acudido a alguna asociacion tras el diagnostico en funcion del tipo de

discapacidad
n Discapacidad Frecuencia Porcentaje
Si 50 72.5%
DF 69
No 19 27.5%
Si 22 75.9%
TEA 29
No 7 24.1%
Acudir a una
asociacion
Si 36 78.3%
DI 44
No 8 17.4%
Si 17 50%
PD 31
No 14 41.2%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad

En la Tabla 26 analizamos las familias asociadas, siendo las que tienen un hijo/a

con TEA las que presentan un mayor porcentaje (72.4%), mientras que las que estan

menos asociadas son las que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad (41.2%).
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Tabla 26.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en relacion a si

estan asociadas a alguna asociacion en funcion del tipo de discapacidad

n Frecuencia Porcentaje

Si 49 71%
DF 68

No 19 27.5%

Si 21 72.4%
TEA 29

No 8 27.6%

Asociado

Si 32 69.6%
DI 45

No 13 28.3%

Si 14 41.2%
PD 32

No 18 52.9%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad

En la Tabla 27 se realiza un analisis de la participacion de las familias en alguna
asociacion mostrando datos que, en general, son bastante bajos. Siendo las familias que
tienen un hijo/a con pluridiscapacidad las que menos participan (76.5%) y, las familias

de un hijo/a con discapacidad intelectual, las que mas participan (41.3%).
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Tabla 27.

Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en relacion a si

participan en alguna asociacion en funcion del tipo de discapacidad

n Discapacidad Frecuencia Porcentaje
Si 23 33.3%
DF 69
No 46 66.7%
Si 9 31%
TEA 29
No 20 69%
Participacion
asociacion
Si 19 41.3%
DI 45
No 26 56.5%
Si 8 23.5%
PD 34
No 26 76.5%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad

Tras analizar si las familias han acudido a alguna asociacion, se han asociado o
participan de alguna asociacion, podemos destacar que las familias de un hijo/a con
pluridiscapacidad son las que han presentado resultados mas bajos, mientras que las

familias de un hijo/a con discapacidad intelectual son las que suelen tener una mayor

participacion, en general.

Formacion con relacion a la discapacidad.

Esta variable estudia si las familias que tienen un hijo/a con discapacidad se han formado

en esa discapacidad tras recibir el diagndstico. Al igual que en el caso anterior, esta
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variable la estudiaremos teniendo en cuenta Unicamente el grupo de las familias que

tienen un hijo/a con discapacidad.

Tras realizar el andlisis de los resultados sobre la formacion de las familias

respecto a la discapacidad de su hijo (Tabla 28), comprobamos cémo el grupo de las

familias que tiene un hijo/a con discapacidad intelectual son las que, en mayor medida,

informan de una formacion (41.3%), seguido de las familias de un hijo/a con TEA

(34.5%), después las familias de un hijo/a con discapacidad fisica (24.6%) y, por tltimo,

las familias con un hijo/a con pluridiscapacidad (23.5%). Hay que destacar también que

en todos los grupos de discapacidad es mayor el porcentaje de las familias que no se

forman que de aquellas que si se forman.

Tabla 28.

Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en funcion de si se

han formado en discapacidad

n Discapacidad Frecuencia Porcentaje

DF 69 Si 17 24.6%

No 52 75.4%

TEA 29 §i 10 34.5%

Formacion No 19 65.5%
DI 45  Si 19 41.3%

No 26 56.5%

PD 3 Si 8 23.5%

No 26 76.5%

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad
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6.2.1.2 Variables relacionadas con el hijo/a con o sin discapacidad
Edad.
Al analizar esta variable lo que pretendemos es realizar un analisis descriptivo de la
variable edad media de los nifios de las familias con hijo/as con o sin discapacidad.
En la Tabla 29 podemos observar como hay una diferencia entre la edad media de
las familias de hijos con discapacidad (X=13.18) y la edad de los hijos/as de las familias

de hijos sin discapacidad (X=9.19).

Tabla 29.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con o sin discapacidad en funcion de

la edad del hijo/a

n Media Moda o Min. Max.
Familias sin discapacidad 121 9.19 1 6.28 1 26
Familias con discapacidad 177 14.67 7 949 0 64

Tipo de discapacidad.
Para el andlisis de esta variable lo haremos unicamente sobre el grupo de las familias de
un hijo/a con discapacidad. Veremos el numero de respuestas que hemos recibido de cada
uno de los grupos en funcion del tipo de discapacidad que presenta.

El estudio de los resultados de esta variable, se muestran en la Tabla 30, y donde
observamos que, el nimero de submuestra mas reducida lo encontramos en el grupo de
las familias que tienen un hijo/a con TEA (N=29), mientras que la muestra mas grande la

confirman las familias que tienen un hijo/a con discapacidad fisica (N=69).

228



ESTUDIO SOBRE EL ESTRES, LA RESILIENCIA Y LA SATISFACCION EN FAMILIAS CON
HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

Tabla 30.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en funcion del tipo

de diagnostico

N Porcentaje
Discapacidad fisica 69 38.8%
TEA 29 22.8%
Discapacidad intelectual 46 36.2%
Pluridiscapacidad 34 26.8%

Hermanos.
En el analisis de la variable “hermano” vamos a ver si las familias que tienen un hijo/a
con discapacidad o sin ella, tienen mas o menos hermanos.

En este caso (Tabla 31), vemos cémo las familias que tienen hijos/as sin
discapacidad, el 100% tienen hermanos. En el caso de las familias que tienen hijos/as con
discapacidad, la mayor parte de ellos tienen hermanos (71.7%), pero el porcentaje se ha
reducido considerablemente con respecto al grupo sin discapacidad, a pesar del ser el

grupo con mayor edad media.

Tabla 31.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con o sin discapacidad en funcion de

si tiene hermanos

n Frecuencia Porcentaje
Si 121 100%
Familias sin discapacidad 121
No O 0%
Si 121 68%
Familias con discapacidad 177
No 56 31.5%

229



Capitulo VI: Resultados

Escolarizacion.

En el caso de la escolarizacion, realizaremos un analisis de las familias de hijos/as con
discapacidad en funcion de si su hijo estd o no escolarizado. Ademads, veremos qué
modalidad de escolarizacion tienen.

Como podemos observar en la Tabla 32, la mayor parte de los hijos/as con
discapacidad estan escolarizados, un mayor numero en centros de educacion especial
(50%) seguidos de la escolarizacion en centros ordinarios (38.8%). En mayor porcentaje
estan escolarizados en centros publicos (47.2%), seguidos de centros concertados (39.9%)

y, el menor de los grupos en centros privados (4.5%).

Tabla 32.
Resultados de la muestra de familias con hijos/as con discapacidad en funcion de la
escolarizacion
n Frecuencia Porcentaje
Si 153 86%
Escolarizado 177
No 17 9.6%
Infantil 7 3.9%
) o Ordinaria 69 38.8%
Tipo de escolarizacion 174 ‘
Especial 89 50%
Otro 9 5.1%
Publico 84 47.2%
. Concertado 71 39.9%
Tipo de centro 175 _
Privado 8 4.5%
Otro 12 6.7%
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6.3 Analisis descriptivo e inferencial de las variables satisfaccion, estrés y resiliencia
6.3.1 Analisis descriptivo e inferencial de la variable satisfaccion

El andlisis descriptivo de la satisfaccion familiar se realiza en funcion de los datos

obtenidos en una escala del 1 al 5, siendo 1 “poco satisfecho” y 5 “muy satisfecho”. Las

familias han tenido que contestar a dos preguntas, por un lado, su nivel de satisfaccion

respecto a su situacion familiar y, por otro lado, el nivel de satisfaccion que creen que

tiene su hijo con su situacion familiar.

Vamos a realizar el analisis de estos dos aspectos respecto a las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad y, ademas, comprobar si hay diferencias, en el nivel de
satisfaccion, con las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad. Ademas
comprobaremos si existen diferencias en las familias que tienen un hijo/a con

discapacidad en funcion del tipo de discapacidad que presenta.

6.3.1.1 Analisis descriptivo e inferencial de la satisfaccion respecto a la
situacion familiar
Como hemos comentado anteriormente, realizaremos un andlisis descriptivo de la
satisfaccion respecto a las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, asi como sobre
los diferentes tipos de discapacidad que presenta. Y todo ello, comparado con las familias
que tienen un hijo/a sin discapacidad.
Ademéds, para comprobar si existen diferencias significativas entre los grupos,
tenemos que analizar primero si la variable cumple con el criterio de normalidad para lo
cudl aplicamos la prueba de Kolmogorov Smirnov sobre toda la muestra de 297

participantes sobre dos muestras independiente, obteniendo un nivel de significatividad
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de .000 por lo que tenemos que utilizar pruebas no paramétricas (U de Man Whitney y H
de Krustal Wallis) para el andlisis de medias. Este analisis de diferencia de medias se ha
realizado primeramente sobre las dos muestras de familias con hijos/as con y sin
discapacidad y, posteriormente, sobre los diferentes tipos de discapacidad.

Los resultados de los analisis (Tabla 33) nos muestran que si existen diferencias
significativas entre ambos grupos, siendo las familias con hijos/as con discapacidad las
que presentan una puntuacién menor en cuanto a su satisfaccion familiar (X=3.49) frente
a las familias de hijos/as sin discapacidad (X= 4.26). Los resultados nos muestran,

ademas, un tamano del efecto medio.

Tabla 33.

Andlisis descriptivo y prueba de U de Mann-Whitney para la satisfaccion familiar

. . = Rango
Discapacidad n X Moda o U )4 r
promedio
- 6565 .000 .341
familiar Si 176 349 4 118 182.74

Por el contrario, cuando analizamos la satisfaccion familiar respecto a los
diferentes tipos de discapacidad, los resultados nos muestran (Tabla 34) que no existen

diferencias estadisticamente significativas entres los grupos.
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Tabla 34.
Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la satisfaccion familiar

respecto a los diferentes tipos de discapacidad

- Rango
n X Moda o . X2 p
promedio
DF 69 3.54 4 1.07 89.16
Satisfaccion TEA 29 3.28 4 1.41 82.55
1.23  .745
familiar DI 46 3.63 5 1.19  94.07

PD 32 341 3 1.18 84.47

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.1.2 Anadlisis descriptivo e inferencial de la percepcion de las familias
sobre la satisfaccion de su hijo/a respecto a su situacion familiar
A continuacion, analizaremos la percepcion que tienen las familias sobre la satisfaccion
de su hijo/a respecto a su situacion familiar. Al igual que hemos realizado anteriormente,
para comprobar si existen diferencias entre los grupos, tenemos que analizar si las
variables cumplen con el criterio de normalidad utilizando la prueba Kolmogorov
Smirnov y, en este caso, obtenemos una puntuacion de .000 por lo cudl, al igual que en el
caso anterior, tenemos que aplicar pruebas no paramétricas (U de Mann Whitney y H de
Kruskal Wallis).
Como podemos observar (Tabla 35), no existen diferencias entre ambos grupos
respecto a la satisfaccion percibida del hijo/a. Tanto en el grupo de familias que tienen un
hijo/a sin discapacidad (X=4.43), como las familias que tienen un hijo/a con discapacidad

(X=4.2), presentan puntuaciones altas en ambos casos.
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Tabla 35.
Andlisis descriptivo y prueba de U de Mann Whitney para la percepcion de la satisfaccion

familiar del hijo/a en las familias con hijos/as con y sin discapacidad

- Rango
Discapacidad n X Moda o U p r
promedio
Satisfaccion  No 121 443 5 0.72 155.64
percibida del 9880 .243 .067
Si 176 42 5 0.99 155.34

hijo/a

En la Tabla 36 se informa de los resultados obtenidos al analizar la satisfaccion
percibida del hijo/a en funcion del tipo de discapacidad que se presenta para comprobar

si existen diferencias estadisticamente significativas entre ellos.

Tabla 36.
Andalisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la percepcion de la satisfaccion

familiar del hijo/a respecto a los diferentes tipos de discapacidad

_ Rango
Discapacidad n X Moda o . X2 p
promedio
DF 69 4.06 5 1.13 82
Satisfaccion
TEA 29 4.07 4 0.96 77.41
percibida del 6.96 .073
- DI 46 4.48 5 0.88 101.35
hijo/a
PD 32 441 5 0.75 94.09

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

En los resultados de los andlisis de los datos observamos que no existen diferencias

estadisticamente significativas entre los diferentes grupos. Aun asi, podemos destacar que
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todos los grupos presentan una puntuacion alta respecto a la satisfaccion percibida de su

hijo/a independientemente del tipo de discapacidad que presenta.

6.3.2 Analisis descriptivo e inferencial de las variables de estrés
El estudio del factor de estrés se va a realizar teniendo en cuenta las tres variables en las
que se divide la escala que hemos utilizado: malestar paterno, interaccion disfuncional
padre-hijo y nifio dificil.

Realizaremos un analisis descriptivo e inferencial tanto de las familias que tiene
un hijo/a con y sin discapacidad, asi como sobre los diferentes tipos de discapacidad para
comprobar, en todos los casos, si existen diferencias entre los grupos.

Antes de iniciar el andlisis se ha comprobado si las diferentes variables del factor
de estrés cumplen con el criterio de normalidad aplicando la prueba de Kolmogorov
Smirnov, obteniendo en todos los casos un indice de significatividad inferior a .05
(malestar paterno=.009; interaccion disfuncional padre-hijo=.000; nifio dificil=.007), por
lo que tenemos que aplicar pruebas no paramétricas (U de Mann-Whitney y H de Kruskal

Wallis) para el analisis de las medias.

6.3.2.1 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “malestar paterno”
En el analisis descriptivo, analizaremos la media y la desviacion tipica de la variable
malestar paterno en los diferentes grupos de estudio, tanto en familias con un hijo/a sin
discapacidad como con ella y, dentro de este Gltimo grupo, las diferencias entre los cuatro
grupos establecidos de las diferentes discapacidades (discapacidad fisica, trastornos del

espectro autista, discapacidad intelectual y pluridiscapacidad).
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Esta variable estd relacionada con las caracteristicas individuales como
padres/madres y la percepcion que tienen ellos sobre el papel que estan desempefiando
respecto a su hijo/a. El desarrollo de las funciones como padres/madres implica conflictos
con la pareja, falta de apoyo social, sentido de competencia, etc., que dificultan el
desempefio de este nuevo rol.

Cuando se obtienen puntuaciones altas en esta dimension implica la aparicion de
sentimientos de culpa, limitacion de la libertad, aislamiento social y de malestar fisico,
asi como la incapacidad de actuar con asertividad y autoridad ante su hijo/a.

En la Tabla 37 que mostramos a continuacion, se realiza el analisis de esta variable
en relacion a las familias que tienen un hijo/a con o sin discapacidad. Como podemos
comprobar, si existen diferencias estadisticamente significativas entre las familias con
hijos/as con discapacidad y sin ella. Comprobamos cémo las familias que tienen un hijo/a
sin discapacidad presenta una mayor puntuacién (X=3.72) que las familias que tienen un

hijo/a con discapacidad (X=3.03).

Tabla 37.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable malestar paterno

en familias con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
Discapacidad n X o U )4 r
promedio
Malestar ~ No 121 3.72 091 17792
6544 000 .754
paterno Si 171 3.03 1.09 124.27

A continuacion, vamos a analizar si también existen diferencias respecto a la

variable de malestar paterno en funcion del tipo de discapacidad que se presenta.
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En este sentido, los resultados de los andlisis (Tabla 38) nos muestran que no
existen diferencias estadisticamente significativas entre los diferentes grupos en funcion
del tipo de discapacidad. A pesar de ello, podemos comprobar coémo el grupo que presenta
una mayor puntuacion es el de las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual
(X=3.16) y el que menor puntuaciéon el de las familias que tienen un hijo/a con

pluridiscapacidad (X=2.6).

Tabla 38.
Andlisis descriptivo y prueba de Krukal Wallis para la variable de malestar paterno

en funcion del tipo de discapacidad

) ) _ Rango
Discapacidad n X o . X2 p
promedio

DF 67 3.15 111 67

Malestar TEA 28 3 093 28
6.247 .100

paterno DI 46 3.16 1.59 46

PD 30 26 084 30

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.2.2 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “interaccion
disfuncional padre-hijo”
En este apartado se va a realizar el mismo andlisis que hemos hecho con anterioridad,
pero sobre la variable de interaccion disfuncional padre-hijo. Entendemos por la
interaccion disfuncional entre padre e hijo cuando no se cumplen las expectativas que se
tenian, cuando no hay una percepcion de calidad en la relacion entre ambos y cuando no
hay un sentimiento de refuerzo por parte del hijo/a sobre la capacidad del progenitor en

el desarrollo del rol que le corresponde de manera adecuada.
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La Tabla 39 informa de los datos obtenidos de esta variable en funcién de si la
familia tiene un hijo/a con discapacidad o sin ella. Como podemos comprobar, si existen
diferencias entre las familias que tienen hijos/as con y sin discapacidad, mostrando la
puntuacion mas elevada en el caso de las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad

(X =4.14) respecto a las familias que tienen un hijo/a con discapacidad (X =3.20).

Tabla 39.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable interaccion

disfuncional padre e hijo, en familias con hijos/as con y sin discapacidad

) _ Rango
Discapacidad n X o U )4 r
promedio
Interaccion ~ No 121 4.14 0.88 112.09
4401 .000 .491
disfuncional  Si 172 320 1.05 196.63

En la Tabla 40, analizamos con mayor profundidad la variables de interaccion
disfuncional padre-hijo en funcion del tipo de discapacidad que presenta el hijo/a. Como
muestran los resultados de los analisis, si existen diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos en funcién del tipo de discapacidad que presentan. Estas
diferencias las podemos observar teniendo en cuenta que la puntuacion mas elevada se
da en el grupo de familias con un hijo/a con discapacidad fisica (X=3.42) y la mas baja

en el grupo de familias con un hijo/a con pluridiscapacidad (X=2.55).
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Tabla 40.
Andlisis descriptivo y prueba de Kruskal Wallis para la variable interaccion disfuncional

padre-hijo en funcion del tipo de discapacidad

) ) _ Rango Diferencias sig.
Discapacidad n X o X2 p
promedio entre grupos
DF 68 3.42 1.28 97.10
Interaccion DI>PD**
TEA 28 295 0.81 77.66
disfuncional 12.61 .006 DF>PD**
- DI 45 330 0.84 93.22
padre-hijo
PD 31 255 0.66 61.48
**p<.01

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

En el andlisis de la diferencia significativa entre grupos, encontramos esas
diferencias entre el grupo de personas con discapacidad intelectual y pluridiscapacidad;
asi como entre discapacidad fisica y pluridiscapacidad. En ambos casos, el grupo de

personas con pluridiscapacidad presenta una puntuacion mas baja respecto a los demas.

6.3.2.3 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “nifio dificil”

Laultima de las variables relacionadas con la escala de estrés parental es la de nifio dificil.
Esta variable estd relacionada con las caracteristicas del nifio respecto a su conducta,
necesidades, adaptabilidad o temperamento; aspectos que se consideran que afectan al
estrés parental en la crianza del hijo/a.

La Tabla 41 nos muestra el analisis de la variable nifio dificil teniendo en cuenta
la muestra de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad y sin discapacidad y
donde vemos que también existen diferencias estadisticamente significativas entre estos

dos grupos de familias, mostrando puntuaciones mas altas en las familias que tienen un

239



Capitulo VI: Resultados

hijo/a sin discapacidad (X=3.86) respecto a las familias que tienen un hijo/a con

discapacidad (X =3.17).

Tabla 41.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable nifio dificil en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
n X g ] U p r
promedio
Nifio No 121 386 0.81 177.07
6767.5 000 .297
dificil Si 172 3.17 1.09 125.85

A continuacién, estudiaremos la variable sobre la muestra de las familias que
tienen un hijo/a con discapacidad, en funcion de la discapacidad que se presenta. Los
resultados de los andlisis (Tabla 42) nos informan de que si existen diferencias
estadisticamente significativas en esta variable en funcion del tipo de discapacidad. Las
puntaciones coinciden con los andlisis anteriores, siendo la mas alta la de las familias con
un hijo/a con discapacidad intelectual (X=3.42), y la mas baja, la de las familias de un
hijo/a con pluridiscapacidad (X= 2.69). En este caso, podemos comprobar que las
diferencias entre los grupos se dan entre las familias con un hijo con discapacidad

intelectual y fisica respecto a la pluridiscapacidad.
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Tabla 42.
Andlisis descriptivo y prueba Kruskal Wallis para la variable niio dificil en funcion del
tipo de discapacidad
_ Rango Diferencias  sig.
Discapacidad N X o . U p
promedio entre grupos
DF 68 341 1.16 97.17
DI>PD**
Niio  TEA 28 3 1.00 75.16
15.43 .001 DF>PD**
dificil DI 45 342 1.00 96.10
PD 31 2.69 0.82 59.40
*p<.01

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.2.4 Analisis descriptivo e inferencial de las puntuaciones totales de la
escala de estrés parental
La escala de estrés parental se puede estudiar en base a unas puntuaciones maximas y
minimas de cada una de las variables, asi como de la escala en general. Para este analisis
debemos tener en cuenta que podemos obtener una puntuaciéon maxima de cada variable
de 60 puntos y una minima de 1 punto; y respecto a la escala general, una puntuacion
maxima de 180 puntos y una minima de 36 puntos.

Para el andlisis de estos datos, Abidin (1995) establece que, si se obtiene una
puntuacién igual o superior a 90 puntos, se consideran niveles clinicos de estrés. Por otro
lado, Tereucan y Treimtn (2016) establece en su tesis doctoral que podemos diferenciar
varios rangos:

- Bajo nivel de estrés: igual o menor a 58.

- Nivel de estrés normal: entre 59 y 157.

- Nivel alto de estrés: a partir de 158.
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A continuacion, realizaremos un andlisis descriptivo de las puntuaciones
obtenidas por los diferentes grupos estudiados respecto al estrés total ya que el anélisis
de cada una de las variables ya lo hemos hecho con anterioridad.

Como podemos comprobar en los resultados que se muestran (Tabla 43), existen
diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos respecto a las
puntuaciones de estrés total. Ademads, comprobamos que las puntuaciones en ambos casos
estan por encima de los 90 puntos, lo que se considera que tienen niveles clinicos de
estrés, aunque, segin los autores mencionados anteriormente, las puntuaciones que se
presentan se mantienen dentro de los niveles de estrés normales que este tipo de

circunstancia puede ocasionar.

Tabla 43.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney de las puntuaciones de la escala de

estrés parental en familias con hijos/as con y sin discapacidad

) _ Rango
Discapacidad n X o ) U )4 r
promedio
Estrés  No 121 140.85 28.26 181.29
5168.5 .000 .406
total Si 176 12526 34.54 113.71

En la Tabla 44 haremos el mismo analisis de las puntuaciones de estrés total para
comprobar si se dan diferencias entre los diferentes tipos de discapacidad.

En este caso, los datos nos muestran que se dan diferencias estadisticamente
significativas en funcion del tipo de discapacidad en la puntuacion de estrés total. Y que
estas diferencias las podemos encontrar en el grupo de familias con un hijo/a con

discapacidad fisica (X=119.78) e intelectual (X=120.18), los cuales obtienen las
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puntuaciones mas altas, respecto al grupo de las familias que tienen un hijo/a con

pluridiscapacidad (X=94.48).

Tabla 44.

Andlisis descriptivo y prueba Kruskal Wallis de las puntuaciones de la escala de estrés

parental en funcion del tipo de discapacidad

Tipo _ Rango Diferencia sig.
.p % ; g @ , ife g

discap. promedio entre grupos
DF 68 119.78 37.81 95.82

Estrés  TEA 28 107.18 27.56 75.66 DI>PD**

13.536 .002

total DI 45 120.18 34.44 96.56 DF>PD**

PD 31 94.48 2237 61.24

**p<.01

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad

6.3.2.5 Escala de respuesta defensiva

Cuando hablamos de estrés entendemos que, en ocasiones, las circunstancias nos hacen

responder de manera defensiva sobre la situacion de estrés vivida. Por ello, en la escala

de Estrés parental de Abidin (1995) también se puede identificar la escala de respuesta

defensiva que nos permite conocer si los datos que nos han proporcionado a través de la

escala se corresponden con la realidad o si, por el contrario, las respuestas estan sesgadas.

Para identificar este aspecto, se debe realizar el sumatorio de los items 1, 2, 3, 4,

5,6,7,8,9, 11; si la puntuacion que obtenemos es inferior a 10, concluimos que las

respuestas estan sesgadas.

A continuacién (Tabla 45), vamos a analizar si existen estas respuestas sesgadas

tanto en el andlisis de la muestra de familias con un hijo/a con o sin discapacidad; vy,
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dentro de las familias de un hijo/a con discapacidad, en funcion del tipo de discapacidad

que se presenta.

Tabla 45.

Andlisis de las respuestas sesgadas

Discapacidad n X Sumatorio o Min. Max.

No 121 36.33 9.05 10 50
Respuesta sesgada

Si 173 29.86 10.73 10 50

DF 67  31.13 10.90 10 49

TEA 28  29.53 8.83 14 50
Respuesta sesgada

DI 46  31.36 12.32 10 50

PD 32 2531 8.35 12 39

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

Como podemos observa en el andlisis de la escala de respuesta defensiva, en
ninguno de los casos podemos mostrar que haya respuestas sesgadas ya que ninguna de

las puntuaciones es inferior a 10.

6.3.3 Analisis descriptivo e inferencial de las variables de resiliencia
Cuando hablamos de resiliencia, tenemos en cuenta doce variables que se pueden agrupar
a su vez en cuatro ambitos de profundidad que se toman de la propuesta de Saavedra
(2003) y en las cuatro expresiones resilientes de Grotberg (1995). Estas variables
(identidad, autonomia, satisfaccion, pragmatismo, vinculos, redes, modelos, metas,
afectividad, autoeficacia, aprendizaje y generatividad) se miden en una escala Likert del

1 al 5, siendo 1 “muy de acuerdoy 5 “muy en desacuerdo”. Los resultados de esta escala
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pueden variar en un maximo de puntuacién de 300 y un minimo de 60. Los rangos que
valoran el nivel de resiliencia, en percentiles, son los siguientes:

- Nivel de resiliencia alto: un percentil entre 75 y 99.

- Nivel de resiliencia medio: un percentil entre 26 y 74.

- Nivel de resiliencia bajo: un percentil entre 0 y 25.

Para iniciar los analisis de todas las variables se ha comprobado, en un primer
momento, si cumplian con el criterio de normalidad a través de la prueba de Kolmogorov-
Smirnov, mostrando en todos los casos, que el indice de significatividad es inferior a .05
lo que implica la utilizacién de pruebas no paramétricas (U de Mann Whitney y H de
Kruskal Wallis) para el andlisis de las medias.

El andlisis de todas las variables de la resiliencia, al igual que lo hemos hecho con
las anteriores, se realizara en un primer momento mediante la comparativa de las familias
con un hijo/a con discapacidad y sin ella; y, posteriormente, dentro de las familias que
tienen un hijo/a con discapacidad, comprobar si hay diferencias en funcion del tipo de

discapacidad que presenta el hijo/a.

6.3.3.1 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “identidad”
La primera de las variables que vamos a estudiar relacionadas con la resiliencia es la de
“identidad”, referida a los juicios que surgen de los valores culturales y que constituyen
al sujeto de manera estable, permitiendo a la persona interpretar los hechos y acciones de
manera particular.
En la Tabla 46, mostramos los resultados obtenidos en el analisis de la variable
identidad teniendo en cuenta los dos grupos: familias con un hijo/a con discapacidad y

sin ella. Los resultados de los andlisis nos muestran que existen diferencias
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estadisticamente significativas entre las familias que tienen un hijo/a con discapacidad,
los cuales presentan mayores puntuaciones en la variable identidad (X =2.38) respecto a

las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad (X=1.79).

Tabla 46.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “identidad” en

familias de hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
Discapacidad N X o U )4 r
promedio
No 121 1.79  0.87 107.90
Identidad 5674.5  .000 .364
Si 163 2.83  1.38 168.19

Si tenemos en cuenta el tipo de discapacidad, en la Tabla 47 comprobamos que
existen diferencias estadisticamente significativas en la variable identidad en funcion del
tipo de discapacidad que se presenta. Siendo el grupo de las familias que tienen un hijo/a
con pluridiscapacidad (X=3.73) los que obtienen una mayor puntuacion y el grupo de las
familias con discapacidad intelectual (X=2.34), los que obtiene una menor puntuacion.
En este caso observamos que las diferencias entre los grupos se dan respecto al grupo de
familias con un hijo/a con pluridiscapacidad respecto a las familias con un hijo/a con

discapacidad fisica e intelectual.
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Tabla 47.
Andlisis descriptivo y prueba de Kruskal Wallis para la variable “identidad” en funcion del
tipo de discapacidad
_ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o s . X2 p 4 &
promedio entre grupos
DF 65 2.72 1.35 78091
TEA 27 298 1.45 86.57 PD>DF**
Identidad 12.52 .001
DI 44 234 126 65.60 PD>DI***
PD 27 373 1.16 111.59

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.2 Anadlisis descriptivo de la variable “autonomia”
La siguiente variable relacionada con la resiliencia es de la “autonomia”, ésta hace
referencia a los juicios que tiene la persona respecto de si mismo y lo que aporta a su
entorno sociocultural, sintiéndose competente para resolver los problemas e
independiente de sus acciones.

En la Tabla 48, hacemos un estudio de esta variable en las familias que tienen un
hijo/a con y sin discapacidad. Los resultados de estos analisis nos muestran que existen
diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos, con y sin discapacidad,
siendo el grupo de familias con un hijo/a con discapacidad los que obtienen una mayor
puntuacion (X =2.85) respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad (X

~1.84).
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Tabla 48.
Andlisis descriptivo y prueba de U de Mann Whitney para variable “autonomia’ en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

) ) _ Rango
Discapacidad N X o U p r
promedio
No 121 1.84 095 110.26
Autonomia 5961 .000 .370
Si 174 285 136 174.24

En la Tabla 49 se muestran los resultados obtenidos en esta variable teniendo en
cuenta el tipo de discapacidad, comprobando que si existen diferencias significativas en
los grupos. El grupo que presenta la puntuacion mas alta son las familias que tienen un
hijo/a con pluridiscacpacidad (X =3.90) y las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad intelectual, las que tienen la menor puntuacion (X =2.40). Las diferencias
las observamos entre las familias que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad respecto a
los otros grupos (TEA, discapacidad intelectual y discapacidad fisica); siendo estas

diferencias mas significativas en el caso de la discapacidad intelectual y fisica.

Tabla 49.
Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “autonomia” en funcion

del tipo de discapacidad

' ' _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o X2 p
promedio entre grupos

DF 67 2.63 130 79.99

PD>TEA*
TEA 29 2.86 143 87.21

Autonomia 24.57 .000 PD>DI***

DI 45 240 1.26 71.33

PD>DF***
PD 33 390 1.03 125.05

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad
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6.3.3.3 Anadlisis descriptivo de la variable “satisfaccion”

Esta variable hace referencia al juicio de la persona sobre los sentimientos de logro y
satisfaccion personal en la interpretacion de las situaciones problematicas. A
continuacion, se analizard la variable satisfaccion respecto a las familias que tienen un
hijo/a con discapacidad y sin ella.

Tal y como nos muestran los resultados obtenidos (Tabla 50), si existen
diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos, siendo el de las familias
que tienen un hijo/a con discapacidad, los que presentan una mayor puntuacion (X=2.91)

respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad (X=1.93).

Tabla 50.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “satisfaccion” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

) ) _ Rango
Discapacidad N X o U )4 r
promedio
No 121 193 091 115.08
Satisfaccion 6543.5  .000 .317
Si 172 291 1.42 169.46

Tras los resultados anteriores vamos a estudiar si, dentro de las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad, existen diferencias en los grupos en funcion del tipo de
discapacidad que se presenta, cuyos resultados mostramos a continuacion.

La Tabla 51 nos informa de los resultados obtenidos y vemos que si existen
diferencias entre los grupos en funcion del tipo de discapacidad, mostrando una mayor

puntuacion en el caso de las familias con un hijo/a con pluridiscapacidad (X=3.93) y una
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menor puntuacion en las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual (X=2.42).
Las diferencias que se observan, se dan entre el grupo de familias con un hijo/a con
pluridiscapacidad y el resto de los grupos siendo igual que en la variable anterior, los que

tienen mayor significatividad, los grupos con discapacidad intelectual y fisica.

Tabla 51.
Andlisis descriptivo y prueba de H de Kruskal Wallis para la variable “satisfaccion” en

funcion del tipo de discapacidad

' ' _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o X2 p
promedio entre grupos
DF 68 2.72 1.35 80.27
PD>TEA*
TEA 29 3.04 1.49 90.50
Satisfaccion 21.83 .000 PD>DI***
DI 45 242 131 69.64
PD>DF***
PD 30 393 1.19 122.03

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.4 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “pragmatismo”
La cuarta variable que debemos tener en cuenta para el analisis de la resiliencia es el
pragmatismo, el cudl hace referencia al juicio que hace la persona sobre la forma de
interpretar las acciones que realiza desde un punto de vista practica y positivo. Al igual
que en las anteriores variables, tenemos que aplicar pruebas no paramétricas porque no
se cumple con el criterio de normalidad.
Observamos en los resultados (Tabla 52) que si existen diferencias

estadisticamente significativas entre ambos grupos, siendo el de las familias que tienen
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un hijo/a con discapacidad los que presentan una mayor puntuacion (X =2.92) respecto a

las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad (X =1.97).

Tabla 52.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “pragmatismo” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

) ) _ Rango
Discapacidad N X o U p r
promedio
. No 121 197 0.88 109.19
Pragmatismo 5831 .000 .382
Si 175 293 124 175.68

En el andlisis de esta variable y teniendo en cuenta los diferentes tipos de
discapacidad, podemos comprobar que si existen diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos, donde las familias que tienen un hijo/a con
pluridiscapacidad son las que mayor puntuacién presentan (X =3.68) respecto a las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad intelectual que es el grupo que tiene la
puntuacién més baja (X =2.47). El andlisis de diferencias significativas entre grupos nos
indica que estas diferencias significativas se dan entre el grupo de familias con un hijo/a
con pluridiscapacidad, los cuales presentan la puntuaciéon mas alta, respecto a las familias
con un hijo/a con discapacidad intelectual y fisica, los cuales presentan la puntuacién mas

baja.
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Tabla 53.

Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “pragmatismo” en

funcion del tipo de discapacidad

' ' _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o X2
promedio entre grupos
DF 68 2.80 1.14 83.14
PD>DI***
TEA 29 3.08 1.30 93.43
Pragmatismo 18.42 .000 PD>DF***
DI 45 247 128 69.81
PD 33 3.68 1.00 118.05

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista, DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad

6.3.3.5 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “vinculos”

A continuacion, realizaremos el estudio de la variable vinculos, entendida como el juicio

que hace la persona sobre la importancia de las redes sociales y la socializaciéon en su

persona creando estructuras de apego dentro de su sistema de creencias. Primeramente,

realizamos el andlisis sobre la muestra de familias que tienen un hijo/a con discapacidad

y sin ella, cuyos resultados se muestran a continuacion (Tabla 54).

Los resultados de este analisis muestran que si hay diferencias estadisticamente

significativas entre ambos grupos. Las familias que tienen un hijo/a con discapacidad

presentan una puntuaciéon mas alta (X=2.87) que las familias que tienen un hijo/a sin

discapacidad (X=1.71).
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Tabla 54.
Andlisis descriptivo y prueba de U de Mann Whitney para la variable “vinculos” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
Discapacidad N X o U p r
promedio
No 121 1.71 097 109.44
Vinculos 5861 .000 .375
Si 172 2.87 148 173.42

A continuacion, se va a realizar el analisis de la variable de la muestra de familias
que tienen un hijo/a con discapacidad en funcion del tipo de discapacidad diagnosticada.
Los datos que se han obtenidos son los que mostramos en la Tabla 55, en la cual se puede
comprobar que, al igual que en los estudios de las variables anteriores, los resultados nos
muestran que hay diferencias estadisticamente significativas entre todos los grupos
siendo el de las familias que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad los que tienen una
mayor puntuacion en esta variable (X=3.92), mientras que las familias de un hijo/a con
discapacidad intelectual, las que presenta la menor puntuacion (X=2.47). Estas
diferencias significativas las encontramos en las familias con un hijo/a con
pluridiscapacidad respecto al resto de grupos, siendo el de las familias con TEA con los
que existe una menor significatividad y, con discapacidad intelectual y fisica, con los que

hay una mayor significatividad.
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Tabla 55.

Andlisis descriptivo de la variable “vinculo” en funcion del tipo de discapacidad

' ‘ _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o X2 p
promedio entre grupos
DF 68 2.72 1.53 77.75
PD>TEA*
TEA 29 3.02 1.51 90.59
Vinculos 19.98 .000 PD>DI***
DI 45 2.47 1.43 73.93
PD>DF***
PD 30 392 1.18 121.23

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.6 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “redes”

Vamos a realizar el andlisis de la variable “redes” entendido como los juicios que hace la
persona sobre los vinculos creados en el entorno social cercano y que se constituyen como
un apoyo. En la primera tabla mostramos los resultados de esta variable respecto a las
familias que tienen un hijo/a con o sin discapacidad.
Como podemos comprobar en la Tabla 56, si existen diferencias entre ambos
grupos de familias con y sin discapacidad, siendo las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad los que presentan una mayor puntuacion (X=2.82), respecto a las familias

que tienen un hijo/a sin discapacidad (X=1.69).

Tabla 56.
Andalisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “redes” en familias

con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
Discapacidad N X o U )4 r
promedio
No 121 1.69 1.03 105.57
Redes 5393.5  .000 .417
Si 174 282 135 1775
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La Tabla 57 muestra los analisis realizados en esta misma variable, teniendo en
cuenta el tipo de discapacidad para comprobar si hay diferencias entre los grupos. Los
resultados nos muestran que si existen diferencias en la variable redes entre los diferentes
grupos, y donde las diferencias se dan entre el grupo de familias que tiene un hijo/a con
pluridiscapacidad, los cuales presentan la puntuacién mas elevada (X=3.78); respecto a
los demas grupos, siendo las familias de un hijo/a con TEA con los que tiene una menor
significatividad respecto a las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual

(X=2.49) y fisica (X=2.53) con los que tiene una mayor significatividad.

Tabla 57.
Andlisis descriptivo y prueba de Kruskal Wallis para la variable “redes” en funcion

del tipo de discapacidad

' ' _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o . X2 p
promedio Entre grupos

DF 69 2.53 1.28 76.98

PD>TEA*
TEA 29 298 1.34 94.14

Redes 21.54 .000 PD>DI***

DI 45 249 1.38 75.08

PD>DF***
PD 31 3.78 1.05 122.74

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.7 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “modelos”
La variable modelos se refiere a los juicios que hace la persona acerca de la conviccion
de la importancia de las redes sociales cercanas para superar las situaciones
problematicas, y la importancia de las experiencias anteriores para resolver nuevos

problemas.
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Los resultados (Tabla 58) nos muestran que existen diferencias estadisticamente
significativas entre las familias que tienen un hijo/a con y sin discapacidad, siendo éstas
Gltimas las que presentan la puntuacion mas baja (X=1.66) respecto a las primeras

(X=2.88).

Tabla 58.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “modelos” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
Discapacidad N X o U )4 r
promedio
No 121 1.66 1.00 101.15
Modelos 4858 000 .464
Si 176 2.88 1.32 181.90

La Tabla 59 muestra las diferencias que se dan dentro de las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad, respecto al tipo de discapacidad que presenta. En este caso,
observamos que existen diferencias estadisticamente significativas entre los diferentes
grupos, siendo el de las familias de un hijo/a con pluridicapacidad los que presentan la
mayor puntuacion respecto a los demas grupos (X=3.82). Las diferencias respecto a las
familias de un hijo/a con TEA (X =3.04) son menos significativas que las de un hijo/a
con discapacidad fisica (X=2.57) y discapacidad intelectual (X=2.56), que es el grupo

que presenta la puntuacion mas baja.
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Tabla 59.

Andalisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “modelos” en funcion

del tipo de discapacidad

' ‘ _ Rango Diferencia  sig.
Discapacidad N X o X
promedio entre grupos
DF 69 2.57 122 77.39
PD>TEA*
TEA 29 3.04 135 94.29
Modelos 22.43 .000 PD>DI***
DI 45 2.56 131 75.86
PD>DF***
PD 33 3.82 1.07 123.88

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.8 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “metas”
La variable metas hace referencia al juicio que hace la persona sobre el valor del contexto
en el planteamiento de las metas y redes sociales sobre la situacion problematica,
marcandose objetivos claros y realistas. Al igual que en los andlisis anteriores, primero
comprobaremos si existen diferencias entre las familias que tienen un hijo/ con y sin

discapacidad y, posteriormente, nos centraremos en el primero de los grupos.
El primero de los supuestos, que se muestran en la Tabla 60, nos muestra que si
existen diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos, siendo el de las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad los que presentan la puntuaciéon mas

elevada (X=2.89) respecto al otro grupo (X=1.75).
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Tabla 60.

Andalisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “metas” en familias

con hijos/as con y sin discapacidad

) _ Rango
Discapacidad N X o . P r
promedio
No 121 1.75 098 104.29
Metas 5237.5  .000 .426
Si 173 289 131 177.73

En el segundo de los supuestos que analizan los diferentes tipos de discapacidad

(Tabla 61), comprobamos que existen también diferencias estadisticamente significativas

entre los grupos. Estas diferencias se dan entre el grupo de las familias de un hijo/a con

pluridiscapacidad, los cuales presentan la puntuacién mas alta (X=3.69) respecto a las

familias de un hijo/a con discapacidad fisica (X=2.63) e intelectual (X=2.58). Ademas,

observamos que no existen diferencias estadisticamente significativas con el grupo de las

familias que tienen un hijo/a con TEA.

Tabla 61.

Andalisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “metas’ en funcion

del tipo de discapacidad

_ Rango Diferencia Sig.
N X o g . X2 p A g
promedio entre grupos
DF 68 2.63 1.25 77.29
PD>DI***
TEA 29 3.10 1.35 095.71
Metas 17.45 .001 PD>DF***
DI 45 2.58 133 75.12
PD 31 3.69 1.00 117.40

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad
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6.3.3.9 Anadlisis descriptivo e inferencial de la variable “afectividad”

La variable afectividad se refiere a los juicios que tiene la persona sobre sus propias
posibilidades, asi como de la relacion con el entorno que le permite una adaptacion
positiva a nuevas situaciones. Esta variable, al igual que todas las anteriores, la vamos a
estudiar teniendo en cuenta el grupo de familias que tiene un hijo/a con y sin discapacidad.

En la Tabla 62 se muestran los resultados de los analisis y donde observamos que
si existen diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos. Las familias
que tienen un hijo/a con discapacidad con los que presentan la puntuacién mas alta en
esta variable (X=2.83) respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad

(X=1.69).

Tabla 62.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “afectividad” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
Discapacidad N X o ) U )4 r
promedio
No 121 1.69 1.01 108.08
Afectividad 5697 .000 .393
Si 174 283 1.40 175.76

Si tenemos en cuenta el grupo de las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad, podemos observar tal y como muestra la Tabla 63, que si existen diferencias
estadisticamente significativas en este grupo de familias con un hijo/a con discapacidad,
en funcion del tipo de discapacidad que tenga. Estas diferencias se dan en todos los
grupos, siendo el de las familias con un hijo/a con pluridiscapacidad los que presentan la

puntuacién mas elevada (X=3.87) respecto al resto. Este grupo de familias con un hijo/a
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con pluridiscapacidad presenta la menor significatividad respecto a las familias de un

hijo/a con TEA (X=2.97) siendo mayor la significatividad tanto en el grupo de familias

de un hijo/a con discapacidad fisica (X=2.54) y con discapacidad intelectual (X=2.40)

que son los que presentan la menor puntuacion.

Tabla 63.

Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “afectividad” en funcion

del tipo de discapacidad

Rango Diferencia
Discapacidad N X o promedi X2 p sig. entre
0 grupos
DF 68 254 1.30 78.00
PD>TEA*
TEA 29 297 142 93.14
Afectividad 2492 .000 PD>DI***
DI 45 240 139 71.70
PD>DF***
PD 32 3.87 1.04 124.80

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:

Pluridiscapacidad

6.3.3.10 Analisis descriptivo de la variable “autoeficacia”

La variable autoeficacia hace referencia al juicio que se hace la persona sobre sus

posibilidades de éxito ante una situacion problematica. Estudiaremos esta variable, en

primer lugar, para comprobar si existen diferencias entre las familias que tienen un hijo/a

con discapacidad y sin ella.

En este primer caso (Tabla 64), los resultados de los analisis nos muestran que si

existen diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos. El grupo de
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familias que tiene un hijo/a con discapacidad es el que presenta la puntuacién mas elevada

(X=2.82) respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad (X=1.59).

Tabla 64.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “autoeficacia” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

_ Rango
N X o U p r
promedio
No 121  1.59 1.07 108.63
Autoeficacia 5763.5 .000 .393
Si 175 2.82 1.53 176.07

En la Tabla 65, se analiza al grupo de familias que tienen un hijo/a con
discapacidad para comprobar si existen diferencias en funcion del tipo de discapacidad
diagnosticada.

Este analisis nos muestra que existen diferencias estadisticamente significativas
entre todos los grupos. Estas diferencias las podemos encontrar con un menor nivel de
significatividad entre el grupo de las familias de un hijo/a con TEA (X =3.00) respecto a
las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual (X=2.31), les sigue con un nivel
de significatividad superior el grupos de las familias con tienen un hijo/a con
pluridiscapacidad (X=4.03) respecto a las familias de un hijo/a con TEA; y con el mayor
nivel de significatividad, el grupo de familias con un hijo/a con pluridiscapacidad que son
los que presentan la mayor puntuacion respecto a las familias con un hijo/a con
discapacidad fisica (X=2.53) y discapacidad intelectual (X=2.31) que son los que

presentan la puntuacion mas baja.
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Tabla 65.
Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “autoeficacia” en

funcion del tipo de discapacidad

Diferencia
_ Rango
Discapacidad N X o X2 p Sig. entre
promedio
grupos
DF 69 2.53 1.44 78.89 TEA>DI*
TEA 29 3.00 1.52 95.02 PD>TEA**
Autoeficacia 28.62 .000
DI 45 231 146 69.42 PD>DI***
PD 32 403 1.17 12741 PD>DF***

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.11 Analisis descriptivo e inferencial de la variable “aprendizaje”
La variable aprendizaje hace referencia a los juicios que hace la persona en la que valora
las situaciones problematicas como oportunidades de aprendizaje. El primer analisis que
vamos a hacer de esta variable es para comprobar si existen diferencias entre el grupo de
familias que tienen un hijo/a con y sin discapacidad.

La Tabla 66 nos informa de los resultados de los analisis en los cuales se
comprueba que si existen diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos.
Al igual que en las variables anteriores, el grupo que presenta la puntuacion mas elevada
es de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad (X=2.88) respecto a las familias

que tienen un hijo/a sin discapacidad (X=1.71).
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Tabla 66.
Andalisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “aprendizaje” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

) _ Rango
Discapacidad N X o U p r
promedio
- No 121 1.71 1.07 112.38
Aprendizaje 6216.5 .000 .355
Si 175 2.88 1.53 173.48

Centrandonos en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad. A
continuacion (Tabla 67), vamos a estudiar si existen diferencias entre los grupos en
funcién del tipo de discapacidad que se presenta. Los resultados nos muestran que si
existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos. La mayor
significatividad de estas diferencias se da en el grupo de las familias que tienen un hijo/a
con pluridiscapacidad (X=4.01) respecto a las familias con un hijo/a con discapacidad
fisica (X=2.57) e intelectual (X=2.38). En cambio, la menor significatividad de estas
diferencias se da entre el grupo de las familias de un hijo/a con TEA (X=3.15) respecto
al grupos de las familias con un hijo/a con discapacidad intelectual, y entre el grupo de

familias con un hijo/a con pluridiscapacidad y las familias con un hijo/a con TEA.
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Tabla 67.
Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “aprendizaje” en

funcion del tipo de discapacidad

‘ ‘ _ Rango Diferencia  sig.
Discapacidad N X o X2 p
promedio entre grupos
DF 69 2.57 148 77.11 TEA>DI*
~ TEA 29 3.15 1.43 98.05 PD>TEA*
Aprendizaje 26.92 .000
DI 45 2.38 1.47 71.59 PD>DI***
PD 32 401 1.21 125.45 PD>DF***

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.12 Analisis descriptivo de la variable “generatividad”
La tltima de las variables que vamos a estudiar la resiliencia es de la generatividad, la
cual hace referencia al juicio que hace la persona sobre sus posibilidades de pedir ayuda
para solucionar las situaciones problematicas que puedan surgir.

En la Tabla 68, que se muestra a continuacion, se va a realizar el andlisis para
comprobar si existen diferencias estadisticamente significativas entre las familias que
tienen un hijo/a con y sin discapacidad, y en donde observamos que si existen diferencias
estadisticamente significativas, siendo el grupo de familias de un hijo/a con discapacidad
los que tienen la puntuacién mas alta en esta variable (X=2.91) respecto a las familias que

tienen un hijo/a sin discapacidad (X=1.70).
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Tabla 68.
Andlisis descriptivo y prueba U de Mann Whitney para la variable “generatividad” en

familias con hijos/as con y sin discapacidad

) _ Rango
Discapacidad N X o U p r
promedio
No 121 1.70  0.98 106.98
Generatividad 5563.5 .000 .404
Si 174 291 147 17653

Si nos centramos en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, los
resultados que hemos obtenido (Tabla 69), nos muestran que si existen diferencias
estadisticamente significativas en funcion del tipo de discapacidad que tenga el hijo/a.
Estas diferencias se dan principalmente entre el grupo de familias que tiene un hijo/a con
pluridiscapacidad (X=3.91) respecto a las familias que tienen un hijo/a con discapacidad
intelectual (X=2.42) y fisica (X=2.72). También existen diferencias entre los grupos de
familias con un hijo/a con pluridiscapacidad respecto a las familias que tienen un hijo/a
con TEA (X =3.00) y, en éstas ultimas respecto a las familias que tienen un hijo/a con

discapacidad intelectual, aunque estas diferencias son menos significativas.
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Tabla 69.

Andlisis descriptivo y prueba H de Kruskal Wallis para la variable “generatividad” en

funcion del tipo de discapacidad

‘ ‘ _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad N X o X2 p
promedio entre grupos
DF 69 2.72 1.41 80.96 TEA>DI*
o TEA 28 3.00 1.38 92.68 PD>TEA*
Generatividad 21.60 .000
DI 45 242 147 70.11 PD>DJ*%**
PD 32 391 1.21 121.52 PD>DF***

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001
Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD:
Pluridiscapacidad

6.3.3.13 Anadlisis descriptivo e inferencial de las puntuaciones totales de la
escala de resiliencia
La escala de resiliencia se estudia en base a unas puntuaciones maximas y minimas. Para
este andlisis debemos tener en cuenta que podemos obtener una puntuacion maxima de la
escala de 300 puntos y una minima de 60. Para el analisis de estos datos consideramos
que hay diferentes niveles de resiliencia en funcion del percentil obtenido.
- Nivel de resiliencia alto: 75-99
- Nivel de resiliencia medio: 26-74
- Nivel de resiliencia bajo: 0-25
A continuacion, realizaremos un andlisis descriptivo de las puntuaciones obtenidas
por los diferentes grupos estudiados teniendo en cuenta el percentil de los mismo que nos
permita analizarlos (Tabla 70).
Como se puede observar, existen diferencias estadisticamente significativas en las

puntuaciones entre ambos grupos, observando cémo el grupo de familias de hijos/as sin
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discapacidad tiene unos niveles de resiliencia mas bajos (X =105.33) que las familias que

tienen hijos/as con discapacidad (X=166.41).

Tabla 70.
Andlisis descriptivo de las puntuaciones de la escala de resiliencia en familias con hijo/as con
v sin discapacidad
_ Percentil Rango
Discapacidad n X o _ U )4 r
X) promedio
No 121 105.33 54.77 18.89 104.70
Resiliencia 5288 .000 .382
Si 158 166.41 80.08 44.34 167.03

Como hemos comentado, las puntuaciones para valorar la resiliencia varian en un
rango de 300 a 60 puntos; por lo tanto, los niveles que nos muestran los resultados estan
dentro de estas puntuaciones. Pero para hacer una valoraciéon més exhaustiva sobre las
puntuaciones de la resiliencia, hemos calculado el percentil, estableciendo niveles de
resiliencia altos (75-99), medios (26-74) o bajos (0-25). En funcién de estos percentiles,
encontramos también diferencias entre ambos grupos, siendo las familias que tienen
hijos/as sin discapacidad los que muestran niveles de resiliencia bajos, mientras que las
familias que tienen hijos/as con discapacidad, tienen niveles de resiliencia medios.

En el andlisis de las puntuaciones y percentiles de las familias que tienen un hijo/a
con discapacidad (Tabla 71), observamos que existen diferencias estadisticamente
significativas entre las puntuaciones de ambos grupos. Estas diferencias las observamos
en un nivel de significatividad menor entre el grupo de las familias de un hijo/a con
pluridiscapacidad respecto a las familias de un hijo/a con TEA; y en un nivel mayor de

significatividad en el caso de las familias con un hijo/a con pluridiscapacidad y
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discapacidad intelectual y fisica. Segun las puntuaciones obtenidas, todos los grupos

presentan un nivel de resiliencia media.

Tabla 71.

Andlisis descriptivo de las puntuaciones de la escala de resiliencia en funcion del tipo de discapacidad

) ' _ _ Rango Diferencia sig.
Discapacidad n X o  Percentil X2 p
promedio entre grupos
DF 63 152.28 75.53 38.45 72.19 PD>TEA*
TEA 26 177.57 81.31 48.98 85.67 PD>DI***
Resiliencia 18.53 .000
DI 44 145.13 77.52 35.47 67.33 PD>DF***
PD 25 227.88 64.32 69.95 112.92

*p<.05; ** p<.01; ***p<.001

Nota: DF: Discapacidad fisica; TEA: trastorno del espectro autista; DI: Discapacidad Intelectual; PD: Pluridiscapacidad

6.4 Analisis correlacionales de las variables satisfaccion, estrés y resiliencia

6.4.1 Analisis de correlacion de la variable satisfaccion familiar y del hijo

Vamos a realizar el andlisis de correlacion para comprobar si existe relacion entre las

variables analizadas con relacion a la satisfaccion familiar y a la satisfaccion percibida

del hijo/a, ademds de comprobar si existe relacion con las variables de estrés y de

resiliencia.

6.4.1.1 Analisis correlacional de la satisfaccion familiar y satisfaccion

percibida del hijo/a

A continuacidn, vamos a aplicar la prueba de rho de Spearman para comprobar si existe

relacion entre las variables de satisfaccion familiar y satisfaccion percibida del hijo/a.
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La Tabla 72 nos muestra que existe relacion entre las variables de satisfaccion
estudiadas puesto que muestra un indice de significatividad .000, ademas de una relacion

positiva y moderada.

Tabla 72.
Correlacion entre las variables de satisfaccion familiar y satisfaccion
percibida del hijo/a
Satisfaccion percibida del hijo/a
rho 522
Satisfaccion familiar p .000
N 297

6.4.1.2 Anadlisis correlacional de la satisfaccion con las variables de estrés

En la Tabla 73 se muestra los resultados de los andlisis de correlacion entre la variable
satisfaccion familiar y satisfaccion percibida del hijo/a respecto a las variables de estrés.
Los resultados de los analisis nos muestran que la relacion entre la satisfaccion
familiar y las diferentes variables de estrés es significativa, positiva y baja. Respecto a la
satisfaccion percibida del hijo, mantiene una relacion significativa con todas las variables

del estrés al igual que la anterior, pero la correlacion con ellas es muy baja.
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Tabla 73.
Relacion entre las variables de satisfaccion con las variables de estrés
Malestar Interaccion
Niflo dificil
paterno disfuncional
rho 377 356 317
Satisfaccion
)4 .000 .000 .000
familiar
N 291 292 292
Satisfaccion  rho 156 164 161
percibida del p .008 .005 .006
hijo/a N 291 292 292

6.4.1.3 Analisis correlacional de la satisfaccion con las variables de
resiliencia
El andlisis que realizamos a continuacién busca comprobar si existe relacion entre las
variables de satisfaccion, tanto la satisfaccion familiar como la satisfaccion percibida del
hijo/a respecto a los doce factores de la resiliencia. Ademas de estudiar como es este tipo
de relacion entre las diferentes variables.

Los datos que hemos obtenido con este analisis (Tabla 74) nos muestran que existe
una relacion significativa entre la variable de satisfaccion familiar con las variables de
resiliencia, siendo esta relacion negativa y baja. Los resultados obtenidos en el caso de la
satisfaccion percibida del hijo/a, observamos que existe también una relacion
significativa, a excepcion de las variables relacionadas con las redes y modelos, en la cuél
no se da esta significatividad. La relacion significativa que se da entre la satisfaccion

percibida del hijo/a y las variables de resiliencia, es negativa y muy baja.
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Tabla 74.

Relacion entre las variables de satisfaccion y las variables de resiliencia

F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 F11 F12

Satisfaccion rho  -269 -312 -282 -252 -299 -285 -314 -332 -274 -249 -227 -241
familiar p .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
N 283 293 292 294 292 293 295 292 293 294 294 292

Satisfaccion rho -141 -147 -143 -143 -135 -103 -113 -161 -143 -134 -128 -127
percibida del p .018 012 .015 .014 .021 077 .053 .006 .014 .022 .028 .030
hijo/a N 283 293 292 294 292 293 295 292 293 294 294 292

Nota: F1: Identidad; F2: Autonomia; F3: Satisfaccion; F4: Pragmatismo; F5: Vinculos; F6: Redes; F7: Modelos; F8: Metas; F9:
Afectividad; F10: Autoeficacia; F11: Aprendizaje; F12: Generatividad

6.4.2 Analisis de correlacion de las variables de estrés y de resiliencia
A continuacion, vamos a realizar el analisis de correlacion entre las tres variables de estrés
que hemos estudiado con las doce variables de resiliencia comprobando si existen
relaciones entre algunas de ellas.

Como podemos observar en la Tabla 75, en todos los casos, se muestra un indice
de significatividad <.001 lo que nos indica que existe una buena relacion entre todas las
variables. Ademas, es una correlacién negativa, es decir, cuanto mas malestar materno,
mas interaccion disfuncional y més dificultad con el nifio, menor resiliencia en cada una
de las variables que la componen. Respecto al nivel de relacion entre las variables,
podemos determinar que todas las variables del estrés presentan una relacion moderada

con las variables de la resiliencia.
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Tabla 75.

Relacion entre las variables de estrés y las variables de resiliencia

Fl F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 Fl11 Fl12
rho  -488 -544 -487 -419 -528 -525 -507 -528 -497 -514 -436 -494

Malestar
p .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
paterno N 279 288 287 289 288 289 290 288 289 290 289 290
Interaccion ~ rho  -.521 -559 -491 -515 -592 -557 -574 -576 -529 -541 -532 -542
disfuncional p .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
padre-hijo N 281 289 289 290 288 289 291 288 289 290 291 289
rho  -448 -498 -466 -454 -530 -487 -482 -507 -472 -483 -478 -486
Nifio dificil  p .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000 .000
N 282 291 290 292 290 291 292 290 290 291 291 290

Nota: F1: Identidad; F2: Autonomia; F3: Satisfaccion; F4: Pragmatismo; F5: Vinculos; F6: Redes; F7: Modelos; F8:
Metas; F9: Efectividad; F10: Autoeficacia; F11: Aprendizaje; F12: Generatividad

6.5. Analisis de regresion

6.5.1 Analisis de regresion multiple de la variable estrés total respecto a las

variables de satisfaccion, resiliencia y variables cualitativas

(discapacidad, tipo de discapacidad, situacion laboral, abandono del

trabajo, ayuda doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a y problemas

de salud).

Para el analisis de regresion se ha utilizado como variable dependiente el estés total

(integrado por el malestar paterno, interaccion disfuncional padre-hijo y nifio dificil), y

como variables independientes, que actiian como predictores, las variables de resiliencia

(identidad, autonomia, satisfaccidon, pragmatismo, vinculos, redes, modelos, metas,

afectividad, autoeficacia, aprendizaje y generatividad), satisfaccion (familiar y percibida

del hijo/a), discapacidad (si tienen o no), tipo de discapacidad (fisica, TEA, intelectual,
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pluridiscapacidad), situacién laboral (en activo, desempleado, tareas del hogar, otra),
abandono del trabajo (si, parcialmente, no), ayuda doméstica (si, no), ayuda en el cuidado
del hijo/a (si, no), problemas de salud (fisicos, psiquicos, no) y nivel de estudios (sin
estudios, primarios, secundarios, universitarios).

Tras realizar el analisis de regresion (Tabla 76), los datos nos muestran que se han
excluido todas las variables excepto la variable autonomia (resiliencia) y la variable
satisfaccion familiar. Estas dos variables predicen el 37.1% del estrés total, siendo la
variable de autonomia la que presenta la mayor prediccion (33.6%), mientras que la
variable de satisfaccion familiar predice en un porcentaje bastante mas bajo (3.4%). En
ambos casos se comprueba que existe un indice de significatividad alto. Fuera del anélisis
se han quedado las variables: identidad, satisfaccion, pragmatismo, vinculos, redes,
modelos, metas, afectividad, autoeficacia, aprendizaje, generatividad, satisfaccion del
hijo/a, discapacidad, tipos de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda
doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a y problemas de salud; las cuales no se

consideran como significativas como variables predictoras del estrés.
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Tabla 76.

Analisis de regresion multiple del estrés total respecto a las variables de resiliencia, satisfaccion, discapacidad, tipo de

discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a y problemas de

salud
Coef. no Coef. Estadisticos
Modelo . . .
estandarizados estandarizados colinealidad
RZ
R? ) B SE B t T VIF
ajustado
1-Autonomia 336 336 - - - - - -
(Constante) - - 155.237 5.071 - 30.612%**
Variable 1 - - -14.474 1.677 -.580 -8.633***  1.000 1.000
2- Satisfaccion familiar 371 .034 - - - - - -
(Constante) - - 134.413 8.883 - 15.132%** . -
Variable 1 - - -14.043 1.645 -.563 -8.536*** 991 1.009
Variable 2 - - 5.496 1.946 .186 2.825%* 991 1.009

X<, 001; **p<.01; *p<.05

Como muestran los resultados, la colinealidad, mediante VIF (factor de inflacién
de la varianza) no puede ser superior a 10y, en el analisis de esta variable, comprobamos
como se cumple. Por otro lado, el andlisis de Beta (coeficiente de regresion
estandarizado), el cudl nos permite comparar el efecto de las variables predictoras vemos
que influye de forma negativa en la primera (autonomia) y positiva en la segunda

(satisfaccion familias).
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6.5.2 Analisis de regresion multiple de la variable malestar paterno respecto a
las variables de satisfaccion, resiliencia y cualitativas (discapacidad,
tipo de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda
doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a y problemas de salud).

En los siguientes andlisis que vamos a realizar, estudiaremos las variables de estrés para
ver como influyen las variables predictoras que hemos seleccionado sobre cada una de
las variables del estrés. Iniciando el analisis, en primer lugar, con la variable de malestar
paterno.

En la Tabla 77 se muestra el andlisis realizado, el cudl incluye las variables de
redes, satisfaccion familiar, abandono del trabajo, aprendizaje y autonomia como
significativas y que predicen un 42.1% de la variable malestar paterno. Mientras que
excluye, por no considerarlas significativas el resto de las variables estudiadas. Como
podemos comprobar, la variable que presenta un mayor porcentaje de prediccion es la
variable redes que explica un 30.7% de la variable estrés y, la que menos predice, es la
variable autonomia con un 1.6%. En la mayor parte de las variables, se observan indices

altos de significatividad.
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Tabla 77.

Analisis de regresion multiple de la variable malestar paterno respecto a las variables de resiliencia, satisfaccion,

discapacidad, tipo de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a

v problemas de salud
Modelo Coef. no Coef. Estadisticos
estandarizados estandarizados colinealidad
R2 R2?ajustado B SE B t T VIF
1-Redes 307 307 - - - - - -
(Constante) - - 4318 167 - 25.793%**
Variable 1 - - -451 .055 -.554 -8.1453#* 1.000 1.000
2-  Satisfaccion
tamiliar 365 .058 - - - - - -
(Constante) - - 3.460 282 - 12.253%** - -
Variable 1 - - -435 .053 -.535 -8.160%*** .994 1.006
Variable 2 - - 230 .062 242 3.692%** .994 1.006
3- Abandono
trabajo 387 .022 - - - - - -
(Constante) - - 3.037 334 - 9.092%*** - -
Variable 1 - - -437 .053 -.536 -.8.305%** .994 1.007
Variable 2 - - 219 .062 231 3.563%** .988 1.012
Variable 3 - - 212 .092 .148 2.295%* .994 1.006
4- Aprendizaje 404 .018 - - - - - -
(Constante) - - 2.975 332 - 8.973%** - -
Variable 1 - - -.637 .109 -.783 -.5.857%** 227 4408
Variable 2 - - 231 .061 .243 3.776%** .980 1.020
Variable 3 - - 218 .091 152 2.381* .994 1.006
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1.006 - - 206 .098 281 1.098* 225 4436
5-Autonomia 421 .016 - - - - - -

(Constante) - - 3.080 332 - 9.27] %% - -

Variable 1 - - -470 136 =577 -3.461%* 143 7.013
Variable 2 - - 220 .061 232 3.629%** 973 1.027
Variable 3 - - 218 .091 152 2.404* .994 1.006
Variable 4 - - 301 .108 411 2.789** 182 5482
Variable 5 - - -.283 .140 -351 -1.019* 132 7.602

*EP<.001; **p=<.01; *p<.05

Al igual que en el caso anterior, se cumple la colinealidad por no ser superior a 10.
Por otro lado, en el andlisis Beta, observamos que influye de forma negativa en la primera
(redes) y en la tltima variable (autonomia) y de forma positiva en las demas (satisfaccion

familias, abandono del trabajo y aprendizaje).

6.5.3 Analisis de regresion multiple de la variable interaccion disfuncional
padre-hijo respecto a las variables de satisfaccion, resiliencia y
cualitativas (discapacidad, tipo de discapacidad, situacion laboral,
abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a
y problemas de salud).

En la Tabla 78 se muestra el andlisis de regresion realizado sobre la variable interaccion
disfuncional padre-hijo. Como podemos observar solo hay una variable, vinculos, que

considera como significativa y predictora (28.7%) de la variable interaccion disfuncional
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padre-hijo, mostrando una significatividad alta. Por el contrario, descarta el resto de las

variables por no considerarlas significativas dentro de esta variable de estrés.

Tabla 78.

Andalisis de regresion multiple de la variable interaccion disfuncional padre-hijo respecto a las variables de resiliencia,
satisfaccion, discapacidad, tipo de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda en el

cuidado del hijo/a y problemas de salud

Coef. no Coef. Estadisticos
Modelo . .
estandarizados estandarizados colinealidad
R2 R?ajustado B SE B t T VIF
1-Vinculos 287 287 - - - - - -
(Constante) - - 4.343 149 - 29.2]13%**
Variable 1 - - -371 .048 535 -7.790%** 1.000 1.000

*Ep<.001; **p=<.01; *p<.05

Al igual que en andlisis anterior, los resultados de colinealidad, mediante VIF
(factor de inflacién de la varianza) no puede ser superior a 10 y, en el anélisis de esta
variable, comprobamos como se cumple. Por otro lado, el analisis de Beta (coeficiente de
regresion estandarizado), el cudl nos permite comparar el efecto de las variables

predictoras vemos que influye de forma positiva.
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6.5.4 Analisis de regresion multiple de la variable nifio dificil respecto a las
variables de satisfaccion, resiliencia y cualitativas (discapacidad, tipo
de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda
doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a y problemas de salud).

En la Tabla 79, vamos a analizar la Gltima de las variables que componen el estrés que es
la variable de nifio dificil.

En este ultimo andlisis, podemos comprobar como se han identificado dos
variables, autonomia y satisfaccion familiar, como significativas y predictoras de la
variable de estrés estudiada. Estas variables explican un 27.2% de la variable nino dificil,
siendo la primera de ellas, la variable autonomia, la que predice en un mayor porcentaje
(23.3%); mientras que la segunda, la variable satisfaccion familiar, predice un 27.2%. En

ambos casos, las variables predictoras muestran indices altos de significatividad.

Tabla 79.

Andalisis de regresion multiple de la variable nifio dificil respecto a las variables de resiliencia, satisfaccion, discapacidad,
tipo de discapacidad, situacion laboral, abandono del trabajo, ayuda doméstica, ayuda en el cuidado del hijo/a y problemas

de salud

Coeficientes no Coeficientes Estadisticos
Modelo
estandarizados estandarizados colinealidad
R?  R?ajustado B SE B t T VIF
1-Autonomia 233 233 - - - - - -
(Constante) - - 4319 172 - 25.132%**
Variable 1 - - -379  .056 -483 -6.793***  1.000 1.000
2- Satisfaccion
272 .039 - - - - - -
familiar
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(Constante) - - 3.620 .298 - 12.144%** - -
Variable 1 - - -364  .055 -462 -6.624*** 990  1.010
Variable 2 - - 184  .065 .198 2.835%* 990  1.010

*EP<.001; **p=<.01; *p<.05

Como en los casos anteriores, se cumple con la colinealidad, inferior a 10. En este caso,
el andlisis de Beta (coeficiente de regresion estandarizado), el cual nos permite comparar
el efecto de las variables predictoras, vemos que influye de forma negativa en ambas

variables incluidas en el analisis.
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Capitulo VII

Conclusiones y discusion

7.1 Discusion de los resultados y conclusiones

El objetivo general de esta investigacion es conocer las caracteristicas de las familias que
tienen un hijo/a con discapacidad, profundizando en el estudio del estrés, la resiliencia y
la satisfaccion de dichas familias, todo esto, teniendo en cuenta el tipo de discapacidad
que se presenta, viendo las diferencias entre discapacidad fisica, trastorno del espectro
autista, discapacidad intelectual y pluridiscapacidad. Ademéas de compararlo con familias
que tienen hijos/as sin discapacidad para ver si existen diferencias entre ambos grupos.

Para analizar las caracteristicas de estos dos grupos de familias hemos utilizado
un cuestionario que, por un lado, tiene una serie de preguntas sociodemograficas que nos
permiten conocer en mayor profundidad a la persona que contesta al cuestionario y a su
hijo/a y, por otro lado, la utilizacion de dos pruebas validadas que nos permiten medir el
estrés y la resiliencia.

En esta parte del trabajo, vamos a discutir sobre los resultados mas relevantes en
relacion con cada una de las variables de estudio. Primero sobre los resultados
descriptivos y, posteriormente, sobre las relaciones que se establecen entre estas
variables. Por ultimo, valorar si existen variables que actiien como predictores del estrés
de estas familias. Este andlisis lo vamos a realizar teniendo en cuenta cada uno de los
objetivos que queremos abordar en la investigacion.

Atendiendo a los objetivos especificos que nos hemos planteado, el primero de

ellos esta relacionado con la descripcion de las caracteristicas de los padres o familiares
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y la de los hijos/as con discapacidad, asi como de la descripcion de la situacion de estas
familias y la de los hijos/as. En este sentido hemos podido comprobar cémo la mayor
parte de las personas que han contestado al cuestionario han sido las madres, puesto que
son ellas las que suelen asumir ese rol de cuidadoras principales y, por lo tanto, se ocupan
de todos estos aspectos que este rol implica. Estas personas que han contestado tienen un
rango de edad mayor en el caso de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad que
sin ella. La mayor parte de ellas tienen un nivel de estudios universitarios y estan en
activo; aunque, en el caso de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, una parte
importante han tenido que dejar el trabajo parcialmente para atender la gran cantidad de
cuidados que requiere el hijo/a con discapacidad y que, compatibilizarlo con el &mbito
laboral, en muchos casos, resulta extremadamente complicado; aspecto que no sucede en
las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad.

Siguiendo con el rol del cuidador principal y lo que esto implica, hemos podido
comprobar que la mayor parte de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad tienen
menos apoyo en casa y con el cuidado del hijo/a, esto se debe a que el cuidador principal
es el que asume estas funciones por dos motivos, el primero, porque al haber dejado de
trabajar siente la responsabilidad de realizar estas funciones y, el segundo de los motivos,
por el impacto econdmico que supone contar con estos cuidados externos; mientras que
las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad buscan mas ayudas externas tanto para
las tareas del hogar como del cuidado del hijo ya que un nimero muy pequeiio ha tenido
que dejar de trabajar parcialmente y, por ello, necesita mas de este tipo de ayuda. Respecto
a los problemas de salud podemos comprobar como, en la gran mayoria, tener un hijo/a
con o sin discapacidad no implica la aparicion de problemas de salud, aunque en el caso

de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad hay una parte de la muestra que
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presenta problemas de salud fisica, como los dolores de espalda, por las movilizaciones
que tienen que realizar principalmente en los nifos/as que tienen una discapacidad fisica;
por otro lado, hay otra parte de la muestra que presenta problemas de salud psiquica como
la depresion, ansiedad, insomnio, etc., aspectos que se pueden dar tanto por la falta de
aceptacion del hijo/a con discapacidad como por el estrés que implica el cuidado y las
responsabilidades de este hijo/a, siendo el grupo de familias que tienen un hijo/a con
pluridiscapacidad, los que presentan mayores dificultades en este sentido.

Las familias que tienen un hijo/a con discapacidad suelen necesitar algun tipo de
apoyo que comprenda la situacion que viven, por ello, los datos que hemos obtenidos nos
muestran que la mayor parte de estas familias han buscado el apoyo de las asociaciones
tras el diagnostico con el objetivo de buscar informacion y asesoramiento sobre lo que
estan viviendo y lo que van a vivir, decidiendo formar parte de ellas aunque, mas de la
mitad, no participa de forma activa en las mismas. Por tltimo, respecto a si las familias
se han formado, en la discapacidad que presenta su hijo/a tras el diagndstico, la mayor
parte de las familias no se han formado, pero las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad intelectual son las que buscan, en un mayor porcentaje, entender el
diagnostico y formarse para poder proporcionarle a su hijo/a la mejor atencion posible.

Nuestra muestra estd escolarizada principalmente en centros de educacion
especial y publicos. Tal y como ya hemos comentado, esta compuesta por cuatro tipos de
discapacidad: fisica, intelectual, trastorno del espectro autista y pluridiscapacidad; siendo
el grupo més amplio el que presenta discapacidad fisica. En el caso de las familias que
tienen un hijo/a con discapacidad hay un porcentaje importante que no tienen mas
hermanos, mientras que en las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad, todos ellos

tienen uno o mas hermanos.
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El segundo de nuestros objetivos especificos esta relacionado con el estudio del
estrés, laresiliencia y la satisfaccion de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad,
analizando si existen diferencias entre estas familias y las familias que tienen un hijo/a
sin discapacidad; ademads, se analizan si existen diferencias dentro de las familias que
tienen un hijo/a con discapacidad, en funcion del tipo de discapacidad que se presenta.
En este sentido, hemos podido comprobar que existen diferencias significativas entre las
familias que tienen un hijo/a con y sin discapacidad, en todas estas variables. En esta
comparativa, las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, presentan una menor
satisfaccion con su situacion familiar, menos estrés y mas resiliencia respecto al otro
grupo. Cuando la comparativa la realizamos teniendo en cuenta los diferentes tipos de
discapacidad, observamos que estas diferencias no se dan en la satisfaccion familiar,
mientras que si en el estrés y la resiliencia. Respecto a estas dos variables, es el grupo de
familias que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad los que presentan los menores niveles
de estrés, y las familias que tienen un hijo/a con discapacidad intelectual, los que
presentan los niveles mas altos. En cuanto a la resiliencia, encontramos que las familias
que tienen un hijo/a con pluridiscapacidad son los que presentan mayores niveles de
resiliencia y las que tienen discapacidad intelectual, los que presentan los menores
niveles.

A continuacion, analizaremos de manera mas detallada cada uno de estos factores:
estrés, resiliencia y satisfaccion; teniendo en cuenta cada una de las variables que las
componen. Para el analisis de la variable de estrés, hemos utilizado la Escala de Estrés
Parental version reducida PSI-SF (Abidin, 1995) que incluye tres variables dentro del
estrés total, que son: malestar paterno, interaccion disfuncional padre-hijo y nifio dificil.

Teniendo en cuenta la muestra de nuestro estudio, los resultados del analisis del estrés
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nos muestran que, el estrés se da en todas las familias, tanto si tienen hijo/as con o sin
discapacidad. Esto puede deberse a la exigencia del cuidado y crianza del hijo/a, al
cambio de la estructura familiar para reajustarse a esta nueva situacion y al cambio de rol
que cada uno de los progenitores tiene que desempenar, siendo muy dispar al que hasta
ahora ejercian. A pesar de darse estos niveles de estrés, se considera que estan dentro de
los niveles normales que este tipo de circunstancia pueden ocasionar.

Teniendo en cuenta el grupo de familias que tienen un hijo/a con discapacidad y
sin ella, los resultados obtenidos nos muestran que existen diferencias estadisticamente
significativas tanto en el estrés total como en cada una de las variables. Tal y como hemos
comentado, aunque estos niveles de estrés estan dentro de la normalidad, son las familias
que tienen un hijo/a sin discapacidad los que presentan las puntuaciones mas altas. Son
estas familias las que tienen una percepcion mas limitada sobre su competencia como
padres, sienten una mayor limitacioén de su libertad, aislamiento social, conflictos con la
pareja, etc., que les hacen incapaces de actuar con asertividad y autoridad ante su hijo/a
dificultando mucho este rol que tienen que desempenar (malestar paterno); también
presentan sentimientos contrariados ante el no cumplimiento de las expectativas que se
tenian sobre la calidad de la relacion entre padre e hijo/a y sobre el sentimiento de que no
existe un refuerzo positivo del hijo/a en este rol que esta desempefiando (interaccion
disfuncional padre-hijo); por Gltimo, estas familias tienen una percepcion mas compleja
sobre la dificultad de su hijo/a en relacion a la conducta, temperamento, necesidades, etc.
(nino dificil).

Cuando la comparativa la realizamos teniendo en cuenta los diferentes tipos de
discapacidad, observamos que se dan diferencias estadisticamente significativas en la

variable de estrés total. Esto no ocurre cuando el analisis lo realizamos sobre cada una de
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las variables del estrés, encontrandonos que no hay diferencias en malestar paterno, pero
si en la interaccion disfuncional y en la variable de nifio dificil. En ambas variables
podriamos pensar que se dan mayores niveles de estrés en funcion de las dificultades que
cada una de las discapacidades acarrea; los datos obtenidos nos muestran que es el grupo
con pluridiscapacidad quienes presentan unos niveles mas bajos de estrés a pesar de ser
los que mas necesidades pueden llegar a presentar; sin embargo, las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad intelectual o motora, son las que presentan mayores
dificultades tanto en la relacion con el hijo/a asi como en la percepcion que tienen sobre
las caracteristicas propias del hijo/a que hacen mas complicado su cuidado.

El segundo factor que hemos estudiado es el de la resiliencia, entendida como la
capacidad que tiene la persona para adaptarse y hacer frente a las situaciones adversas,
por lo tanto, no se puede desarrollar la resiliencia si no hay situaciones adversas que
superar y que producen estrés en las personas. Para el estudio de la resiliencia hemos
utilizado la escala de resiliencia SV-RES (Saavedra y Villalta, 2008), la cual incorpora
doce variables (identidad, autonomia, satisfaccién, pragmatismo, vinculos, redes,
modelos, metas, afectividad, autoeficacia, aprendizaje y generatividad). Todas estas
variables de la resiliencia quedan recogidas en el modelo triddico de Grotberg (1995): yo
soy/estoy, yo tengo, yo puedo; y en los cuatro ambitos de profundidad de Saavedra
(2003): respuesta resiliente, vision del problema, visién de si mismos y condiciones de
base. Seglin las puntuaciones totales de la resiliencia, observamos que existen diferencias
estadisticamente significativas entre las familias que tienen un hijo/a con discapacidad,
los cuales presentan unos niveles de resiliencia medios; mientras que las familias que
tienen un hijo/a sin discapacidad presentan unos niveles de resiliencia bajos. Estos

resultados nos dan a entender que las familias que tienen un hijo/a con discapacidad son
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personas, con relacion al modelo de Saavedra, que tienen una mejor condicion de base y
vision de si mismos, lo que les permite tener una adecuada vision del problema y, por
ello, son capaces de proporcionar una respuesta resiliente ante esa dificultad.

A continuacion, realizaremos un repaso por cada una de las variables que
componen la resiliencia y en las que hemos encontrado diferencias tanto en la
comparativa de familias que tienen un hijo/a con discapacidad y sin ella, como en los
diferentes tipos de discapacidad. Como hemos comentado, las diferentes variables se
engloban dentro del modelo de las verbalizaciones de Grotberg, por lo tanto, el primero
de los grupos (yo soy/estoy) incluye las variables de identidad, autonomia, satisfaccion
v pragmatismo. Los resultados de este primer bloque nos muestran que, en todas estas
variables, existen diferencias estadisticamente significativas entre las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad y sin ella y, dentro de la muestra de familias que tienen un
hijo/a con discapacidad, son el grupo de familias que tienen un hijo/a con
pluridiscapacidad, los que presentan las puntuaciones mas altas. Por lo tanto, podemos
determinar que son familias que presentan una mayor fuerza interior que se va
desarrollando con el tiempo y que sostiene a estas familias cuando se encuentran con
situaciones adversas. La identidad, entendida como los valores intrinsecos de una
persona, es decir, lo que la persona es con relacion a los valores culturales que le dan
estabilidad y le permiten sentirse mas fuertes para afrontar situaciones; en este sentido,
las familias que tienen un hijo/a con discapacidad y, en concreto con pluridiscapacidad,
tienen un mayor desarrollo de esta identidad ya que son los que han obtenido la
puntuacién mas elevada. La autonomia, como la sensacion del poder de la persona para
influir en las cosas que suceden a nuestro alrededor le proporciona mas fuerza para

afrontar las situaciones que van surgiendo, en este sentido, las familias que tienen un
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hijo/a con discapacidad, tienen que superar dia a dia numerosas dificultades que les
refuerza esa vision de que hay cosas que, por muy dificil que parezca, pueden cambiar.
La satisfaccion, entendida como la forma particular en como la persona interpreta las
situaciones, nos muestra que las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, en
concreto con pluridiscapacidad, presentan una interpretacion mas positiva y de
adaptacion a las situaciones que surgen respecto a las familias que tienen un hijo/a sin
discapacidad. Por ultimo, el pragmatismo, entendido como la forma en como la persona
evallia las acciones que realiza para enfrentarse a una situacion, se observa que las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad, hacen de manera mas eficaz respecto a las
familias que tienen un hijo/a sin discapacidad.

El segundo de los bloques (yo tengo) esta compuesto por las variables de vinculos,
redes, modelos y metas. En este segundo bloque, al igual que ha sucedido en el anterior,
podemos comprobar que las familias que tienen un hijo/a con discapacidad presentan
mayores puntuaciones respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad vy,
dentro del bloque de familias que tienen un hijo/a con discapacidad, es el de la
pluridiscapacidad la que presenta las puntuaciones mas elevadas en todas las variables
que lo componen. Estas variables hacen referencia a los apoyos externos que le permiten
a la persona poder afrontar las situaciones complejas que van surgiendo. Los vinculos,
son las relaciones de apego y sistemas de creencia que sirven de base a la persona para
fortalecer su personalidad y afrontar las situaciones adversas; en el caso de las familias
que tienen un hijo/a con discapacidad observamos que presentan unas relaciones de apego
y de creencias mas fuertes respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad lo
que se puede comprobar en las puntuaciones mas elevadas en esta variable. Las redes son

todas aquellas personas del entorno cercano que sirven de apoyo, siendo mas fuertes en
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las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, puesto que valoran de manera mas
profunda las relaciones cercanas ya que les sirven de apoyo en los momentos dificiles que
tienen que vivir que son mas, por lo general, que los que viven las familias que tienen un
hijo/a sin discapacidad y que, por lo tanto, presentan puntuaciones mas elevadas. Los
modelos, hace referencia a la capacidad de encontrar a personas que sirven de guia, asi
como a la capacidad de aprendizaje sobre experiencias anteriores que también sirven de
guia sobre decisiones futuras, aspecto que estd mas desarrollado en las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad frente a las que tienen un hijo/a sin discapacidad, ya que estas
familias, ante su desconocimiento sobre todas las circunstancias que pueda acarrear la
discapacidad de su hijo/a, buscan a personas que les ensefien y sirvan de ejemplo, ademas
de aprender de los errores que van cometiendo para mejorar. La ultima variable de este
bloque esté relacionada con las metas, cuando existen objetivos definidos y una adecuada
proyeccion de futuro, en este aspecto también nos encontramos que las familias que tienen
un hijo/a con discapacidad tienen que tener una proyeccion de vida mas estructurada y
definida para la adecuada organizacidon y atencidon al hijo/a que tiene discapacidad
respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad que, aunque también exista
esta preocupacion, entienden que tendran la suficiente autonomia para tomar decisiones
y llevarlas a cabo.

El tercero y ultimo de los bloques que compone la resiliencia (yo puedo) incluye
las variables de afectividad, autoeficacia, aprendizaje y generatividad. En este ultimo
bloque, al igual que hemos visto en los dos anteriores, las familias que presentan mayores
puntuaciones son las que tienen un hijo/a con discapacidad, en concreto con
pluridiscapacidad. Este bloque hace referencia a las capacidades interpersonales y de

resolucion de conflictos. La afectividad estd relacionada con las posibilidades de la
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persona, desde un punto de vista mas emocional, y su relacion con el entorno; aspecto
que comprobamos en nuestro estudio que las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad consiguen desarrollar una mejor vision sobre su capacidad emocional para
afrontar situaciones respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad. La
autoeficacia, es la capacidad de manejar el estrés frente a los problemas, asi como la
sensacion de competencia para buscar soluciones a los mismos; en este sentido, las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad, debido a la gran cantidad de problemas
con los que se van encontrando, desarrollan mejor esta capacidad en comparacion con las
familias que tienen un hijo/a sin discapacidad. El aprendizaje, es la capacidad de la
persona para aprovechar el aprendizaje que pueden extraer de la experiencia y de los
errores cometidos; en este sentido, hay estudios que indican que la evaluacidon que hacen
las personas sobre los aprendizajes o experiencias no siempre se realiza sobre los errores
concretos, sino de manera mas superficial (Zamora, Sudrez y Ardura, 2018), de ahi la
importancia de que las familias sientan que dominan la discapacidad de su hijo/a a través
de una buena formacién, unido a los aprendizajes que surgen de la gran cantidad de
situaciones nuevas a las que tienen que hacer frente, lo que provoca que sean mas capaces
de aprovechar todas estas situaciones vividas como aprendizajes y que les permiten
ajustarse de manera mas adecuada a las circunstancias con las que se van encontrando
respecto a las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad. La ultima de las variables es
la de la generatividad, entendida como la capacidad de pedir ayuda cuando se necesita,
asi como la capacidad de buscar respuestas alternativas ante una situacion problematica
planificando adecuadamente la accion; en este sentido, las familias que tienen un hijo/a
con discapacidad destacan en esta variable puesto que tienen la necesidad de solicitar mas

ayuda a otras personas por las inseguridades ante el desconocimiento de las diferentes
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circunstancias con las que se encuentran respecto a las familias que tienen un hijo/a sin
discapacidad, ademas de ser mds resolutivos cuando surgen problemas por la gran
cantidad de decisiones que tienen que tomar en el dia a dia por las dificultades que
presenta su hijo/a con discapacidad.

Respecto al estudio de la satisfaccion, hay dos variables que hemos tenido en
cuenta, por un lado, la satisfaccion familiar y, por otro lado, la satisfaccion percibida del
hijo/a. Los datos obtenidos nos muestran que, en la primera de las variables sobre la
satisfaccion familiar, existen diferencias entre las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad y sin ella, mostrando una menor satisfaccion en el caso de las familias que
tienen un hijo/a con discapacidad; aspecto que puede deberse a la gran cantidad de
dificultades con las que se tienen que enfrentar, asi como al no cumplimiento de las
expectativas que se tenian sobre el hijo/a. Estas diferencias no se dan dentro de las
familias que tienen un hijo/ con discapacidad, teniendo en cuenta que el tipo de
discapacidad se considera algo independiente de la satisfaccion familiar. Por el contrario,
cuando analizamos la satisfaccion percibida del hijo/a no encontramos diferencias entre
familias que tienen un hijo/a con o sin discapacidad ya que, tanto en un grupo como en
otro, consideran que sus hijos si que estan satisfechos con la situacion familiar con la que
conviven, ya que las familias realizan verdaderos esfuerzos para que esto suceda.

El tercero de los objetivos especificos esta relacionado con establecer la relacion
que puede existir entre estas tres variables. Los resultados nos muestran que todas estas
variables estan relacionadas, de manera positiva, en el caso de la satisfaccion con el estrés
y, negativa, con la resiliencia; ademas, observamos también una relacion negativa del
estrés con la resiliencia. Si realizamos un anélisis mas pormenorizada, observamos que

cuanta mayor es la resiliencia que tienen las familias, menor es el estrés que presentan,
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como hemos podido comprobar en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad o,
en la situacion inversa, donde las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad presentan
una menor resiliencia y un mayor estrés en el cuidado y crianza del hijo/a. Respecto a la
relacion con la variable de satisfaccion, cabe mencionar la relacion inversa que se da entre
la satisfaccion con las variables de resiliencia; en el caso de las familias que tienen un
hijo/a con discapacidad se entiende esta relacion inversa porque, aunque el nivel de
satisfaccion sea menor por la situacion familiar que tienen que vivir, la resiliencia es
mayor por la necesidad de hacer frente a las numerosas dificultades que tienen que
afrontar. Por otro lado, se da una relacion positiva entre la variable de satisfaccion y las
variables de estrés, esto puede deberse a la sobreexigencia de las familias sobre la
responsabilidad en el cuidado y proteccion del hijo/a, son familias que estan satisfechas
con su situacidn, pero que requieren de mucho esfuerzo para el cuidado y crianza del hijo
y eso es lo que puede producir que se den situaciones de estrés en el &ambito familiar.

El ultimo de los objetivos que nos habiamos planteado estd relacionado con el
analisis sobre qué variables predicen el estrés, en este sentido hemos podido comprobar
que el sentimiento de competencia que tienen los padres sobre su capacidad para resolver
los problemas es lo que les permite gestionar mejor el estrés. Para llegar a estas
conclusiones se han utilizado los analisis de regresion, los cuales nos permiten detectar
los factores que pueden actuar como predictores de determinadas variables, en nuestro
caso, del estrés. Hay que tener en cuenta que es complicado, dentro de las investigaciones
en ciencias sociales, predecir las conductas de las personas y por ello, los analisis
descartan la mayor parte de las variables estudiadas como predictores. Sin embargo, hay
ciertos aspectos que si que pueden actuar como condicionantes de que se de estrés

familiar, estableciendo una diferencia entre el analisis de la prediccion del estrés total,
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como de cada una de las variables en particular. A continuacion, realizaremos un analisis
mas detallado de los resultados que hemos obtenido.

Respecto al estrés total, como hemos comentado, es el sentimiento de
competencia de tiene la persona para hacer frente a las situaciones problematicas
(autonomia) lo que mejor predice este estrés, seguido del grado de satisfaccion familiar.
Cuando estudiamos las variables de estrés de manera independiente observamos que, en
el caso de malestar paterno, hay numerosas variables que pueden explicar esta situacion,
siendo los apoyos de su entorno cercano con los que cuente la familia (redes), el aspecto
que se considera de mayor relevancia por los vinculos afectivos que se crean con ellos y
que les sirven de soporte ante las sensaciones contradictorias y negativas que el
desempefio de este rol pueda ocasionar en el progenitor; a lo que se le suman otros
aspectos como la satisfaccion familiar, el abandono del trabajo, la capacidad de
aprendizaje de experiencias vividas o de los errores cometidos (aprendizaje) y el
sentimiento de competencia que tiene la persona para hacer frente a los problemas
(autonomia). Respecto a la variable de interaccion disfuncional, inicamente los sistemas
de creencias o relaciones que tengan de apego (vinculos) son los que actian como
predictores de esta variable porque, ante las dificultades de la interaccion con el hijo, el
tener apoyos que le proporcionen comprension y fortaleza, favorece superar estas
complicaciones. Por tltimo, en la variable nirio dificil, el sentimiento de competencia de
la persona para hacer frente a las situaciones problematicas (autonomia) es lo que mejor
predice el estrés que surge ante las dificultades que perciben los padres sobre el
comportamiento y conducta de su hijo/a y que complican el desempeiio de su rol, porque

el sentimiento de poder sobrellevar estas dificultades hace que los progenitores tengan un
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menor estrés; ademas también la satisfaccion familiar actiia como predictora aunque en
un porcentaje bastante mas bajo..

Con este ultimo anélisis, podriamos concluir que se han cumplido con todos los
objetivos especificos que nos habiamos planteado para esta investigacion. A
continuacion, haremos un repaso por las Ultimas investigaciones que se han hecho al
respecto, analizando si los resultados que nosotros hemos obtenido confirman o
contradicen estas otras investigaciones.

En el caso del estrés, son numerosos los estudios que analizan el estrés de las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad. Podemos destacar alguno de ellos, como
el realizado por Amireh (2019) en el que se analizan las diferencias de estrés entre las
familias de un hijo/a con autismo y con Sindrome de Down, obteniendo mayores
niveles de estrés en las familias de un hijo/a con autismo; lo que contradice lo obtenido
en nuestro estudio, donde son las familias de niflos/as con discapacidad intelectual, los
que presentan mayores niveles de estrés. Respecto a cada una de las variables del estrés,
hay estudios que analizan la dificultad en el comportamiento del nifio (nifio dificil)
como un indicativo de mayores niveles de estrés en los padres (Kissel y Nelson, 2016),
asi como el sentimiento de competencia de las madres (malestar paterno) con hijo/as
con y sin discapacidades en el desarrollo condicionado a la calidad matrimonial y a los
apoyos percibidos (Osmancevi¢, Lang y Kovaci¢, 2017) y, sobre la importancia de la
terapia para favorecer la interaccion entre padres-hijo/as (interaccion disfuncional
padre-hijo) para rebajar los niveles de estrés (Agazzi, Tan, Ogg, Armstrong y
Kirby, 2017). Como podemos observar, todos estos estudios analizan las diferentes
variables del estrés y nos permiten confirmar los datos que nosotros hemos obtenido

donde se destaca que la percepcion sobre el comportamiento del niflo, el sentimiento de
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competencia de los padres y las dificultades que puedan surgir en la relacion entre los
padres y el hijo/a, pueden producir mayores niveles de estrés en la familia. Cuando
analizamos la diferencia de estrés entre las familias que tienen un hijo/a con y sin
discapacidad, nos podemos encontrar numerosos estudios en los que se destacan
mayores niveles de estrés en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, como el
de Nadeem, Choudhary, Parveen y Javaid (2016), todo lo contrario sucede en nuestro
estudio, donde son las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad quienes presentan
niveles de estrés mas elevados.

Respecto a los estudios de la resiliencia, estudios como el de Cerqueda y Pavon
(2016) establecen que el desarrollo de la resiliencia supone una mejora del estado de salud
tanto fisico como psiquico, lo que ayuda a reducir el estrés que puedan vivir. Nuestro
estudio corrobora estos datos, puesto que el estrés mejora cuanta mayores son los niveles
de resiliencia. Algunos estudios realizados sobre la resiliencia pretenden relacionar la
resiliencia con el tipo de discapacidad que presenta el hijo/a (Conti-Ramsden et al., 2008;
Glidden y Jobe, 2007), estableciendo la cuestion sobre si la resiliencia esta relacionada
con un tipo de discapacidad en concreto o con la capacidad de la familia para afrontar la
situacion adversa que se presenta, en este caso, la discapacidad. En nuestro estudio hemos
podido comprobar cémo existen diferencias entre todos los tipos de discapacidad, siendo
siempre superiores los datos en el caso de la pluridiscapacidad y menores en el caso de la
discapacidad intelectual y motora; por lo tanto, si que podemos determinar el que el tipo
de discapacidad influyen en el desarrollo de la resiliencia porque la propia discapacidad
implica un mayor o menor nimero de dificultades, expectativas, etc. Esta variable, tal y
como hemos comentado, también esta relacionada con el estrés, puesto que no hay un

desarrollo de la resiliencia si no se viven situaciones adversas. Esto hace que en las

295



Capitulo VII: Conclusion y discusion

familias que tienen un hijo/a con discapacidad, debido al nlimero de situaciones dificiles
a las que tienen que hacer frente, desarrollan una mayor resiliencia, cosa que no sucede
en las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad puesto que las situaciones dificiles
por las que tienen que pasar, de manera general, no son tantas ni en cantidad ni en
complejidad, como las del grupo anterior. Todos estos datos quedan reflejados en nuestro
estudio donde comprobamos que la relacion es inversa y donde, ademas, son las familias
que tienen un hijo/a con discapacidad los que presenta una resiliencia mas desarrollada y
por lo tanto, menores niveles de estrés.

La ultima de las variables que hemos estudiado es la satisfaccion. En este sentido,
destacamos que hay pocos estudios al respecto y, en concreto, menos en familias que
tienen un hijo/a con discapacidad. Pero podemos destacar alguno de ellos como el
realizado por Femenias y Sanchez (2003), los cudles establecen que existe una menor
satisfaccion en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad, aspecto que coincide
con los datos que hemos obtenido en nuestro estudio. Por otro lado, también cabe destacar
el estudio realizado por Cuéllar-Flores y Sanchez-Lopez (2014) quienes consideran que
uno de los factores estresores es la satisfaccion familiar o el apoyo social, lo que va a
influir en la salud psicoldgica. Los estudios muestran que cuando hay una mayor
satisfaccion, hay una mayor capacidad para hacer frente a los problemas y, ademas, se
hace de forma mas positiva. Pero los datos que nosotros hemos obtenido nos muestran
que son variables que estan relacionadas, pero de manera inversa. Es decir, podemos estar
menos satisfechos con la situacion familiar, como puede ocurrir en el caso de las familias
que tienen un hijo/a con discapacidad, porque no cumple con las expectativas que se
tenian; pero si que estas familias son capaces de hacer frente a las dificultades con las que

se van encontrando porque han desarrollado una buena resiliencia.
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Como hemos visto en nuestros analisis, estas tres variables estan relacionadas. En
el caso de la relacion que se establece entre el estrés y la resiliencia, los datos que hemos
obtenido se confirman con los resultados de otros estudios, donde la resiliencia se
considera un importante amortiguador de las situaciones que pueden producir estrés y
angustia (Eterovic, Menodza y Séez, 2015; Sanchez-Teruel y Robles-Bellido, 2015;
Suzuki, Hiratani, Mizukoshi, Hayashi y Inagaki, 2018). Respecto a la relacion del estrés
con la satisfaccion, existen pocos estudios que hayan analizado estos aspectos, pero
podemos destacar el realizado por Rodriguez-Mateo et al. (2018) en el que se determinan
diferentes aspectos que pueden influir en la satisfaccion familiar, siendo uno de ellos, el
estrés.

Por ultimo, cuando analizamos las variables que pueden actuar como predictoras
del estrés, obtenemos una serie de datos que vamos a contrastar con otros estudios. En el
analisis de regresion sobre el estrés total, es la variable de autonomia, la que mejor
predecia este estrés. Se trata de una variable de la resiliencia, sobre el sentimiento de
competencia de la persona para hacer frente a situaciones problematicas, y como ya
hemos comentado anteriormente, la resiliencia es un factor con una importante influencia
en el estrés porque permite actuar como compensados y protector de las situaciones
problematicas que puedan surgir (Pastor-Cerezuela, Ferndndez-Andrés, Térrega-
Minguez y Navarro-Pena, 2016; Kalisch et al, 2017; Halstead, Ekas y Hastings, 2018);
por lo que entendemos la importancia de fomentar el trabajo sobre las familias en dichos
aspectos.

Dentro de este andlisis del estrés hay muchas variables que se han descartado
como predictoras del estrés como, por ejemplo, la presencia de la discapacidad o el tipo

de discapacidad, excluyéndose del analisis. Esto puede deberse a que el estrés que
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produce esta situacion es un estrés agudo y que no permanece en el tiempo de manera
prolongada; esto se contradice con algunos estudios como el de Kim (2017) el cual
entiende que el estrés que tienen estas familias se prolonga de manera permanente en el
tiempo.

También se han descartado otras variables como la ayuda doméstica o la ayuda en
el cuidado del hijo/a. Considerabamos que esta ayuda podria ayudar a las familias en el
dia a dia aliviando las situaciones de estrés que pudieran surgir pero, tras los resultados
que hemos obtenido, entendemos el estrés no es tanto por la cantidad de trabajo que pueda
tener la persona en el cuidado y atencion del hijo/a con discapacidad, sino el sentimiento
de competencia que tenga la persona para controlar estas situaciones, asi como los apoyos
con los que cuente (Carrefio y Chaparro, 2016).

También queremos destacar la exclusion de la situacion laboral como predictora
del estrés, a pesar de que muchos cuidadores principales han tenido que dejar de trabajar
total o parcialmente para afrontar los cuidados de la persona con discapacidad. Estos datos
obtenidos puedes resultar contradictorios respecto a otros estudios en los que se concibe
el trabajo como un espacio de “respiro” para estos cuidadores principales (Joseph y
Joseph, 2019). Este aspecto lo podemos entender ante la probabilidad de que exista un
buen desarrollo de la resiliencia, ya que la adaptacion profesional esta relacionada con la
satisfaccion de manera indirecta a través de la resiliencia (Ginevra et al., 2018).

Teniendo también en cuenta a los cuidadores principales, el analisis también ha
descartado las variables relacionadas con los problemas de salud, a pesar encontrar
diferencias en este aspecto en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad frente a

las que tienen un hijo/a sin discapacidad (Lee et al., 2017).
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Cuando el analisis de regresion lo realizamos sobre los diferentes componentes
del estrés, son diferentes las variables que actian como predictoras en unos respecto a los
otros. Vamos a analizar estos resultados con otros estudios que se han hecho al respecto.

En la variable de malestar paterno, es la variable redes la que mejor predice el
estrés; entendiendo la importancia de los apoyos cercanos para que los progenitores
puedan sentirse acompanados y fortalecidos por la gente que tiene a su alrededor ante las
inseguridades que surgen al sentir que no estan preparados para afrontar la discapacidad
del hijo/a (Thwala, Gunnestad y Dludlu, 2018). En la variable de interaccion disfuncional
padre-hijo, son los vinculos los que mejor predicen el estrés, confirmando los datos de
otros estudios donde se concede la importancia al fomento de los apoyos sociales y
estrategias de afrontamiento en las familias que tienen un hijo/a con discapacidad para
reducir el estrés (Cuzzocrea, Murdaca, Costa, Gilippello y Larcan, 2016; Onyedibe,
Ugwu, Mefoh y Onuiri, 2018). En la tltima de las variables de estrés, nifio dificil, es la
autonomia la que mejor predice el estrés; puesto que ante las dificultades del hijo/a, el
sentimiento que el progenitor tenga en relacion al abordaje de estas dificultades
beneficiara en la reduccion del estrés, aspecto que coincide con los resultados de estudios
como el de Deater-Deckard (2004) quien determina que para un padre, su hijo puede ser
hiperactivo y demandante, mientras que para otro ese mismo nifio es percibido como
enérgico y activo.

Por lo tanto, haciendo una comparativa entre los estudios que ya se han realizado
y el nuestro, observamos varios aspectos que conviene destacar. Un ejemplo es el caso
del estudio del estrés, en donde se considera que las familias que tienen un hijo/a con
discapacidad presentan mayores niveles de estrés, mientras que los resultados de nuestro

estudio nos muestran que son las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad los que
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presentan un estrés mayor. Esta diferencia entre los resultados de unos estudios y otros
puede deberse al cambio social en cuanto al entendimiento de la familia, ya que hoy en
dia los padres sienten una gran responsabilidad al asumir muchas funciones, hay una gran
difusion de nuevas metodologias de aprendizaje y de educacion que suponen una presion
sobre las familias, unido a los sentimientos de culpabilidad por las horas dedicadas al
trabajo, etc.; todo esto hace que, por un lado, haya una necesidad constante de
reorganizacion familiar para lograr adaptarse a las necesidades de los nifios, asi como una
sobreexigencia como progenitores que desembocan en vivir la paternidad de manera
estresante.

Algunos de los estudios realizados sobre la resiliencia pretenden relacionar la
resiliencia con el tipo de discapacidad que presenta el hijo/a (Conti-Ramsden et al., 2008;
Glidden y Jobe, 2007), estableciendo la cuestion sobre si la resiliencia esta relacionada
con un tipo de discapacidad en concreto o con la capacidad de la familia para afrontar la
situacion adversa que se presenta, en este caso, la discapacidad. En nuestro estudio hemos
podido comprobar cémo existen diferencias entre todos los tipos de discapacidad, siendo
siempre superiores los datos en el caso de la pluridiscapacidad y menores en el caso de la
discapacidad intelectual y motora; por lo tanto, si que podemos determinar que el tipo de
discapacidad influye en el desarrollo de la resiliencia porque la propia discapacidad
supone un mayor o menor numero de dificultades, expectativas, etc. Esta variable, tal y
como hemos comentado, también esta relacionada con el estrés, puesto que no hay un
desarrollo de la resiliencia si no se viven situaciones adversas. Esto hace que en las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad, debido al nlimero de situaciones dificiles

a las que tienen que hacer frente, desarrollan una mayor resiliencia, cosa que no sucede

300



ESTUDIO SOBRE EL ESTRES, LA RESILIENCIA Y LA SATISFACCION EN FAMILIAS CON
HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

en las familias que tienen un hijo/a sin discapacidad ya que las situaciones dificiles por
las que tienen que pasar, de manera general, no son tantas como con el grupo anterior.

Tras todo lo comentado, cabe destacar lo novedoso de esta investigacion, puesto
que se han trabajado con variables ampliamente estudiadas como es el caso del estrés
(Fernandez et al., 2015; Dabrowska y Pisula, 2010) o de la resiliencia (Huerta y Rivera,
2017; Sanchez-Teruel y Robles-Bellido, 2015; Suria, Garcia y Ortigosa, 2015) de las
familias que tienen un hijo/a con discapacidad. En nuestro caso, la investigacion que
hemos llevado a cabo pretende ampliar los estudios presentes teniendo en cuenta no solo
las variables de estrés o de resiliencia como ya se ha realizado, sino que buscamos la
relacioén entre ambas variables, afadiendo el factor de satisfaccion para comprobar qué
relaciones se establecen entre todas ellas y que nos permitan tener una vision mas amplia
y precisa de la situacion de las familias en su totalidad con el objetivo de entenderlas y
de mejorar la intervencion que se hace con ellas.

A parte de ampliar el nimero de variables que hemos utilizado para el estudio,
esta investigacion resulta novedosa por la comparativa realizada entre cuatro tipos de
discapacidad (fisica, TEA, intelectual y pluridiscapacidad). Hay autores que analizan una
o incluso dos discapacidades, pero no se habia realizado una comparativa de este tipo que
incluya alguna de las discapacidades como la pluridiscapacidad. Esto ha resultado muy
interesante en el estudio porque es el grupo que ha proporcionado las puntuaciones mas
destacadas dentro del grupo de las familias que tienen un hijo/a con discapacidad,
marcando la diferencia respecto a las demas discapacidades estudiadas y, encontrando
importantes diferencias respecto a la discapacidad intelectual, a pesar de ser un subgrupo

(pluridiscapacidad) que se deberia incorporar dentro de la discapacidad intelectual.
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7.2 Implicaciones, limitaciones y futuras lineas de investigacion
Para la practica educativa, podemos determinar que los datos que hemos obtenido nos
permiten tener un mayor conocimiento de las familias y de las situaciones que viven en
mayor profundidad. Como maestros, sabemos que nuestro trabajo no acaba tinicamente
con los alumnos, sino que las familias son una parte muy importante en este proceso y
mas, cuando trabajamos en el campo de la discapacidad. Estos datos que hemos obtenido
nos permiten tomar decisiones respecto a las familias para poner en marcha los recursos
necesarios que impliquen una mejora de su bienestar ya que esto influird también en el
bienestar de su hijo/a con discapacidad. Este tipo de recursos estan relacionados con la
realizacion de un acompafiamiento por las diferentes etapas que viven las familias, puesto
que, en funcidon del momento, van surgiendo diferentes necesidades que es importante
abordar creando grupos especificos de atencion a estas familias que permitan
proporcionar las herramientas necesarias para mejorar las fortalezas y las habilidades
personales que le permitan mejorar la resiliencia y la calidad de vida (Del Cid y Bonete
2018). Con los resultados obtenidos, hemos podido comprobar que, este desarrollo de la
resiliencia, permitirda mejorar los momentos de estrés, trabajando para disminuir las
demandas y las tensiones que sobrepasan a las familias, ademas de fomentar el desarrollo
de las capacidades, fortalezas y recursos que tienen las familias para hacer frente a esta
situacion que les toca vivir; ademas de trabajar sobre la importancia de la cohesion
familiar y de la busqueda de sistemas de creencias que les permitan seguir adelante en
todo este proceso pese a las dificultades con las que se vayan encontrando.

Hay que tener en cuenta que hay familias que desarrollan la resiliencia de manera

innata porque, en estos casos, se transmite a través de la cultura familiar. Por otro lado,
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tenemos a las familias que no han recibido esta transmision cultural y con las que es
necesario trabajar en mayor profundidad para que consigan desarrollarlo. Para ello, es
importante proporcionarles una serie de recursos y que sean capaces de ponerlos en
practica, con el objetivo de incrementar su capacidad personal para verse con la fortaleza
suficiente para hacer frente a las diferentes adversidades con las que se puedan encontrar.

Tras todo lo que hemos estudiado y analizado respeto a las familias, consideramos
que hay una serie de aspectos que, desde el punto de vista profesional, pueden ayudar al
fortalecimiento familiar. En este sentido, debemos transmitir seguridad y optimismo a las
familias para lograr crear un clima de confianza; debemos conseguir que las familias
trabajen con nosotros de manera conjunta formando un equipo sélido; conseguir que haya
una comunicacion fluida, con la capacidad de mostrarse respetuosos y sinceros con la
informacion que nos van transmitiendo; trabajar para conseguir un pensamiento positivo,
ajustando las expectativas que se van creando; hacerles conscientes de la discapacidad
del hijo/a, conociendo las dificultades y hacerles fuertes frente a las mismas; buscando
metas reales y ayudarles a consensuar cudles son las prioridades; trabajar en el
conocimiento personal sobre los recursos de los que disponen y las limitaciones desde un
punto de vista realista sin que sean las familias las que se limiten mas de lo que deben; y
ensefiar a las familias a interactuar de manera eficaz con su hijo/a reduciendo las
inseguridades y trabajando desde la seguridad de que lo que hacen, es correcto.

Este trabajo con las familias para desarrollar la resiliencia va a permitir reducir el
estrés, lo que hace que mejore su salud psiquica y, por ello, es de vital importancia que
se les preste apoyo y cuidado con el objetivo de atender las necesidades, principalmente
psicologicas, que derivan de los cuidados extensos que requiere el hijo/a con discapacidad

mediante el desarrollo de la resiliencia lo mas tempranamente posible. Ademas, ayudar a
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las familias a paliar los efectos negativos del cuidador primario para que las tareas y los
roles estén bien definidos y repartidos y asi, poder minimizar el estrés que esto pueda
ocasionar.

Esta investigacion nos ha ofrecido, tras todo lo comentado, datos importantes para
tener en cuenta a la hora de panificar el trabajo con las familias, pero también
comprobamos que hay una serie de limitaciones que es necesario conocer. Por un lado,
consideramos que existe una limitacién en la metodologia que se ha utilizado puesto que
carece de una parte cualitativa, entendiendo que cuando hablamos de familias es
importante tener en cuenta este tipo de analisis que nos permita tratar de manera mas
profunda determinados aspectos que, desde un punto de vista cuantitativo, es mas
complicado. En nuestro caso, debido a las dificultades para acceder a las familias, se ha
intentado solventar esta parte cualitativa introduciendo preguntas en la parte del
cuestionario que recoge datos sociodemograficos que nos proporciona la posibilidad de
conocer mejor a cada una de las familias y sus circunstancias personales, alin sabiendo
que no se puede comparar con una recogida de datos cualitativos.

Otra de las limitaciones que consideramos que existen en este trabajo de
investigacion esta relacionado con el tamafio de la muestra. Aunque la muestra total de
las familias es adecuada, cuando lo subdividimos teniendo en cuenta el tipo de
discapacidad, ésta se ve reducida de manera considerable. Seria interesante, en estudio
posteriores, tener la posibilidad de contar con un mayor numero de personas por cada uno
de los tipos de discapacidad; y, ademads, con la posibilidad de acceder a otro tipo de
discapacidad (auditiva o visual), que no se han incluido en el estudio por falta de muestra.
Esto nos permitiria tener una vision completa de todas las discapacidades con las que nos

podemos encontrar como profesionales, y ademés poder entender las diferencias que
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existen entre las familias que viven una discapacidad u otra y la importancia de realizar
una intervencion individualizada teniendo en cuenta los datos obtenidos. Por ello
consideramos importante la posibilidad de ampliar la muestra en ambos sentidos.

El cuestionario utilizado también entendemos que es un elemento que, las
familias, lo pueden considerar como un impedimento debido a su extension. Tal y como
nos hicieron saber las diferentes asociaciones con las que contactamos, las familias estan
saturadas con cuestionarios que les hacen llegar para conocer la situacioén personal desde
diferentes ambitos. Nuestro cuestionario consta de dos escalas validadas de 36 (estrés) y
60 (resiliencia) items, a lo que se suman las preguntas de la parte del cuestionario que
recoge datos sociodemograficos. La extension del cuestionario nos ha impedido poder
estudiar otro tipo de variables de manera mas profunda como puede ser la satisfaccion
familiar, la cudl hemos tenido que analizar teniendo en cuenta Uinicamente dos items, en
lugar de utilizar, por ejemplo, una escala validada.

Con los datos que hemos obtenido, y teniendo en cuenta las limitaciones con las
que cuenta el estudio, nos planteamos una serie de proyectos futuros que nos dan la
posibilidad de ampliar esta investigacion. Los primeros propositos estan relacionados con
las propias limitaciones, por lo tanto, seria interesante poder estudiar las mismas variables
que hemos utilizado para esta investigacion en una muestra superior y pudiendo ampliarlo
a todas las discapacidades con el objetivo de conseguir una vision general de la situacion
familiar en funcién de la discapacidad que se presenta; asi como de un analisis cualitativo
en mayor profundidad.

Los datos obtenidos en la investigacion nos han mostrado que el estrés y la
resiliencia tienen una relacion negativa, es decir, que cuanto mayor es la resiliencia,

menor es el estrés. Esto nos hace platearnos la posibilidad de realizar un estudio
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longitudinal en el que se estudie la situacion de la familia desde el momento de recibir la
noticia del diagnostico de la discapacidad del hijo/a, pasando por los diferentes momentos
del ciclo familiar con el objetivo de realizar un analisis sobre como van evolucionando
las variables del estudio en funcion de la edad del hijo/a o del momento propio de la
familia.

Otra de las futuras lineas de investigacion estaria relacionada con la puesta en
marcha de un programa de acompafiamiento a las familias que nos permita trabajar sobre
un grupo experimental y un grupo control. Estos programas de acompafiamiento tendrian
por objetivo acompanar, formar e informar a las familias de las circunstancias con las que
se van a ir encontrando, proporcionandoles mayor seguridad en el cuidado del hijo/a;
ademads de recursos que les permitan el manejo emocional de las situaciones que tienen
que vivir. Un manejo emocional que no se centre en la auto-rumiacion puesto que
reportan mayores niveles de ansiedad y estrés (Pena y Losada, 2017). Este estudio,
relacionado con la aplicacion practica de un programa de acompafiamiento, nos permitiria
conocer si este acompafiamiento familiar ayuda a desarrollar de manera mas rapida la
resiliencia o si, por el contrario, es un proceso natural que se desarrolla con el paso del
tiempo sin necesidad de una intervencion profesional. Pudiendo demostrar que, a través
del trabajo con las familias, se puede mejorar la angustia, el afrontamiento y la resiliencia

de los padres de nifio/as con dificultades (Park et al., 2020).
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Anexo 1.

HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

Subescalas e items del indice de Estrés Parental version reducida (PSI-SF)

SUBESCALA

ITEM

Malestar paterno

1.

10.
11.
12.

A menudo tengo la sensacion de que no puedo controlar bien a mi hijo con
discapacidad.

Siento que dejo mas cosas de mi vida de lo que nunca imaginé para satisfacer
las necesidades de mi hijo/a con discapacidad.

Me siento atrapado pro mis responsabilidades como padre/madre.

Desde que he tenido este hijo/a con discapacidad no he sido capaz de hacer
€osas nuevas.

Desde que he tenido a este hijo/a con discapacidad, siento que he dejado de
hacer las cosas que me gustan.

No me siento contento con a ropa que me compré la ultima vez.

Hay muchas cosas de mi vida que me molestan.

Tener a mi hijo/a con discapacidad me ha causado mas problemas de lo que
esperaba en mis relaciones con otras personas.

Me siento solo/a.

Cuando voy a una fiesta espero aburrirme.

Antes de tener a mi hijo/a con discapacidad estaba mas interesado por la gente.

Antes de tener a mi hijo/a con discapacidad disfrutaba mas de las cosas.

Interaccion
disfuncional

hijos

padres-

13.
14.
15.
16.

17.
18.

19.

20.

21.

22.

Mi hijo/a con discapacidad hace cosas que me hacen sentir mal.

Siento que mi hijo/a con discapacidad quiere estar lejos de mi.

Mi hijo con discapacidad me sonrie menos de lo que yo esperaba.

Cuando atiendo a mi hijo/a con discapacidad, tengo la sensacion de que mis
esfuerzos son despreciados.

Cuando juega, mi hijo/a con discapacidad permanece serio.

Me parece que el ritmo de aprendizaje de mi hijo/a con discapacidad es mas
lento que el de otros nifios.

Me parece que mi hijo/a con discapacidad sonrie menos que los otros nifios.
Mi hijo/a con discapacidad hace mejor las cosas de las que yo esperaba.

A mi hijo/a con discapacidad le resulta dificil acostumbrarse a las situaciones
nuevas.

Siento que soy:

1) Malo como padre/madre.

2) Un/a persona que tiene problemas para ser madre/padre.

3) Un/a madre/padre normal.
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23.

24.

4) Un/a madre/padre mejor que el promedio.

5) Muy buen/a madre/padre.

Esperaba tener mas sentimientos de proximidad con mi hijo/a con discapacidad
de los que tengo.

Mi hijo/a con discapacidad hace cosas que me molestan solo por el mero hecho

de hacerlas.

Nifio dificil

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.
35.

36.

Mi hijo/a con discapacidad parece llorar mas a menudo que la mayoria de los
nifios.
Mi hijo/a con discapacidad se despierta de mal humor.
Siento que mi hijo/a con discapacidad se enoja con facilidad.
Mi hijo/a con discapacidad hace cosas que me molestan mucho.
Mi hijo/a con discapacidad reacciona mal cuando sucede algo que le desagrada.
Mi hijo/a con discapacidad se molesta facilmente por las cosas mas
insignificantes.
Establecer horarios para atender las necesidades de mi hijo/a con discapacidad
fue mucho mas dificil de lo que yo esperaba.
He observado que lograr que mi hijo con discapacidad haga o deje de hacer algo
es:

1) Mucho mas dificil de lo que imaginaba.

2) Algo mas dificil de lo que esperaba.

3) Como esperaba.

4) Algo menos dificil de lo que esperaba.

5) Mucho mas facil de lo que esperaba.
Piensa concienzudamente y cuente el numero de cosas que le molesta que haga
su hijo/a con discapacidad. Por ejemplo, pierde el tiempo, no quiere escuchar,
es demasiado activo, llora, interrumpe, pele, lloriquea, etc. Por favor, marque
el numero que indica el conjunto de cosas que haya contado.
Las cosas que hace mi hijo/a con discapacidad me fastidian mucho.
Mi hijo/a con discapacidad se ha convertido en un problema mayor de lo que
yo esperaba.
Mi hijo/a con discapacidad demanda mas de lo que exigen la mayoria de los

nifios.
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Anexo 2.

HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

Distribucion de los items en funcion de las verbalizaciones de Grotberg (yo soy/estoy,

yo tengo y yo puedo)

ITEMS

Yo soy
Yo estoy

1.

AN O T o

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

Una persona con esperanza

Una persona con buena autoestima

Optimista respecto al futuro

Seguro de mis creencias o principios

Creciendo como persona

Rodeado de personas que en general me ayudan en situaciones
dificiles

En contacto con personas que me aprecian

Seguro de mi mismo

Seguro de mis proyectos y metas

Seguro en el ambiente en el que vivo

Una persona que ha aprendido a salir adelante en la vida
Un modelo positivo para otras personas

Bien integrado en mi lugar de trabajo o estudio
Satisfecho con mis relaciones de amistad

Satisfecho con mis relaciones afectivas

Una persona practica

Una persona con metas en la vida

Activo frente a mis problemas

Revisando constantemente el sentido de la vida

Generando soluciones a mis problemas

Yo tengo

21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.

Relaciones personas confiables

Una familia bien estructurada

Relaciones afectivas solidas

Fortaleza interior

Una vida con sentido

Acceso a servicios publicos

Personas que me apoyan

A quien recurrir en caso de problemas

Personas que estimulan mi autonomia e iniciativa
Satisfaccion con lo que he logrado en la vida
Personas que me han orientado y aconsejado
Personas que me ayudan a evitar peligros o problemas
Personas en las cuales puedo confiar

Personas que han confiado sus problemas en mi
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35. Personas que me han acompafiado cuando he tenido problemas
36. Metas o corto plazo

37. Mis objetivos claros

38. Personas con quien enfrentar los problemas

39. Proyectos a futuro

40. Problemas que puedo solucionar

Yo puedo 41. Hablar de mis emociones
42. Expresar afecto
43. Confiar en las personas
44. Superar las dificultades que se me presenten en la vida
45. Desarrollar vinculos afectivos
46. Resolver problemas de manera efectiva
47. Dar mi opinion
48. Buscar ayuda cuando la necesito
49. Apoyar a otros que tienen dificultades
50. Responsabilizarme por lo que hago
51. Ser creativo
52. Comunicarme adecuadamente
53. Aprender de mis aciertos y mis errores
54. Colaborar con otros para mejorar la vida en la comunidad
55. Tomar decisiones
56. Generar estrategias para solucionar mis problemas
57. Fijarme metas realistas
58. Esforzarme por lograr mis objetivos
59. Asumir riesgos

60. Proyectarme al futuro
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Anexo 3.
Cuestionario para estudiar el estrés, la resiliencia y la satisfaccion en familias que

tienen un hijo/a con discapacidad

CUESTIONARIO PARA FAMILIAS DE HIJOS/AS CON
DISCAPACIDAD

Desde la UNED y la Universidad Francisco de Vitoria estamos realizando una
investigacion cuyo objetivo es el estudio de las familias que tienen hijos/as con
discapacidad.

Solicitamos su colaboracion para cumplimentar el cuestionario que se muestra a
continuacion.

Este cuestionario es totalmente anénimo y confidencial. Sus respuestas seran
utilizadas unicamente para los fines del estudio. Por todo ello le rogamos que conteste
con sinceridad a todas las preguntas.

Gracias de antemano por su colaboracion.

Recogida de datos sobre las familias de hijos/as con discapacidad

La primera parte del cuestionario recoge datos relativos, en primer lugar, a la persona que
va a contestar y, en segundo lugar, a la persona con discapacidad. Por favor, indique la
respuesta adecuada.

1. Seiiale su relacion con la persona con discapacidad:
[Madre
[JPadre
[JHermano/a
[JOtra (indiquela)

2. Indique su edad:

3. Poblacion: Provincia:

4. ;Cual es su nivel de estudios?
[ISin estudios
[JPrimarios
[ISecundarios
[JUniversitarios

5. ¢(Cual es su situacion laboral en la actualidad?
[JEn activo
[IDesempleado
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

[1Tareas del hogar
[JOtra (indiquela)

,Ha tenido que dejar de trabajar para cuidar a la persona con discapacidad?
[1Si
[1Si, parcialmente
[INo

Dispone de alguien que le ayude en las tareas domésticas?:

OSi
[INo

(Dispone de alguien que le ayude en el cuidado de la persona con
discapacidad?

[1Si

[INo

Si dispone de esta ultima ayuda, ;quién o quiénes son?:

Padece usted algun problema de salud originado por el cuidado de este
familiar?

[1Si

[INo

En caso afirmativo, ;qué problema de salud?:

Tras el diagnostico, ;acudio a alguna entidad (asociacion, fundacion, etc.)
relacionada con la discapacidad de su familiar?

[1Si

[INo

.Se ha asociado a alguna entidad relacionada con la discapacidad de su
familiar?

[1Si

[INo

,Participa activamente en algun grupo que trabaje a favor de las personas
con discapacidad?

[1Si

[1No

(Ha recibido algun tipo de formacion relacionada con el cuidado de la
persona con discapacidad?
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16.

17.

HIJOS/AS CON DISCAPACIDAD

1S
[INo

¢Qué tipo de discapacidad tiene su familiar?
[IDiscapacidad fisica
[IDiscapacidad sensorial (Auditiva o visual)
[IDiscapacidad intelectual
[Trastorno del espectro autista
[JOtra (indiquela)

Indique brevemente las principales caracteristicas del diagndstico.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

,Qué edad tiene la persona con discapacidad?

,Qué edad tenia la persona con discapacidad cuando se la diagnosticaron?

. Cual es el sexo de la persona con discapacidad?
[I1Mujer
[JHombre

. Tiene hermanos la persona con discapacidad?
[1Si. Indique el nimero
[INo

En la actualidad, ;esta escolarizado/a?
[1Si
[INo

En caso afirmativo, ;donde?
[JEscuela infantil
[JColegio Educacion Ordinaria
[1Colegio Educacion Especial
[JOtro (indiquelo)

El centro al que acude es de caracter:
[1Publico
[1Concertado
[Privado
[INo acude a ningtin centro
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25. Lleva o ha llevado a la persona con discapacidad a algin centro de atencion
/estimulacion temprana?
[ISi
[INo

Valore del 1 al 5, siendo 1=“poco satisfecho” y 5=“muy satisfecho”:
26. Mi nivel de satisfaccion con mi situacion familiar es:
11
12
(13
14
15

27. El nivel de satisfaccion de mi hijo/a con su situacion familiar creo que es:
11

12
13
[14
15

A continuacion, hay una serie de afirmaciones a las que tiene que
contestar.

Le recordamos que no hay respuestas correctas ni incorrectas, y que dichas respuestas
son totalmente confidenciales. Por ello le pedimos que conteste con total sinceridad.

Este cuestionario hace referencia a los hijo/as con discapacidad. En el caso de que
sea otra persona quien lo rellene (ni padre ni madre), complételo en funcién de la relacion
que le une con ese familiar.

Marque la casilla sobre su valoracion de las afirmaciones que vienen a continuacion,
pudiendo ir desde 1 hasta 5, de modo que:

I =Muy en desacuerdo.............ooeviiiiiiiiiiniiiiiannnnn. 5 = Muy de acuerdo

1 2 3 4 5
1. A menudo tengo la sensacion de que no puedo
controlar bien las situaciones
2. Siento que dejo mas cosasdemividadeloquenunca [1 [ [ O O
imaginé para satisfacer las necesidades de mi hijo/a
con discapacidad
3. Me siento atrapado por mis responsabilidades como [ [ O O [O
padre/madre
4. Desde que he tenido a este hijo/a con discapacidad no
he sido capaz de hacer cosas nuevas y diferentes
5. Desde que he tenido a este hijo/a con discapacidad, (1 O O O O
siento que casi nunca soy capaz de hacer cosas nuevas
y diferentes
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6. No me siento contento con laropaquemecompré la [ O O O O
ultima vez

7. Hay muchas cosas de mi vida que me molestan O 0O O O Od

8. Tener a mi hijo/a con discapacidad me ha causado mas
problemas de lo que esperaba en mis relaciones con
mi pareja

9. Me siento solo/a y sin amigos

10. Generalmente, cuando voy a una fiesta no espero
divertirme

11. No estoy tan interesado/a por la gente como antes

12. No disfruto con las cosas como antes

13. Mi hijo/a con discapacidad casi nunca hace cosas que
me hagan sentir bien

14. Casi siempre siento que no le gusto a mi hijo con
discapacidad ni quiere estar cerca de mi

15. Mi hijo con discapacidad me sonrie mucho menos de
lo que yo esperaba

16. Cuando le hago cosas a mi hijo/a con discapacidad
no se rie con frecuencia

17. Cuando juega, mi hijo/a con discapacidad no aprende
tan rapido como la mayoria de los nifios

18. Me parece que mi hijo/a con discapacidad no
aprende tan rapido como la mayoria de los nifios

19. Me parece que mi hijo/a con discapacidad no sonrie
tanto como los otros nifios

20. Mi hijo/a con discapacidad no es capaz de hacer
tantas cosas como yo esperaba

21. Mi hijo/a con discapacidad tarda mucho y le resulta
muy dificil acostumbrarse a las cosas nuevas

Esta pregunta la tiene que contestar viendo con qué opcion de las 5

que se presentan, se siente mejor identificado. La que elija la marca
en la casilla que corresponda de la derecha.

[
[
[
[
[

o o o o o o o g oo od
o o o o o o o g oo od
o o o o o o o g oo od
o o o o o o o g oo od
o o o o o o o g oo od

,_.
)
w
N
W

[
[
[
[
[

22. Siento que soy:
1. No muy bueno como madre/padre
2. Un/a persona que tiene algunos problemas para
ser madre/padre
3. Un/a madre/padre normal
4. Un/a madre/padre mejor que el promedio
5. Muy buen/a madre/padre
23. Esperaba tener mas sentimientos de proximidad y 1 [O O O O
calor con mi hijo/a con discapacidad de los que tengo,
y €so me molesta
24. Algunas veces mi hijo/a con discapacidad hace cosas
que me molestan solo por el mero hecho de hacerlas
25. Mi hijo/a con discapacidad parece llorar y quejarse
mas a menudo que la mayoria de los nifios
26. Mi hijo/a con discapacidad generalmente se
despierta de mal humor
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27. Mi hijo/a con discapacidad es muy caprichosoyse [ [ O [ O
enoja con facilidad

28. Mi hijo/a con discapacidad hace algunas cosas que [1 [ O [ O
me molestan mucho

29. Mi hijo/a con discapacidad reacciona muy [J [ O O O
fuertemente cuando sucede algo que no le gusta

30. Mi hijo/a con discapacidad se molesta facilmentepor [ [ [ [ [
las cosas mas insignificantes

31. El horario de comer y dormir de mi hijo/a con [ [ [©O 1O O
discapacidad fue mucho mas dificil de establecer de lo
que yo esperaba

Esta pregunta la tiene que contestar viendo con qué opcion de las 5 1 2 3 4 5

que se presenta, se siente mejor identificado. La que elige la marca

en la casilla de al lado. ] ] ] ] ]

32. He observado que lograr que mi hijo con
discapacidad haga o deje de hacer algo es:
1. Mucho mas dificil de lo que me imaginaba
2. Algo mas dificil de lo que esperaba
3. Como esperaba
4. Algo menos dificil de lo que esperaba
5. Mucho mas fécil de lo que esperaba
33. Piense concienzudamente y cuente el nimero de +10 89 67 45 13
cosas que le molesta que haga su hijo/a con
discapacidad. Por ejemplo, pierde el tiempo, no quiere o o o o O
escuchar, es demasiado activo, llora, interrumpe,
pelea, lloriquea, etc. Por favor, marque el nimero que
indica el conjunto de cosas que haya contado
34. Algunas de las cosas que hace mi hijo/a con
discapacidad me fastidian mucho
35. Mi hijo/a con discapacidad se ha convertido en un
problema mayor de lo que yo esperaba
36. Mi hijo/a con discapacidad me exige mas de lo que
exigen la mayoria de los nifios

Para finalizar, le presentamos algunas afirmaciones sobre su situacion
personal.

Marque la casilla sobre su valoracion de las afirmaciones que vienen a continuacion,
pudiendo ir desde 1 hasta 5, de modo que:

I =Muy en desacuerdo.............ooeviiiiiiiiiiniiiinannnnn. 5 = Muy de acuerdo
1 2 3 4 5
1. Soy una persona con esperanza O o oo o d
2. Soy una persona con buena autoestima O O O O 0O
3. Soy optimista respecto al futuro O o oo o d
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4. Estoy seguro de mis creencias o principios
5. Estoy creciendo como persona

6. Estoy rodeado de personas que en general me ayudan
en situaciones dificiles
7. Estoy en contacto con personas que me aprecian

8. Estoy seguro de mi mismo
9. Estoy seguro de mis proyectos y metas
10. Estoy seguro en el ambiente en el que vivo

11. Soy una persona que ha aprendido a salir adelante en
la vida

12. Soy un modelo positivo para otras personas

13. Estoy bien integrado en mi lugar de trabajo o estudio

14. Estoy satisfecho con mis relaciones de amistad

15. Estoy satisfecho con mis relaciones afectivas

16. Soy una persona practica

17. Soy una persona con metas en la vida

18. Estoy en activo frente a mis problemas

19. Estoy revisando constantemente el sentido de mi
vida

20. Estoy generando soluciones a mis problemas

21. Tengo relaciones personales confiables

22. Tengo una familia bien estructurada

23. Tengo relaciones afectivas solidas

24. Tengo fortaleza interior

25. Tengo una vida con sentido

26. Tengo acceso a servicios publicos

27. Tengo personas que me apoyan

28. Tengo a quién recurrir en caso de problemas

29. Tengo personas que estimulan mi autonomia e
iniciativa

30. Tengo satisfaccion con lo que he logrado en la vida

31. Tengo personas que me han orientado y aconsejado

32. Tengo personas que me ayudan a evitar peligros o
problemas

33. Tengo personas en las cuales puedo confiar

34. Tengo personas que han confiado sus problemas en
mi

35. Tengo personas que me han acompanado cuando he
tenido problemas

36. Tengo metas a corto plazo

37. Tengo mis objetivos claros

38. Tengo personas con quien enfrentar los problemas
39. Tengo proyectos a futuro

40. Tengo problemas que puedo solucionar

41. Puedo hablar de mis emociones

42. Puedo expresar afecto

ogdgoogogdg o od oo gouoouooouoon ooooubuooo bgohogo gog
ogdgoogogdg o od oo gouoouooouoon ooooubuooo bgohogo gog
ogdgoogogdg o od oo gouoouooouoon ooooubuooo bgohogo gog
ogdgoogogdg o od oo gouoouooouoon ooooubuooo bgohogo gog
ogdgoogogdg o od oo gouoouooouoon ooooubuooo bgohogo gog
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43. Puedo confiar en las personas

44. Puedo superar las dificultades que se me presenten
en la vida
45. Puedo desarrollar vinculos afectivos

46. Puedo resolver problemas de manera efectiva
47. Puedo dar mi opinidén

48. Puedo buscar ayuda cuando la necesito

49. Puedo apoyar a otros que tienen dificultades
50. Puedo responsabilizarme por lo que hago

51. Puedo ser creativo

52. Puedo comunicarme adecuadamente

53. Puedo aprender de mis aciertos y mis errores

54. Puedo colaborar con otros para mejorar la vida en la
comunidad
55. Puedo tomar decisiones

56. Puedo generar estrategias para solucionar mis
problemas
57. Puedo fijarme metas realistas

58. Puedo esforzarme por lograr mis objetivos
59. Puedo asumir riesgos
60. Puedo proyectarme al futuro
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