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INTRODUCCION

No tiene cabida, tal vez por mi personalidad o por todo el talante
de mi trabajo, el reto de realizar una tarea tan compleja como una
tesis doctoral sin que, ademads de contribuir humildemente con mi
estudio a una pequefia parte del conocimiento, sus resultados si

tuvieran una cierta repercusion sobre la vida de las personas.

En el Campus Capacitas de la Universidad Catolica de Valencia,
desde su centro de Atencion Temprana y desarrollo Infantil “la
Alqueria”, dirigido por Margarita Cafiadas, encontré una linea de
investigacion que podia cumplir con esa premisa vivencial del
trabajo: me refiero al trabajo centrado en el area de Atencién

Temprana con un modelo de intervencién centrado en la familia.
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El grupo de investigacion, compuesto por doctores y profesores de
la Universidad Catdlica de Valencia, del que soy miembro, viene
realizando una decidida apuesta por el estudio del modelo de
intervencion centrado en la familia y su implantacion en el centro
referido, con unos objetivos que solo el futuro podra limitar. Esta
realidad se ha hecho visible tras afios de formacidén, asistencia a
congresos, direcciéon y produccion de trabajos de investigacion en
diferentes niveles de expectativa y, en definitiva, de trabajo y

reflexién en equipo.

Y como no, el trabajo es fuente de la constante observacién y
atencion a las familias que acuden al centro desde puntos de vista
muy diferentes: observacion, reflexion y vivencia se han
combinado para enriquecer tanto la vertiente profesional como la

académica y, evidentemente, la personal.

El equipo de investigacion asimismo pretende que los estudios
realizados permitan la implementacion y el desarrollo del modelo
de practicas centradas en la familia con el mayor éxito posible,
consiguiendo asi mejorar la calidad de vida de las familias
atendidas en el centro “La Alqueria” y con el espiritu de difundir

este modelo en el futuro.

Por tanto, uno de los objetivos prioritarios del Campus Capacitas,

es conseguir que este modelo, que se estd evaluando en este
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momento, se convierta en un proyecto que pueda aportar
resultados de calidad suficientemente exitosos para que puedan
ser extrapolados a otros centros de Atenciébn Temprana,
beneficiando asi a las familias, los alumnos y los profesionales que

intervienen en los centros.

Tanto en nuestra intervencién diaria como en la investigacién de
la presente tesis, hemos podido constatar que un area que esta por
desarrollar es la valoracion de los padres a su llegada a los centros.
Todos los estudios indican que se ha avanzado mucho en la
valoracién que se realiza del nifio pero no se dispone, en principio,
de informacién relevante sobre la situacién que viven los padres a
todos los niveles. Este aspecto se ha mostrado fundamental en la

implementacion del modelo centrado en la familia.

Conocer mas a los padres, sus estrategias de afrontamiento, los
procesos de adaptacion a la situacién de discapacidad y el estrés
parental, resulta necesario si se pretende que sean participes y
protagonistas de su proceso vital. Este conocimiento nos permitira
colaborar con ellos en el descubrimiento de sus fortalezas y
capacidades, posibilitando que puedan hacer frente a la nueva
situacion familiar. Nuestro trabajo pretende ayudar a establecer
los pilares basicos que necesitan para que puedan afrontar los
retos que los diferentes ciclos vitales les presenten. Los

profesionales debemos asegurarnos al inicio del camino que las
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familias estan preparadas para afrontarlo, que han asimilado la

situacion y que son conscientes de sus capacidades.

Si los padres tienen que asumir su nueva situacion vital con las
obligaciones y los problemas que la crianza de sus hijos reporta,
deben ser capaces de valorar que el nacimiento de su hijo puede
aumentar su estrés, pero que a la vez poseen fortalezas para
afrontarla, como pareja y como padres. Tienen que estar
preparados para reconocer que puede haber ritmos distintos y que
la discapacidad de su hijo no es una tragedia sino una oportunidad.
Para ello, los profesionales tendremos que servirles de apoyo y
garantia en todos aquellos servicios que necesiten en cada

momento.

Guralnick (2001), en su propuesta de programas preventivos en
los servicios de atenciéon temprana, considera que uno de los
primeros pasos para su correcta implantacion es conocer todos los
factores que pueden estar interfiriendo en los patrones de
interaccion familiar. Se debe valorar como se encuentra la familia,
si estd asumiendo y adaptdndose a la nueva situacidon sin
necesidad de apoyos y como esta situacion esta afectando o no al
adecuado desarrollo del nifio (Giné et al, 2006). Es imposible
desarrollar con efectividad el modelo de intervencién centrado en
la familia sin un abordaje-intervencién en las estrategias de

afrontamiento en los patrones de respuesta generados por los
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padres en su interacciéon con sus hijos y con su pareja. En la
actualidad, la concepcién de la atencion temprana incluye una
perspectiva sistémica, ecolégica y centrada en la familia, es decir,
el nifio no es el Unico protagonista de la atencién y, por tanto, se
debe incluir a la totalidad de la familia en el abordaje (Serrano,

2003).

Asi, es necesario disponer de una informacién ajustada acerca de
la realidad que esta viviendo la familia, abordando aspectos como
las caracteristicas del nifio y como estas son percibidas por los
padres; las caracteristicas personales y la situaciéon de los padres;
su nivel cultural, econémico y social; las redes sociales con las que
cuentan. Dicha informacién nos permitira establecer los patrones
de interaccion familiar y como estos patrones estan influyendo en

el funcionamiento cotidiano de la familia (Giné et al, 2006).

Debe existir una comunicaciéon positiva y fluida entre los
profesionales y los padres desde el inicio de la interacciéon para
poder evaluar las cuestiones planteadas (Guralnick, 2001 y 2005).
La valoracion de dicha informacién debe permitir a los
profesionales desarrollar una intervencién que capacite a los
padres otorgandoles responsabilidades propias. Por tanto, es
indispensable una demanda activa de las familias para conseguir
mas eficacia en los apoyos y servicios prestados con el objetivo de

lograr una mayor calidad de vida familiar (Verdugo, 2005).
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Estructura de la tesis

Nuestra investigacion, siguiendo la tradicion de las investigaciones
empiricas, se organiza en dos grandes apartados. En el primero se
exponen las bases tedricas que la fundamentan; en el segundo, se
justifica la propuesta metodolégica, se argumentan los resultados

obtenidos y se formulan las conclusiones mas significativas.

Componen la primera parte tres capitulos. En el primer capitulo se
conceptualiza la familia y sus funciones, la importancia de la
misma como agente de desarrollo y socializacion, se analiza el
impacto que produce en las familias la llegada de un hijo con
discapacidad o problemas en el desarrollo, y las respuestas

iniciales que activen en esta nueva situacion.

El segundo capitulo se organiza en torno al estrés parental y las
estrategias de afrontamiento que utilizan las familias y cémo estos
patrones influyen en su calidad de vida familiar. Para comprender
el proceso de adaptacion familiar, se exponen los diferentes
modelos tedricos y metodologicos mas utilizados para explicar el
estrés parental y las estrategias de afrontamiento. Se aborda de

una manera mas especifica el modelo tedrico de afrontamiento y
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estrés desarrollado por Lazarus y Folkaman y Moos, realizando
una revision de las investigaciones que han estudiado las
diferencias de afrontamiento entre padres y madres. Para finalizar
este capitulo se define la importancia de la calidad de vida familiar
en la actualidad y como este constructo cambia la manera de

entender el proceso de adaptacion de la familia.

El tercer y ultimo capitulo de esta primera parte se centra en el
analisis de los servicios de Atencién temprana, con una exposiciéon

sobre su situacién actual en la Comunidad Valenciana.

La segunda parte comienza con un primer capitulo, el cuarto, en
que se describe el trabajo empirico que se ha realizado. En el
capitulo quinto se enuncian los resultados de este trabajo y,
finalmente, en dos capitulos se enuncia la discusién y las

conclusiones.

Finalmente, hace referencia al trabajo empirico, analizando en
primer lugar la parte metodoldgica del trabajo de campo,
posteriormente se exponen los resultados mas significativos y por
ultimo tras la discusién de la investigacion las conclusiones mas
relevantes sobre las estrategias de afrontamiento, el proceso de

adaptacién y el estrés parental.
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El trabajo concluye aportando las limitaciones del estudio, una
propuesta de nuevas lineas de trabajo y, como final, las referencias
bibliograficas y los anexos donde se incluyen las encuestas que se

han utilizado en el trabajo empirico.
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PRIMERA PARTE

CAPITULO 1. FAMILIA Y DISCAPACIDAD.
Introduccion

En este primer capitulo se aborda la importancia de la familia en el
proceso de desarrollo e integracion social de los hijos,
conceptualizando las funciones mas relevantes que la misma
desempeiia. En este sentido se analiza el impacto que produce en
la familia la llegada de un hijo con discapacidad o problemas de
desarrollo, revisando a través de la literatura cientifica las

diferentes respuestas iniciales que se adoptan ante esta situacion.
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1.1La familia como agente de desarrollo y socializacion

La familia es considerada como la unidad social basica. Se
constituye como una agrupacion social cuyos miembros se
encuentran unidos por el parentesco o afinidad mutua (Waldman,
1980; Torres, Garrido y Reyes, 2000). Son muchos los autores que
coinciden en que la familia es el primer contexto basico de
desarrollo y crianza para los nifios (Lacasa, 2001; Bronfenbrenner,
1987, 1992; Dunst y Bruder, 1999; Crnic y Stormosbak, 1997;
Rodrigo y Palacios, 1998; Mas, 2005) resultando considerada, por
tanto, como una organizacién grupal con rasgos universales que
comparte con otros sistemas pertenecientes al mismo orden social
aunque, como estructura de interaccion entre los sujetos es inica y
particular (Nufez, 2003). Sostenida en un orden histoérico y social
que la determina, influyendo en ella de forma decisiva, se
constituye desde las distintas relaciones: politicas, econdmicas,

juridicas, ecolégicas y culturales, etc.
Palacios y Rodrigo (1988) describieron las principales funciones

parentales que asumen los padres en las relaciéon con los hijos

durante los primeros afos de vida:
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° Garantizar un desarrollo oOptimo, favoreciendo la
socializacién de los hijos a partir de conductas basicas de
comunicaciéon como son el didlogo y la trasmision del mundo

simbolico del que forman parte.

o Potenciar las capacidades de los hijos para que puedan
interactuar con los entornos fisicos y sociales, siendo capaces de

responder a las exigencias que estos entornos les planteen.

o Poseer suficiente autonomia para decidir donde y cuando

deben participar sus hijos en actividades educativas.

Asi, tal como sefialan Turnbull, Turnbull, Erwin y Soodak (2006),
los puntos basicos de las funciones parentales son ofrecer espacios
de afecto, amor, autoestima, cuidados diarios, educacion, economia
suficiente para garantizar la supervivencia, la socializaciéon en su

medio y los espacios de ocio.

Una de las funciones mas reconocidas de la familia es la
socializacién de sus miembros, proceso a través del cual se
adquieren los valores, las creencias, las normas y, por tanto, los
comportamientos mas apropiados para una adecuada integracién
en el entorno social y natural (Musitu y Cava, 2001; Paterna,

Martinez y Vera, 2003).
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La evolucién y el desarrollo del proceso de socializacién en la
familia se realiza atendiendo a los modelos interiorizados y
vivenciados por ella (Gémez, 1999). En este sentido, cabe sefialar
que las experiencias que se adquieren durante la primera infancia,
resaltando los vinculos de apego, resultaran esenciales para la vida
del nifio, y seguiran marcando los pensamientos, sentimientos y

motivos de las relaciones a lo largo de toda su vida (Hrdy, 2005).

Es la familia, con su estilo educativo particular, quien incorporara
a los hijos al mundo que le rodea; elemento que les marcara a la
hora de relacionarse con sus miembros y con otras personas,
estableciendo las bases de su forma de afrontar los conflictos que
se generen tanto en la familia como fuera de ella (Gémez, 1999;
Musitu y Garcia, 2004). Los familiares adultos cercanos también
juegan un papel decisivo en el desarrollo social del nifio y en su
educacion, asi como las instituciones que promueven una
intervencién socioeducativa. (Sarto, 2009). Es decir, el nifio en la
familia comienza el proceso de socializacion que continuara

después en los grupos extra familiares y en la sociedad en general.

La institucion familiar es una unidad compuesta por diferentes
subunidades, un sistema complejo, abierto y en constante cambio
y reestructuracion, que busca la adaptacion positiva, la estabilidad
y el equilibrio entre todos los miembros que la componen (Sarto,

2009). Todos los sucesos que ocurren a cualquier miembro de la
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familia repercuten de una u otra manera a todos los demas. De este
modo, las familias experimentan cambios y transiciones a lo largo
de su historia de vida (Turnbull, 2000; Turnbull et al., 2005) como

cuando nace algun miembro, crece, se desarrolla, muere...

La teoria de los sistemas familiares explica las interacciones
familiares y cé6mo los miembros de una misma familia se
influencian unos a otros inevitablemente (Davis y Gavidia-Payne,
2009). Pero no podemos entender el proceso de desarrollo
humano sin plantear la teoria sociocultural del desarrollo
planteada por Vygotski (1995); esta parte de la base que el
desarrollo humano es producto de las relaciones que establece el
individuo con otras personas en un contexto determinado. La
aportacion mas destacada de la teoria de Vygotski es el hecho de
no valorar como tnico y determinante el proceso de desarrollo el
factor biologico otorgando un papel relevante a los factores

sociales.

Este marco tedrico es compartido por numerosos autores. El
desarrollo humano tiene un origen historico, cultural y social
(Bronfenbrenner 1987; Coll, Coromina, Onrubia y Rochera, 1992;
Kaye, 1986; Marti, 1994; Rogoff, 1989, 1993; Valsiner, 1989, 1994;
Wertsch, 1988).
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Resumiendo la idea aportada por Vygotski, las personas
promueven los procesos necesarios para poder integrarse en la
comunidad que habitan, utilizando la interaccion entre la propia
identidad bioldgica y los medios de los que dispone la familia para
obtener la mejor adecuacion a los diferentes contextos vitales

(Wertsch, 1988).

Sin embargo, es la teoria ecoldgica del desarrollo (Bronfenbrenner,
1987) la que considera a la familia como el contexto de desarrollo
por excelencia. Sus estudios se centran en concretar los contextos
sociales donde se llevan a cabo las diferentes actividades de
relacién social que favoreceran la adquisicion de los
comportamientos culturales y sociales que en el futuro adoptaran
los nifios (Wertsch, 1988). Por tanto, podemos considerar a la
familia como el “contexto bdsico en el cual tiene lugar la

interaccion” (Giné, 1998, 126).

La experiencia de tener un hijo con necesidades especiales o con
discapacidad diagnosticada, tiene un impacto sobre la familia. Sin
embargo, cada uno de sus miembros no responde de la misma
manera a la hora de afrontar la situacién. Segin Guralnick (2001),
caracteristicas de los padres como la salud fisica, el equilibrio
emocional, la formacién académica, las creencias y los valores
culturales, influirdn de manera decisiva en la respuesta. En este

sentido Beresford (1984) incorpora otras variables de
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personalidad que también tienen importancia para el tipo de
respuesta de afrontamiento de los padres como el optimismo, la
extroversion, las experiencias previas de afrontamiento, las
habilidades parentales y el locus de control. Se han mostrado
especialmente relevantes en el proceso de adaptacién a la

situacion generada por la discapacidad del hijo.

Investigaciones realizadas con anterioridad (Schaffer, 1977 y
1993; Bruner, 1977; Bronfenbrenner, 1987; Wertsch, 1979 y
1988; Kaye, 1986; Rogoff, 1990) coinciden en sefalar que el
desarrollo del ser humano tiene lugar en el ambito de las
relaciones personales, por lo que es decisivo el papel de los padres
y, en general de los adultos que los rodean, en el proceso de

interaccion social de todos los nifios.

Asi, es tanta la responsabilidad que se le asigna a la familia con
respecto al crecimiento integral de los hijos que esta
sobradamente justificada la necesidad de incrementar los
esfuerzos en la ayuda y capacitacion de las familias para que
puedan por si mismas mejorar sus condiciones de vida. Los
profesionales estan de manera provisional en la vida de los nifios,
mientras estos van adquiriendo lo necesario para ir superando
etapas mientras las familias van a ser una presencia constante y un

recurso estable en la vida de los menores (Bacells, 2011).
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1.2 Impacto en la familia ante la llegada de un hijo con

discapacidad o problemas en el desarrollo.

Levin (2003) sostiene que, un nifio antes de nacer es para los
padres en si mismo una hipétesis, un proyecto, un futuro que
imaginan, fantasean, novelan y escenifican a partir del ideal que
cada uno se ha conformado. Hipoétesis, porque los padres las
construyen aun cuando el hijo no ha nacido. Proyecto, porque van
a construir sus planes en funciéon del nacimiento de este hijo y
proyectandose en él. Cumple con un suefio que da sentido a la
historia de sus padres y sus abuelos, siendo una esperanza de
futuro y trascendencia. Todos ellos, generan en la fantasia de los
padres, la existencia de un “hijo ideal”. Un nifio, que antes de nacer,

ya es para todos, hijo, nieto, sobrino o hermano.

De esta manera, todos los padres se forman una imagen mental de
un hijo sin dificultades, sano, guapo... acorde con ciertos valores
sociales de indole positiva (Shapiro, 1988). Ante el hecho del
nacimiento de un hijo con dificultades en el desarrollo o
discapacidad se producen desadaptaciones familiares. Este
acontecimiento  suele ser impactante 'y  repercutirg,

probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital (Garcia, 1999).
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Todos los pensamientos positivos sufren una radical
transformacién cuando el nifio nace con algtn tipo de problema en
el desarrollo, ya sea de indole fisico o psicolégico, afiadiéndose a
esta etapa del ciclo vital familiar un estrés extraordinario. Este tipo
de estrés, denominado por Freixa (1993) "estrés paranormativo”,
incluye los acontecimientos inesperados; en el caso que definimos,
el nacimiento de un hijo que no se ajusta a la imagen mental que
los padres se han formado y que supone una situacién de

cronicidad y preocupacién constante.

Este estrés paranormativo aumenta debido a que los padres
progresivamente van siendo conscientes de que su hijo tiene una
discapacidad, va a tener dificultades en el desarrollo y va a
presentar posiblemente en el futuro: problemas de aprendizaje,
lenguaje, ausencia de conductas basicas, autocuidado,
hiperactividad... En un primer momento los padres, ante la
sospecha diagnostica, consideran que sus hijos no pasaran por las
etapas propias de la nifiez, generandoles una decepcion con
respecto a la imagen ideal que se habian imaginado del nifio antes

de su nacimiento (Guevara, Ortega y Plancarte, 2001).

La confusion de los primeros momentos puede dejar paso a
sentimientos ambivalentes de sobreproteccion y rechazo que
necesitan ser reconducidos. En estos momentos la familia necesita

todo el apoyo posible para que el nifio desde los primeros dias sea
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atendido con todo el afecto y seguridad que todo ser humano
necesita. Los primeros meses del bebé son decisivos para su

6ptimo desarrollo futuro (Sarto, 2009).

El estudio realizado por la Federacion Estatal de Asociaciones de
Profesionales de Atencion Temprana (2009) sobre el impacto de la
primera noticia, concluye que son muchos los padres que
coinciden en describir la llegada de la noticia como uno de los
momentos mas dolorosos de sus vidas. Para los padres, la
informacion que reciben no solo trasmite un diagnéstico, sino que
ademas sino que, ademas, es un acto en el que exploran y anticipan
las actitudes sociales de inclusiéon o exclusion hacia el nifio con
discapacidad por parte de las instituciones y, en las personas

préximas de su entorno.

En este sentido, investigaciones llevadas a cabo por diversos
autores en diferentes etapas del ciclo vital han mostrado que la
experiencia de la discapacidad de un hijo es prolongada y a veces
dolorosa, y que puede producir en los padres un desajuste
psicologico y un importante sufrimiento emocional (Drotar,
Baskiewicz, Irvin, Kennell y Klaus, 1975, 1975; McAndrew, 1976;
Erickson y Upshur, 1989; Yetter, 1992; Noojin y Walander, 1996;
Weigner y Donders, 2000).
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Estos desajustes emocionales afectaran a todos los miembros de la
familia, incluidos los hermanos. Son muchas las investigaciones
que han revelado que los hermanos pueden mostrar problemas de
identificacion y socializacion (Lizasodin y Onieva, 2010). La llegada
de un hermano con discapacidad o problemas en el desarrollo va a
originar un cambio importante en su vida que pasaran, asi, por
diferentes fases en su proceso de aceptacion de la nueva realidad.
Necesitan ubicar el rol social que ellos tienen que desempeiar y
reconfigurar la percepcién personal de si mismos (Stephen, 1978).
Asi pues, los momentos de desconcierto no son solo para los
padres sino también para los hermanos, mediando sobre la
construccion de su psicologia y afectividad (Lizasodin y Onieva,

2010).

El impacto que posiblemente pueda suponer convivir con un
hermano con discapacidad o dificultades en el desarrollo esta
influenciado por numerosos factores, tales como el tipo o grado de
discapacidad, si existen conductas disruptivas asociadas, el
numero de hermanos en la familia, el lugar que ocupa y las edades
de estos en relacion con el que tiene discapacidad o los recursos de
que disponga la familia asi como su estilo de vida familiar
(Lizasoain, 2007). No obstante, las investigaciones realizadas
establecen parametros comunes a la hora de enfrentar la
discapacidad de un hermano (Verté, Roeyers y Buysse, 2003;

Nufiez y Rodriguez, 2005).
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Las familias en su proceso de adaptaciéon viven continuamente
situaciones que les producen resultados positivos, por un lado, y
negativos por otro; situaciones que pueden provocar en un primer
momento, ante la llegada del hijo con discapacidad o problemas en
el desarrollo, una reduccién de la atencién paterna hacia el resto
de hijos. Esto les provoca un sentimiento de abandono ya que, a su
parecer, han dejado de existir en cierta medida (Bert, 2006). La
tristeza que los padres sienten, unido a las mayores atenciones que
demanda el hermano con necesidades especiales, favorecen la
apariciéon de celos, oposicién, rivalidad, ya que el nifio con
discapacidad no debe convertirse de un modo exclusivo en el
centro alrededor del cual gravita toda la vida familiar (Harris,

2001).

Los nifos intentaran constantemente buscar un sentido, una causa
a lo que estan viviendo. Pueden verse responsables de la
discapacidad de su hermano y de la tristeza de sus padres
(Kamisnky y Dewey, 2002); unos padres afectados y tristes por la
situacion transmiten dichos sentimientos al resto de la familia

aunque no lo expresen con palabras (Pérez y Verdugo, 2008).
No obstante, las actitudes de los hermanos, como miembros del

sistema familiar, van a ser determinantes para la insercién

familiar, escolar y social. Sin embargo, la adaptacion de los
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hermanos va a subordinarse a la capacidad de los padres para
comunicarse y expresarse con ellos (Turnbull, Brown y Turnbull,

2004).

También cabe sefalar que la manera en que los padres actiian en
relaciéon con la discapacidad de sus hijos no esta desligado de los
objetivos culturales que estos persiguen y que estaran incluidos
dentro de la cultura en la que ellos participan (Mas, 2009).
Individuos de diferentes culturas construyen y estructuran su

mundo de maneras diferentes (Blanker y Mink, 2004).

Todos los profesionales que estan al servicio de las familias en los
momentos iniciales de afrontamiento de la situacion, deberan
favorecer la capacidad y competencia que estas tienen para
aceptar la situacion de la mejor manera posible. Son numerosos los
estudios que muestran como las familias que tienen un hijo con
discapacidad o problemas en el desarrollo son mas fuertes, mas
capaces de enfrentarse positivamente a los problemas y mas
flexibles. Por este motivo las investigaciones recientes se centran

en las fortalezas familiares y personales (Lizasoain y Onieva, 2010)

1.3 Respuesta inicial de la familia ante la discapacidad

La respuesta psicosocial de la familia ante la discapacidad y, por

tanto, la construccion del significado que configuran, esta mediada
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por la situacién social y el contexto histérico en el que estan
inmersos. En los afos 1820 y 1910, la culpa moral con respecto a
la discapacidad recaia sobre los padres, ya que hasta la década de
los 80 del pasado siglo, se estuvo relacionando el nacimiento de un
nifio con discapacidad con una patologia familiar, y como esta
afectaba en su desajuste a los hermanos (Peralta, 2010). En estos
afios, la discapacidad etiquetaba a las familias como patoldgicas

(Dykens, 2006).

Ferguson (2002) subraya que los profesionales de antafio se han
caracterizado por asumir que la discapacidad lleva de forma
inherente consecuencias negativas para las familias, no dejando

lugar a las consideraciones positivas que pudieran aparecer.

En este sentido Harry (2002) también observa que ante el
nacimiento de un hijo con discapacidad es probable que se les exija
a los padres, para lograr una mejor adaptacién, que pasen por una

etapa de duelo ante la pérdida del hijo sofiado.

Asi mismo, la revision de las investigaciones mas recientes nos
acerca a un cierto consenso: las familias viven el nacimiento de su
hijo con discapacidad o con problemas en el desarrollo como un
nuevo acontecimiento que requiere asumir nuevos retos y les
exige nuevas demandas, que en muchos de los casos son

estresantes. Este estrés percibido puede variar segtn las etapas
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del ciclo vital del nifio, es decir, momento del nacimiento,
comienzo de la escolaridad o transicion a la vida adulta...

(Wehmeyer y Field, 2007).

Para Ortega (2002), hay diferentes factores que determinan la
forma de respuesta de los padres: la manera en que fueron criados,
su habilidad y experiencia para enfrentarse a este tipo de
problemas, el tamafio de la familia, el grado de discapacidad, el
lugar que ocupa el nifio, el sexo, su nivel socioeconémico, su nivel
de estudios, la calidad y naturaleza de los sistemas de apoyo con
los que cuentan al enterarse de la situacion, la forma en que el
médico o los profesionales les comunicaron la noticia y la

estabilidad de las relaciones familiares.

Byrne y Cunningham (1985) plantearon tres perspectivas distintas
para analizar la respuesta familiar frente a un hijo con
discapacidad. La primera analiza qué familias son mas vulnerables
al estrés. La segunda subraya la importancia de los problemas
materiales y practicos que experimentan tales familias. Y, por
ultimo, la tercera hace hincapié en los diferentes recursos que
utilizan las familias para desarrollar sus propias estrategias de

afrontamiento.

Por otra parte, se ha evolucionado en la manera de abordar las

investigaciones que estudian las respuestas de las familias; de
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hecho, la mayoria de los estudios intentan explicar los elementos
familiares que facilitan las respuestas a las necesidades del nifio
con discapacidad o dificultades en el desarrollo (Simén et al,
2004) asi como los aspectos de su entorno que estan afectando a
su desarrollo (Giné, 1995). En definitiva, siendo diferente cada una
de las familias que recibe al nifio, afrontara la situaciéon con
perspectivas y métodos muy diferentes de manera que tanto la
intensidad de su vivencia como su capacidad para sobreponerse

variard de una manera extraordinaria (Nufiez, 2003).

Esto nos lleva a la conclusion de que es necesario que los
profesionales que estdn en los servicios de atencién temprana,
puedan detectar a las familias mas vulnerables para fortalecer sus
capacidades, estrategias, fortalezas y recursos propios ante las

necesidades que la nueva situacion les plantea (Nufiez, 2003).
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CAPITULO II. ESTRES PARENTAL Y AFRONTAMIENTO
FAMILIAR

Introduccion

En este capitulo se describe el estrés parental que perciben las
familias con hijos con discapacidad y céomo se adaptan a la
situacion generada por dicha discapacidad. En este sentido se
realiza una revision de los modelos tedricos que han estudiado las

diferentes estrategias de afrontamiento utilizadas por las familias,
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centrado nuestro trabajo principalmente en los modelos de

Lazarus y Folkman, y Moos.

En un segundo apartado se exponen las diferencias que se han
encontrado en la activacién de las estrategias de afrontamiento

entre los padres y las madres.

2.1 Estrés parental

Hill, en un estudio ya clasico del ano 49, llevé a cabo el primer
trabajo sobre estrés familiar que definié como un estado que surge
ante un desequilibrio entre la percepcién de las demandas y las
capacidades para hacerles frente; y proponiendo que el impacto de
un estresor y su posterior crisis o adaptacién es producto de un

conjunto de factores en interaccién (Hill, 1949 en Pozo, 2010).

El resultado de su investigacion es el disefio del modelo simple
ABCX de estrés familiar, donde el factor A es el evento estresante,
el factor B los recursos de los que dispone la familia, el C la
definicion que hace la familia del evento y X la crisis familiar. La

interaccion de ABC produce la crisis familiar.
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CRISIS FAMILIAR

Figura 1. Modelo de estrés familiar ABCX (Hill, 1949 y 1958).

A partir del modelo simple de Hill (1949), son numerosos los
autores que intentan avanzar en las limitaciones que aparecen en
dicho modelo (Burr, 1973; Hansen y Johnson, 1979; Patterson y
MacCubbin, 1983).

Patterson y MacCubbin (1983) centran sus estudios en el proceso
de adaptaciéon que realizan las familias tras ese primer impacto
que produce la crisis familiar; para ello transforman el modelo de
Hill (1949,1958) formulando un doble modelo ABCX de ajuste y
adaptacién. El doble modelo estd compuesto por los siguientes

factores:
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o Factor aA: Evento estresante y acumulacién de demandas,
teniendo presente que el evento estresante provoca cambios en las
rutinas familiares que hacen surgir nuevas necesidades vy

demandas en la familia.

o Factor bB: Recursos y apoyos sociales; en ellos
encontramos no solo los recursos con los que contaba la familia
antes de la situacidn estresante sino todos aquellos que la familia
es capaz de encontrar para poder prevenir y ajustar mejor la crisis
familiar. Con respecto a los apoyos sociales, podemos distinguir
dos tipos: apoyo social informal, aquel que nos facilitan amigos,
familia cercana, vecinos y no es necesario pagar por ellos; y el
apoyo social formal, proporcionado por las instituciones, servicios,
profesionales o personas que requieren remuneracion (Bristol,

1984).

o Factor cC: Percepcion del problema y de la situacion;
ademas del significado que le atribuye la familia al evento
estresante asi como las demandas que durante el proceso van
surgiendo, también tiene en cuenta las capacidades que van
poniendo en juego las familias al enfrentarse con dichas demandas

0 para conseguir los apoyos necesarios.
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. Factor bC: Estrategias de afrontamiento; la relacién que se
genera entre los recursos de los que dispone la familia y las

percepciones que tiene sobre el evento estresante.

. Factor xX: Adaptacion familiar, McCubbin y Patterson
(1983) reformulan el postulado de Hill (1949) que definia la crisis
(X) como el desorden que provocaba en la familia la respuesta al
evento estresante, estos utilizan (xX) para definir la adaptacion. Es
importante tener en cuenta que las respuestas que va
suministrando la familia son los esfuerzos de adaptacién a la

situacion que esta busca para ir obteniendo el equilibrio.
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Figura 2. Modelo Doble ABCX de Ajustes y Adaptaciéon (McCubbin y Patterson, 1983).
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Bristol (1987) fue uno de los autores pioneros en estudiar el doble
modelo ABCX, aplicandolo a familias con hijos con autismo, dentro
del factor aA. Los resultados demostraron que los problemas de
conducta o los trastornos asociados, dentro de las caracteristicas
del nifno, asi como la acumulacion de demandas, influian de
manera significativa sobre el estrés, no encontrando relaciéon con
la severidad del trastorno. Por lo que respecta al factor bB, los
apoyos informales influlan de manera significativa en la
disminucién del estrés; la madre valoraba de forma muy positiva
el apoyo de su pareja, del resto de la familia extensa, vecinos y
amigos especialmente desde el punto de vista emocional. Cabe
destacar del estudio realizado por Bristol (1987), que las creencias
y los recursos son variables que predicen de forma positiva la
adaptaciéon de la familia incluso mas que la severidad del

trastorno.

Posteriores investigaciones han confirmado estos resultados (Gill
y Harris, 1991; Guxart, 1995). Los factores predictores de mayor
adaptacidn recaen sobre los que poseen un buen apoyo social y
participan de estrategias de afrontamiento activas, encontrando
poca adaptacién cuando la familia actia bajo la autoculpabilidad
por el trastorno. Por ello, es prioritaria la identificaciéon de los
estresores parentales para evaluar las estrategias de
afrontamiento utilizadas por la familia. Este aspecto, sumamente

relevante para nuestra investigacién, puesto que es una hipoétesis
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de trabajo que no solo surge al revisar los antecedentes
bibliograficos sino al observar los mecanismos de funcionamiento
familiar diario en el Centro de Atenciéon Temprana “La Alqueria”.
No hay estresores universalmente aceptados y la variabilidad es
enorme: la edad, la cultura imperante en el grupo de estudio, la
experiencia y los aprendizajes previos, el tipo de discapacidad y el

grado... (Albin, 1994).

Segun Lazarus y Folkman (1986), el estrés aparece en el momento
que una situacién sobrepasa los recursos de los que dispone la
persona afectando a su calidad de vida. Desde la perspectiva
interrelacional que defienden, el estrés puede definirse como el
punto de encuentro donde se vinculan las formas en que podemos

relacionar la persona y su entorno.

Un punto relevante de la teoria transaccional es la evaluacién
cognitiva como funcién mediadora entre las reacciones de estrés y
aquellos estimulos que percibimos como altamente estresantes.
Los padres realizaran de forma automatica una evaluacion
cognitiva, proceso mediante el cual van a significar lo que estan
viviendo. Cuando los padres valoran la situacién como amenazante
y ademas evallan sus estrategias de afrontamiento como
insuficientes, se percibiran a si mismos bajo una situacion de

estrés.
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Los autores consideran que la situacion estresante no solo afecta
de una manera definitiva, sino los recursos de afrontamiento que
ponemos en marcha que puede ayudar a mejorar dicha situacién o
a obtener resultados no deseados. En esta definiciéon de estrés se
plantea como determinante los factores personales y contextuales,

en su influencia con el estrés percibido.

Siguiendo con el contexto de estrés parental planteado, Hughes y
Huth-Bocks (2007) lo encuadran como aquellos sentimientos
negativos y angustiosos que sienten los padres en relacién con la
crianza de los hijos. El nivel de competencia parental con respecto
al cuidado de los hijos y la percepciéon que tienen estos de su
temperamento y comportamiento regulara el estrés que provoca la
crianza de los hijos (Burke y Abidin, 1980; Henao, 2006; Loyd y
Abidin, 1985). Muchos de estos resultados y conclusiones son

congruentes con los que proporciona nuestro trabajo.

Otro de los factores que influyen de forma negativa en el nivel de
estrés parental es no disponer de los recursos suficientes para
atender las demandas de educacion de los hijos (Pozo, Sarria y
Méndez, 2006), mientras que una red social fuerte de apoyo a los
padres se asocia a menor estrés en las madres (Singer e Irvin,

1990; Bailey et al., 2007).
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En los estudios realizados por Abidin y Brunner (1995) se apunta
como factor determinante del estrés el apoyo percibido por los
padres entre si; los recursos de los que dispone la pareja para
seguir manteniendo una relacién optima favorecera el adecuado
desarrollo del nifio. Los autores analizan como la percepcion de la
madre al sentirse apoyada por el padre en la crianza de su hijo

influye de forma positiva en los niveles de estrés.

Las relaciones positivas entre los miembros de la familia son
indicadores de menor nivel de estrés (Shapiro et al., 1998), asi
como de mayor competencia parental y, por tanto, mejor bienestar

psicolégico (Bailey et al., 2007).

Dunst, Trivette y Cross (1986) definen el apoyo social como un
constructo multidimensional que incluye aspectos como asistencia
fisica e instrumental, informacién, recursos, apoyo psicologico y
emocional. Numerosos estudios han constatado el papel protector
que ejerce el apoyo social sobre el estrés, la depresiéon y la
ansiedad (Gil y Harris, 1991; Dyson, 1993; Pozo et al., 2006); asi
como los efectos negativos que produce sobre los niveles de estrés

los problemas de pareja (Bristol, Gallager y Schopler, 1988).
Cuando se hace referencia a los recursos familiares, tenemos que

distinguir dos dimensiones de interacciéon familiar: el grado de

cohesion familiar para conseguir juntos los objetivos propuestos y
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la habilidad de la familia para cambiar sus roles y costumbres ante

las nuevas demandas (Turnbull y Turnbull, 1986).

El modelo de Guralnick (1998 y 2001) explica los factores que se
ponen en funcionamiento dentro del sistema familiar cuando este
se enfrenta a la crianza de un hijo con discapacidad y de qué
manera se pueden aliviar los estresores asociados a dicha crianza.
Guralnick (1998) identifica en su modelo tres elementos que
articulan el desarrollo del nifio: las caracteristicas familiares, los
patrones de interaccion familiar y los estresores que provoca tener

un hijo con discapacidad o con riesgo de padecerla.

Los patrones de interaccion familiar que, segin Guralnick (1998)

orientan la linea de desarrollo que seguira el nifio, son:

e (alidad en los intercambios padres-hijos. Las adecuadas
respuestas a las necesidades que se plantean de una manera
reciproca entre padres-hijos, relaciones basadas en el afecto y

la comunicacion.

e Las experiencias que la familia proporciona al nifio y que
tienen relacién con su entorno fisico y social, favoreciendo la
interactuaciéon de manera cotidiana con otros nifios y sus

familias.
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e La garantia de salud y seguridad que le ofrece al nifo. La
responsabilidad familiar con lo que respecta a la salud y
seguridad del nifio, como son: alimentacién adecuada, ayuda
médica en los momentos de enfermedad, la protecciéon del
menor frente a situaciones de violencia, favorecimiento de

habitos saludables...

W
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Figura 3. Patrones de interaccion familiar Guralnick (1998).

Los patrones descritos estdn intimamente influidos por las
caracteristicas propias de la familia, tanto de los padres como del
hijo, asi como de los recursos econémicos de los que dispongan y
sus redes sociales de apoyo. Guralnick (1998 y 2001) también
observa en aquellas familias que deben hacer frente a la
discapacidad, unos factores potencialmente estresantes, como son:
la necesidad de informacion acerca de la discapacidad, la

intranquilidad inicial que la situacién genera, la necesidad de
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localizar y coordinar los recursos que les apoyen en la situacion,
ademas de la necesidad de fortalecer la confianza en su capacidad

para desempeiiar con eficiencia su tarea parental.

Estos estresores pueden interferir en los patrones de interaccion
familiar haciendo mas complicado el 6ptimo desarrollo del nifio

(Guralnick, 1998).

Caracteristicas de la familia: Patron de Interaccion Familiar:
Identidad personal de los padres, Calidad en los intercambios
del nifio, la relacién de pareja, familiares, gestién de las experiencias Resultados del desarrollo
recursos economicos, que comparten con el niio, garantia delnifio
temperamento del nino, ect. de los espacios de salud y seguridad.

Factores estresantes

Figura 4. Factores que influyen en el desarrollo del nifio (Guralnick, 1998, 324).

Segun Guralnick (2001), es muy importante tener en cuenta en el
disefio de los programas de los servicios de atencién temprana, el

impacto que causa los factores estresantes en los patrones de
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interaccion familiar para poder ayudar a las familias a aumentar su
capacidad de competencia parental, no ubicAndonos dUnicamente
en las limitaciones que se derivan de la discapacidad (Balcells,

2011).

Son muchos los autores que coinciden en sefialar como fuente de
estrés algunas de las caracteristicas del nifio con discapacidad,
como las habilidades de comunicacion (Frey et al., 1989) o los
problemas que presenta la conducta del nifio (Quine et al., 1981;

Friedrich et al., 1985; Konstantareas et al., 1989).

Soloviita y sus colaboradores (2003), en una investigaciéon con una
muestra de 627 padres cuyo objetivo principal era valorar el
estrés parental y los factores mas relevantes que intervienen,
obtuvieron como resultados que los padres en general, perciben
en mayor medida el estrés cuando no son capaces de definir la
situacion de discapacidad, sintiéndose altamente influenciados por
la percepcion negativa que tienen de la misma los demas. Mientras
que las madres lo asocian al comportamiento poco adaptativo del
hijo. Asi mismo, para las madres el apoyo informal que reciben es
el mas valorado, mientras que para los padres son las ayudas
econdmicas las que perciben que van a mejorar los cuidados del

hijo.
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Estos datos son coincidentes con los obtenidos por las
investigaciones realizadas por Abidin (1990). Algunas de sus
conclusiones nos indican que un alto nivel de estrés de la madre,
estd asociado al comportamiento de un nifio dificil y, por tanto,
esto altera la interacciéon madre-hijo de una manera poco positiva,
provocando, en consecuencia, un impacto directo en la conducta

del nifio y causando problemas de ajuste conductual.

Siguiendo a Abidin (1992) el apoyo que la madre recibe del padre
es una variable importante que permite explicar el estrés que ella
percibe en la crianza del nifio. La percepciéon que la madre tenga
acerca de la conducta de su hijo modifica sus niveles de estrés
(Pianta y Egeland, 1990; Webster-Stratton, 1990) y a su vez una
percepcion distorsionada afecta la calidad de la interaccién madre-
hijo. Una mala interaccion entre madre e hijo afecta de manera

significativa a los niveles de estimulacién del nifio.

El estudio realizado por Pakenham y sus colaboradores (2005),
con madres de hijos con sindrome de Asperger utilizando para
evaluar el estrés de las mismas el modelo doble ABCX, mostraron
que la acumulaciéon de demandas se relacionaba de forma directa
con la severidad del estresor y con la respuesta de estrés y, por
tanto, con las estrategias de afrontamiento que la familia llevaba a
cabo. Utilizando el mismo modelo teérico (doble ABCX de

MacCubbin y Patterson de 1983), se realiz6 un estudio con madres

48



de hijos Autistas y también se encontré una relaciéon directa y
positiva entre percepcion del estresor y estrés. En este estudio los
apoyos informales mostraban una influencia negativa sobre el

estrés (Pozo et al., 2006).

Jones y Passey (2005) exploran el estrés en 48 familias de
personas con trastornos del desarrollo en relacién con las
caracteristicas del nifio, los recursos, las percepciones y los estilos
de afrontamiento. Los resultados indicaron que los predictores
mas fuertes fueron las estrategias de afrontamiento y el locus de
control interno. Los padres que crefan que sus vidas no estaban
controladas por la discapacidad de sus hijos se focalizaban en la
integracion y cooperacion familiar y eran mdas optimistas, y por

tanto, tendian a mostrar un menor nivel de estrés.

A través de las revisiones realizadas se constata que son muchos
los estudios centrados en examinar algunos de los factores que
modulan el nivel de estrés experimentado por los padres y el
efecto de estos sobre el proceso de adaptacion. La tendencia actual
de los investigadores se dirige hacia el estudio, no solo de las
variables y de los efectos negativos de la crisis familiar, sino
también de los efectos positivos (conducta adaptativa, percepcién
positiva, bienestar familiar, calidad de vida..). A continuacién
realizaremos una revision de los estudios mas relevantes en esta

linea de trabajo.

49



Los estudios focalizando el Factor aA (Evento estresante y
acumulacién de demandas)

Los estudios realizados incorporando las conductas adaptativas de
los hijos, (Stone et al,, 1999; Tomanik et al., 2004; Hassall et al,,
2005) han demostrado que el estrés maternal estd modulado por
la acomodacién de la acumulacion de demandas y su capacidad
para introducir cambios en sus rutinas diarias, estableciendo asi
una relacién negativa con el grado de estrés percibido, se produce

una reduccidn significativa del estrés maternal.

Factor bB (Recursos y apoyos sociales)
Con respecto al factor del apoyo social en todas sus dimensiones,
se han expuesto datos con anterioridad que muestran sus

relaciones positivas.

Factor cCn (Percepcion del problema y de la situacion)

Encontramos investigaciones que han medido el factor, es decir, no
solo la percepcion del problema y de la situacién que viven, sino
ademas las capacidades que las familias van empleando al
enfrentarse a las nuevas demandas, incluyendo los aspectos
positivos, poniendo el acento en aquellas familias que han
intentado visualizar la crisis sin obviar los aspectos positivos que

pueden extraer de ella. Se ha demostrado que esta actitud ha
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servido para reducir el impacto que dicha crisis produce en la

familia.

Algunos de los aspectos analizados son: la fortaleza familiar
“hardiness” (Gill y Harris, 1991; Weiss, 2002); el sentido que la
familia perciba de competencia parental y familiar (Belchic, 1996);
la “pérdida de la ambigliedad” (Boss, 1988-1999); el sentido de
coherencia con la situaciéon (Olsson y Hwan, 2002; Pozo et al,,

2006).

Asi mismo, Hastings y Taunt (2002) y Hastings, Allen, McDermott y
Still (2002) llevan a cabo un estudio con madres de nifios con
discapacidad intelectual, valorando aquellos factores que perciben
de forma positiva como: los sentimientos positivos que tienen
hacia su hijo, el crecimiento personal que estd situacién esta
favoreciendo y el impacto positivo sobre la familia, fortaleciéndola
y cohesionando a todos sus miembros. Los autores concluyen que
la percepcién positiva influye directamente sobre las estrategias
de reestructuracion cognitiva que a su vez contribuyen al éxito en

la adaptacion.

Factor BC (estrategias de afrontamiento)
Muchas de las familias se adaptan con éxito a las demandas que
plantea el cuidado diario de sus hijos en parte debido a las

estrategias de afrontamiento que emplean (Pearlin y Schooler,
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1978; Taylor y Aspinwall, 1996; Aldwin y Brustrom, 1997). Los
padres que han usado estrategias de afrontamiento de evitacion
han mostrado mayores niveles de estrés y mas problemas
emocionales que aquellos padres que utilizan estrategias de

reestructuracion positiva (Dunn et al., 2001; Hastings et al., 2001).

2.2 Adaptacion y recursos de afrontamiento

La tension experimentada por los padres puede afectar a su ajuste
para cuidar a un nifio con discapacidad o problemas en el
desarrollo. Una correcta adaptacion depende, entre otras cosas, de
cémo los padres gestionan la tensién o el estrés que perciben en la
crianza de su hijo. Investigadores como McCubbin y sus
colaboradores (1983), han argumentado que hay tres tipos basicos
de recursos que una familia suele manejar ante una situacién de
crisis: los recursos personales de cada uno de los miembros de la
familia, los recursos internos del sistema familiar y los recursos

que ofrecen los apoyos externos a la familia.

Entre los recursos personales estan: la salud fisica y emocional, la
financiera, el bienestar, la educacién, y las caracteristicas de
personalidad de los miembros que componen la familia; como
recursos internos: la cohesién y la adaptabilidad, la comunicacién
y el apoyo mutuo; y como recursos externos: el apoyo que les

brinda las instituciones y las redes sociales en general. Watson
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(1989) demostré la utilidad de este modelo en el proceso de

adaptacién familiar.

Otro factor determinante en la adaptacidon es la capacidad que
tiene la familia para manejar habilidades que les faciliten la
consecucion de los recursos, les ayude a superar las complejidades
burocraticas, en definitiva, que puedan coordinar de manera
simple todos los servicios de los que disponen para asi obtener
todo el soporte necesario para conseguir el mejor desarrollo

posible de su hijo (Skinner, 2007).

En el afio 1987, en un estudio realizado por Bristol a madres de
nifios con autismo, verific6 que la adaptaciéon de las madres era
mas favorable cuando estas activaban mecanismos de
afrontamiento, frente a las que se autoculpaban por la situacién de
discapacidad del hijo. Las estrategias de afrontamiento utilizadas
nos permiten explicar los factores estresantes tanto de los padres
como de las madres de nifios con discapacidad (Salovita et al,,

2003).

Los padres deben confiar en sus diferentes recursos de
afrontamiento para poder adaptarse y ajustarse a las crecientes
demandas estresantes que provocan la nueva situaciéon familiar

(Maccubbin y Maccubbin, 1987).
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En su concepcién mas amplia, el estrés es entendido, como una
situacion de sobrecarga en el individuo que depende de ciertos
estimulos estresantes y de la evaluacion cognitiva que se hace
sobre ello (Llor et al, 1995). Estos eventos estresantes
(estresores) se van a diferenciar de otros eventos por ciertas
caracteristicas comunes: tienen una elevada intensidad, son
desencadenantes de emociones intensas y se perciben como
incontrolables (Feldman, 1998). Cuando dichos estresores son de
gran magnitud y, por tanto, evaluados negativamente, la persona
adoptara mecanismos de proteccion mediante la elecciéon de un

tipo de estrategia de afrontamiento.

Las dimensiones de afrontamiento se consideran disposiciones
generales que llevan al individuo a pensar y actuar de forma mas o
menos estable ante las diferentes situaciones estresantes. El
afrontamiento estara en funcién de las capacidades, internas o
externas, de que disponga la persona para hacer frente a las
demandas que estd generando la situacion estresante (Navarro,
2000). Siguiendo al autor, la posibilidad de disponer de respuestas
frente a las demandas, viene mediado por la disposiciéon de los

recursos de afrontamiento, como son:
o Fisicos y bioldgicos: incluyen todos los recursos organicos y

ambientales (la adecuada alimentacién, el clima, el tipo de

vivienda, salud...).
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J Psicologicos o psicosociales: la capacidad intelectual, el
nivel de autonomia e independencia, las creencias, valores,

capacidad para la resolucién de problemas, etc.

o Recursos sociales: las habilidades sociales, la red de apoyo

social.

Desde las teorias generales de estrés y afrontamiento (Lazarus y
Folkman, 1984), asi como desde aquellos modelos mas especificos
de adaptacion familiar (Crnic, Friedrich, y Greenberg, 1983;
McCubbin y Patterson, 1983) son muchos los estudios que
muestran que las estrategias de afrontamiento tienen un

importante papel en el proceso de adaptacion.

2.2.1 Modelos tedricos de afrontamiento

No podemos contextualizar los modelos de afrontamiento mas
utilizados por las familias con hijos con discapacidad, problemas
en el desarrollo o riesgo de padecerla, sin abordar las teorias mas
relevantes que se han analizado a través de las numerosas
investigaciones que se han llevado a cabo sobre esta materia; sin
obviar, que las estrategias de afrontamiento no son invariables
sino que cambian a lo largo del tiempo y del ciclo familiar

(Pohelman et al., 2005).
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La literatura establece una clara distincion entre estilos de
afrontamiento y respuestas de afrontamiento (Parker y Endler,
1992). Los estilos de afrontamiento se explican cémo
predisposiciones de la personalidad que transcienden la influencia
del tiempo y de su contexto. Se caracterizan por su estabilidad en

diferentes situaciones.

Las respuestas de afrontamiento se perciben como pensamientos y
conductas que se utilizan para dar respuesta a situaciones
estresantes que pueden cambiar con el tiempo. Estds son
cambiantes en funcién de las condiciones que las desencadenan

(Fernandez-Abascal, 1997).

En consecuencia podemos encontrar en la literatura tanto
investigaciones que se han centrado en estudiar el proceso de
afrontamiento durante el curso de una situacién de estrés
(Folkman y Lazarus, 1985), como las que se han focalizado en la
estabilidad de las conductas de afrontamiento a lo largo de una

situacion de estrés (Zeidner, 1994).

El concepto de afrontamiento ha seguido una evolucién en cuanto
a su estudio (Suls et al, 1996); estos autores, desde el concepto
“generaciones del estudio del afrontamiento”, destacan tres

perspectivas: la primera generacion, hasta los afios 1960, con dos
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lineas de trabajo. Una linea vinculada a la psicologia dinamica y
otra a la psicologia de los rasgos. La linea que mas resultados
positivos obtuvo fue la primera, considerando los mecanismos de
defensa de las personas desde posiciones dinamicas, como formas
de afrontamiento. Mientras que desde la psicologia de los rasgos,
los estudios se centraron en el afrontamiento desde la base de la
represion-sensibilizacion. Los sujetos que actian de forma
represora tienden a evitar o negar la situacion, mientras que los
sujetos que actdan de forma sensibilizadora, tienden a ocuparse de

ella, intentando resolver el problema.

En la segunda generacién, de 1960 hasta 1980, el énfasis se puso
en el andlisis del poder explicativo de las variables situacionales,
es decir, como las situaciones incidian en la conducta; planteando
el afrontamiento no como una capacidad sino como una conducta
que necesita una forma de reaccion frente a las situaciones

estresantes.

En la tercera generacion, de 1981 hasta 1998, se introdujeron en
los estudios las variables de personalidad, integradas bajo el
concepto de repertorios basicos de conducta (Staats, 1981); todos
aquellos aprendizajes realizados por la persona a lo largo de su

vida y que se presentan relativamente estables.
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En la actualidad se puede plantear ya una cuarta generacion de
estudios. Hobfoll (2001a, 2001b) incorpora la teoria sobre la
conservaciéon de los recursos que dispone cada persona y
considera que la pérdida de recursos es el principal componente
en el proceso de estrés, por lo que las soluciones deben ser
colectivas. Introduce el término de coping proactivo que significa
busqueda continua de soluciones no solo frente a un estresor sino

continuamente, incluso ante las situaciones cotidianas.

2.2.2 Modelos de afrontamiento y estrés de Lazarus y

Folkman

El modelo cognitivo de afrontamiento y estrés (Lazarus y Folkman
1984) ha servido con frecuencia de base para la investigacion del
estrés y los modelos de afrontamiento que utilizan las familias de
nifios con discapacidades (Frey et al., 1989; Quine y Pahl, 1991;
Sloper et al,, 1991; Miller et al., 1992; Sloper y Turner, 1993; Grant
y Whittell, 2000).

Lazarus y Folkman (1991) definen el afrontamiento como aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes
que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas
y/o internas, que son evaluadas como excedentes o desbordantes

de los recursos del individuo.
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Siguiendo a Lazarus y Folkman (1984), el proceso de valoracion
cognitiva que realiza la persona media en sus reacciones
emocionales y, por tanto, en la aparicion del estrés. La persona,
valora en primer lugar (valoracién primaria) las consecuencias
que la situacidon tiene para si mismo y para su vida familiar y, a
continuacion, si la valoracion es de amenaza o peligro, valorara los
recursos (valoracion secundaria). Considerando asi que las
estrategias de afrontamiento son los mediadores entre el estresor

y la repuesta.

El modelo Transaccional de estrés y afrontamiento (Thompson et
al., 1992) se caracteriza por un conjunto de respuestas ejecutadas
para reducir de algin modo las cualidades aversivas de una
situacidn estresante, en un intento de la persona para manejar los
estresores. Este modelo propone medir tres procesos
psicosociales: la valoracidn del estrés (Lazarus y Folkman, 1984),
el afrontamiento (Folkman y Lazarus, 1980), y el funcionamiento

familiar (Kronenberg y Thompson, 1990; Moos y Moos, 1981).

El modelo, se centra en la interaccién del sujeto con su medio y
como este hace frente a las demandas que el medio le efectda de
forma continuada. Esta interaccion no es una mera relacion fisica;
adquiere sentido desde la valoracién que hace el sujeto de la
demanda del medio, que basicamente es social, y el modo en que

se siente comprometido por ella; compromiso que solo es
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comprensible desde el significado que posee esa demanda desde
su biografia, sus relaciones actuales y su posicion social; y a la que
hara, o no, frente de forma mas o menos satisfactoria con la
movilizacién de conductas, que adquieren sentido dentro de una
valoracidn de la situacion y de una planificaciéon de las mismas de

cara a unos objetivos propuestos.

Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, Gruen y DeLongis (1986),
proponen la identificaciéon de dos procesos mediadores esenciales
de la relacién persona-ambiente, la evaluacién o valoracion
cognitiva y el afrontamiento. La evaluacién de la situaciéon es un
proceso esencial para que puede darse la respuesta de

afrontamiento.

Folkman y Lazarus (1985) describen tres subprocesos:

e Evaluacidon primaria: la situacién se percibe como amenaza,

desafio, dafio o beneficio para uno mismo.
e Evaluacion secundaria: se configuran mentalmente potenciales

respuestas a la situacion evaluada inicialmente; las respuestas se

ajustan a la situacion especifica.
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eRespuestas  especificas de  afrontamiento: ante las
consideraciones anteriores se ponen en marcha las estrategias de

afrontamiento.

E Amenaza: anticipacion de un dafio
inminente

E Dafio-perdida: Dafio psicolégico que
ya se ha producido

Desafio: Valoracion situacion (ganacia
positiva/amenaza)

E Beneficio: reacciéon que no produce
estrés

Figura 5. Evaluacién primaria de Folkman y Lazarus (1985).

Las estrategias propuestas por el modelo de Lazarus y Folkman
(1991) son: el afrontamiento dirigido a la accién, que son todas
aquellas actividades o manipulaciones orientadas a modificar o
alterar el problema; y el afrontamiento dirigido a la emocién, que
implica las acciones que ayudan a regular las respuestas

emocionales a las que el problema da lugar.
Lazarus y Folkman (1991) que, en general, las formas de

afrontamiento dirigidas a la emocion tienen mas probabilidad de

aparecer cuando ha habido una evaluaciéon que nos indica que no
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se puede hacer nada para modificar las condiciones lesivas,
amenazantes o desafiantes del entorno. Por otro lado, las formas
de afrontamiento dirigidas al problema son mas susceptibles de
aparecer cuando tales condiciones resultan evaluadas como

susceptibles de cambio.

Son numerosos las investigaciones que han desarrollado
instrumentos para poder evaluar y clasificar las diferentes
estrategias de afrontamiento; la mayoria basadas en el Modelo
Transaccional de Lazarus y Folkman y, por tanto, coincidentes

(Zeidner, 1995) en los elementos que destacan:

e Estrategias orientadas al problema, el objetivo es solucionar o
controlar el problema para asi disminuir o eliminar el estrés.
Incluye el afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva de
la situacion, el crecimiento personal, la aceptacion de la
situacion objeto del problema y la supresion de actividades

disuasorias.

e Afrontamiento orientado a la emocidn, su objetivo es reducir,
regular o eliminar el estrés emocional relacionado con la
situacion que lo provoca; incluye la busqueda de apoyo
emocional, social e instrumental y se centra en las emociones,

en la necesidad de desahogarse emocionalmente.
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e Afrontamiento orientado a la evitacion, alude al uso de
estrategias evasivas; su objetivo es evitar la situaciéon
estresante e incluye distanciamiento mental y conductual y

negacion de la situacidn.

Fleischman (1984) y Heszen-Niejodek (1977) realizan una
descripcion de cémo las diferentes formas de comportamiento
individual se relacionan con un estilo concreto de afrontamiento,
teniendo en cuenta que las caracteristicas propias del individuo

son relativamente estables.

Muchos de los estudios realizados, coinciden en que los modelos
de afrontamiento orientados por la emocién correlacionan con
problemas de depresion, ansiedad y desordenes somaticos, sin
embargo los orientados a la resolucion de los problemas
correlacionan negativamente a los problemas anteriormente
descritos. (Endler y Parker, 1990; Higgins y Endler, 1995; Cohan et
al, 2006). De la misma manera Folkman y Lazarus, (1988)
apuntaban que las estrategias de afrontamiento centradas en la
emocion ayudan a las familias a regular las emociones agotadoras,
asi como las enfocadas a la solucién del problema favorecen la

mitigacion o el control de las fuentes de tension.

En este mismo sentido, numerosas investigaciones sefialan (Sloper

et al, 1991; Juedg, 1998; Essex et al, 1999; Kim et al, 2003;
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Hastings et al., 2005; Gavidia-Payne y Stoneman, 2006) que las
estrategias de afrontamiento enfocadas a la solucién del problema
son mas efectivas que las que se emplean en la emocidn, ya que
estas tienden a adaptar estrategias basadas en la negacién y la

evitacion.

En concreto, Dunn, Burbine, Bowers y Tantefleff-Dunn (2001) y
Hastings sus colaboradores (2001), en investigaciones realizadas
acerca del tipo de estrategias de afrontamiento que desarrollan los
padres de hijos con autismo, concluyeron que aquellos que
utilizaban estrategias de escape-evitacién para afrontar el estrés,
presentaban mas estrés y mas problemas de salud mental, como
depresion y ansiedad; siendo los niveles de estrés mas bajos en los
padres que utilizaban una reestructuraciéon positiva de la

situacion.

Folkman y Lazarus (1986) identificaron tres modos preferentes de
afrontamiento al problema. El primero es la planificacién cognitiva,
que consiste en la generacion de ideas sobre cursos alternativos de
accion y sobre la planificacion de metas intermedias. El segundo es
el ensayo cognitivo, que estd relacionado con la representacién
mental de situaciones futuras, probando mentalmente a ensayar
secuencias de comportamiento. Y en tercer y ultimo lugar, la

busqueda de informacion. Freixa (2000) expone el afrontamiento
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dirigido al problema, como la definicién del mismo, su evaluacion,

la busqueda de soluciones y la eleccién de la mas apropiada.

Este grupo de estrategias de afrontamiento, las dirigidas al
problema, aparecen comunmente en fases mas tardias, cuando los
padres creen controlar la situacién y pueden emplear recursos
mas racionales para reducir el estrés; pero a veces los modos de
afrontamiento, busqueda de informacién y busqueda de soluciones

se solapan y llegan a interferirse.

En algunas ocasiones cuando los padres insisten en buscar mas
informaciéon sobre la discapacidad o posibles problemas del
desarrollo del hijo, como estrategia para aliviar su tensién, ejerce
en ellos el efecto contrario al deseado, contribuyendo esta
buisqueda a aumentar la confusién y la ansiedad, lo que acaba
convirtiéndose en una estrategia de evitacién, mas que una
oportunidad para confrontar la situacién real del nifio (Limifiana,

2010).

Moos (1984) propone un modelo de estudio de estrés y
afrontamiento que, ademas de recoger lo planteado por Lazarus y
Folkman (1984), otorga un valor relevante a los recursos y a las
caracteristicas de personalidad. Su tesis defiende que la
explicacién de la conducta humana esta vinculada al contexto

(Kirchnner et al., 2010), por tanto, sus estudios se derivan hacia las
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dimensiones que estan reflejadas en dichos contextos, entre otros
el clima familiar, que le permite comprender los factores

ambientales.

Moos entiende que “la valoracién y las conductas de afrontamiento
son los mecanismos esenciales para canalizar y modificar la
influencia de los contextos vitales estresantes, tanto estables como
transitorios, hacia el buen funcionamiento y la maduracién

personal” (2002, 72).

El autor identifica las conductas de valoracion del estresor que
ayudaran a la persona a tomar una decisién con respecto al tipo de

afrontamiento que debe activar y que son:

e Experiencia sobre la situacion o crisis

e Prevision de ocurrencia

e Tiempo necesario para su afrontamiento

e Percepcion del problema, reto, desafio o amenaza

e (asualidad personal o ajena en el problema

e Percepcidn de las consecuencias, beneficios obtenidos
e Solucion del problema

¢ Funcionamiento actual, positivo o negativo

El modelo de afrontamiento de Moos (1984) lleva a cabo el cruce

de dos dimensiones: el foco y el método. Cuando la persona se
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deriva hacia la solucion del problema, es decir, activa la
aproximacion frente a la evitacion, estamos refiriéndonos al foco.
La aproximacion es una conducta que implica accién dirigida a la
resolucion del conflicto, mientras que la evitacion, es pasiva, se
aleja del problema y se focaliza en las emociones que generan la

situacion estresante (Ebata y Moos, 1991).

El tipo de esfuerzos cognitivos o conductuales que realiza la
persona es lo que se considera método. Entendemos por esfuerzos
cognitivos las estrategias mentales, asi como el uso del lenguaje
interno; y las acciones o actividades concretas, los esfuerzos
conductuales. Moos (1984) plantea que el cruce de estas dos
dimensiones da lugar cuatro tipos de afrontamiento: aproximacion
cognoscitiva, evitacién conductual, evitacién cognoscitiva y

evitacion conductual.

| Aproximacién || Evitacidn
cognoscitiva Cognoscitiva
m— F
Aproximacién Evitacion
Conductual Conductal

Figura 6. Cruce de dimensiones. Modelo de afrontamiento de Moos (1984)
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2.3 Diferencias de afrontamiento entre padres y madres

A partir de los afios 80, se incrementa el interés por estudiar las
diferencias de estrés y afrontamiento entre padres y madres,
(Head y Abbeduto, 2007). No obstante, las investigaciones

presentan, en muchos casos, resultados contradictorios.

En la investigacién realizada por Gray (2002) se concluye que las
madres soportan mas responsabilidades en la crianza de los hijos,
puntuando niveles mas altos de estrés. En cambio, en la
investigacion de Hastings y sus colaboradores (2005), no se
encontraron diferencias entre el estrés del padre y de la madre
aunque si un mayor nivel de ansiedad en las madres. Por otra
parte, encontramos estudios que no muestran diferencias entre
padres y madres con respecto a la adaptacion de la nueva situacion

(Gallimore et al., 1999; Skinner et al., 2006).

Si revisamos la literatura, podemos encontrar numerosas
investigaciones que focalizan su estudio en wun tipo de
discapacidad concreta. Por ejemplo, Tew y Lawrence (1975) en un
estudio ya clasico, afirman que los padres de nifios con espina

bifida presentan mayor incidencia de problemas de salud que sus
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esposas; Sabbeth (1984) hace referencia a estudios que
demuestran una mayor frecuencia de depresion en madres de
nifios con discapacidad. Goldberg y sus colaboradores (1986)
encontraron mas estrés en los padres que en las madres al analizar
las caracteristicas de los nifios con problemas de comportamiento,

habilidades de comunicacion, etc.

Siguiendo con la revision, Kazak (1987) encuentra niveles mas
altos de estrés en las madres, mientras que Margalit y sus
colaboradores (1989) no encontraban diferencias entre ambos
padres. Holmbeck y sus colaboradores (1997) observan que los
padres manifestaban mayores sintomas psicolégicos que las
madres mientras que el equipo de Roach en su estudio con madres
y padres con niflos con Sindrome de Down, observaron que el
estrés experimentado por las madres esta asociado a los
problemas de cuidado de estos nifios, mientras que el estrés
asociado a los padres, se relaciona con el estado general del

desarrollo de este grupo de nifios (Roach et al., 1999).

Lemanek y sus colaboradores (2000) hallaron diferencias en los
niveles de adaptacién materna y paterna siendo las madres las que
mostraban menor distrés psicolégico. En la misma linea (Baker et
al., 2002; Neil, 2002; y Kwan, 2002) encontraron que el nivel de
estrés materno era superior al paterno. Las madres con nifios con

problemas en el desarrollo experimentaron mayor angustia ante
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los problemas de conducta del nifio, la dependencia hacia ellas o la
falta en las habilidades de comunicacion, no encontrandose la
misma relacion en los padres. Investigaciones realizadas por Moes
y sus colaboradores (1992) o Herring y los suyos (2006),
concluyen que el nivel de estrés de las madres de nifios autistas es

mayor que el de los padres.

A pesar de las contradicciones encontradas en los estudios
referidos, los trabajos realizados por Bristol y sus colaboradores
(1998) hallaron que las madres experimentan mas estrés y sienten
que poseen menos control que los padres (Bailey et al., 2007;
Minnes, 1998). Las madres expresan mayor necesidad de apoyo
informal asi como mas informaciéon que les permita explicar las
diferencias de su hijo a los demas (Bailey et al.,, 1992). Mientras
que los padres estdn mas preocupados por el coste econémico que
supone las nuevas necesidades que deben afrontar para el cuidado

del hijo (Price-Bonaham y Addison, 1978).

Otros factores que influyen de forma negativa en el nivel de estrés
maternal, asi como en su proceso de adaptacion, es la aceptacion
que perciben de los demas con respecto a las caracteristicas
fisicas, cognitivas y emocionales de su hijo (Keller y Honing, 2004).
Como seiialé Kraus (1993, 401), “las madres describen tener mas
dificultades que los padres a la hora de ajustarse a los aspectos

personales de lo que es el ser padres y esposos (salud de los
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padres, restricciones en sus papeles, relaciones con el esposo). Los
padres describieron mas estrés en relaciéon con el temperamento
del hijo (por ejemplo, el estado de dnimo y la adaptabilidad del
hijo) y su relacién con el hijo (por ejemplo, los sentimientos de

vinculacién y de sentirse reforzados por el hijo)”.

Ante todo lo expuesto, parece existir un cierto consenso en cuanto
a la mayor vulnerabilidad de las madres a desarrollar problemas
de ajuste psicolégico (Vermaes, Janssens, Bosman y Guerras,
2005). La variable género es uno de los factores mas relevantes a
la hora de medir las diferencias de afrontamiento frente a otras
como, la edad o el nivel sociocultural. También en los estudios
realizados y revisados, las mujeres presentan mayor eficacia y
flexibilidad ante las situaciones cambiantes (Frankenhaeuser,

1982; Hyyppa, 1987).

Hasting y colaboradores, (2005) analizan las estrategias de
afrontamiento en madres y padres de nifios con autismo en edad
preescolar y escolar inicial. Examina posibles diferencias de
género y encuentra que las madres utilizan mas estrategias
focalizadas en el problema que los padres. En cambio, no
encuentra diferencias en relaciéon con las edades del nifio. Por su
parte, Essex y sus colaboradores (1999) encontraron en su estudio

sobre madres de adultos con discapacidad intelectual que las
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madres usaban mas estrategias focalizadas en la emocion que los

padres.

Por tanto, parece acertado afirmar que los hombres y las mujeres
tienden a utilizar estrategias de afrontamiento diferentes frente a
las situaciones de estrés. Estas diferencias se producirian desde el
inicio del proceso de afrontamiento de la situacién, durante la
primera etapa de evaluacién del evento estresante (Carmel et al,,

1991).

En un trabajo mas reciente realizado por Dabrowska y Pisula
(2010), se senalan las diferencias entre padres y madres que
presentan diferencias de afrontamiento. En su estudio, las
estrategias mas utilizadas por las madres son las orientadas a la
emocidon y su necesidad de establecer apoyos sociales. Estos
resultados coinciden con resultados obtenidos en anteriores
investigaciones que nos indican que las mujeres utilizan mas el
afrontamiento focalizado en lo emocional y centrado en buscar el
apoyo social (Wilhelm et al., 2002; Carver et al., 1989; Endler y
Parker, 1990); frente a los hombres que utilizan mas el

afrontamiento centrado en el problema (Hovanitz y Koroza, 1989).
En la seleccion de la estrategia de afrontamiento no debemos

obviar otros factores personales como: la religiosidad (Feifel et al.,

1987a, 1987b), la inteligencia, el nivel cultural, el sistema de
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valores (Krohne y Rogner, 1982; Aldwin y Revenson, 1987; Carver
et al.,, 1989; Augusto y Martinez, 1998), las enfermedades mentales
previas (Aldwin y Revenson, 1987; Hovanitz et al., 1989) o el nivel

de ansiedad inicial (Meneghan, 1982).

A partir de las conclusiones extraidas del estudio realizado por
Dabrowska y Pisula (2010) y en coherencia con los resultados que
hemos obtenido en el presente trabajo, concluimos que una
estrategia eficaz para apoyar a las familias de los nifios con
discapacidad o problemas en el desarrollo es aquella que tiene en
cuenta las diferencias entre padres y madres al ser estas
fundamentales para medir el nivel de estrés de ambos y, asi, poder

ayudarles adecuadamente en sus procesos de afrontamiento.

Que las reacciones ante la enfermedad infantil no sean idénticas
entre hombres y mujeres, probablemente se deba a la influencia de
estereotipos culturales concernientes a los roles masculinos y
femeninos. Los roles que socialmente se espera que ejerzan cada
uno de ellos, pueden estar confirmando las diferencias de uso de

las estrategias de afrontamiento (Morris y Maisto, 2005).

Segun Oelofsen y Richardson (2006), existen diferencias entre el
padre y la madre en la utilizacion de las estrategias de
afrontamiento y, por tanto, las necesidades de apoyo social

también deben ser diferentes por lo que las intervenciones
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disefiadas por los profesionales para ayudar a satisfacer las

necesidades parentales deben contemplar estas diferencias.

Las responsabilidades y las tareas domésticas estan relacionadas
con el género y se siguen pautas de roles sexuales tradicionales
(Freixa, 2000). La llegada de un hijo al seno familiar, por si mismo,
produce cambios significativos en las actividades de la vida diaria
y en las relaciones de pareja generando nuevas actitudes y
comportamientos que fomentan una especializacion, siendo
mayoritariamente  las mujeres quienes asumen las
responsabilidades familiares y de crianza en el ambito doméstico

(Escarti, 1984; Sarri6, et al., 2004).

Uno de los factores que presentan incidencia con respecto a la
capacidad materna de afrontamiento (Meyer, 1986) es la actitud
del padre frente a la discapacidad del hijo; esta actitud, modulara
el comportamiento y las actitudes de la madre con su hijo

(Damroch y Perry, 1989).

Las madres mas involucradas en el cuidado de sus hijos, que
participan activamente en su educacion, se pueden sentir mas
agobiadas que los padres, por ello perciben con mas claridad las
limitaciones familiares relacionadas con el cuidado de estos nifios

(Benson et al., 2006).
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Sobre los estilos de afrontamiento empleados por las madres, estas
se muestran mas dadas a expresar sus sentimientos, tienden mas a
la auto culpa que a la solucién de problemas (Frey, Greenberg y
Fewell, 1989). El apoyo de su pareja es un factor que influye
positivamente en la disminuciéon de su angustia (Gowen et al,,

1989).

Los padres en muchos casos son los que sufren mayor depresion.
(Kazan y Marvin 1984), debido quizas a la dificultad que tienen
para expresar sus sentimientos. En este sentido suelen presentar
un acercamiento progresivo y gradual mientras que las madres
alternan periodos de euforia y crisis, presentando una mayor
tendencia a la afliccidn, a sentir sentimientos de culpa y a necesitar
exteriorizar sus sentimientos, lo que les ayuda a evitar la

depresion (Petchel y Perry, 1989).

2.4 Calidad de vida familiar

Es relevante tener en cuenta que todo el trabajo que se desarrolla
con las familias tiene un objetivo comun: la capacitaciéon de las
mismas para mejorar o aumentar su calidad de vida familiar. Por
tanto, es necesario abordar en este epigrafe los diferentes aspectos
tedricos que sustentan la calidad de vida familiar teniendo en

cuenta que, como sefiala la mayor parte de la literatura cientifica
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que se ha producido en los ultimos afos, hay que considerar
impensable hablar de calidad de los servicios de atencién
temprana sin tener en cuenta la contribucion de la calidad de vida

familiar.

2.4.1 Conceptualizacion de calidad de vida y calidad de vida

familiar

Antes de introducir el concepto de calidad de vida familiar
debemos hacer un breve repaso acerca de la construccion del
concepto de calidad de vida de las personas con discapacidad y

como este constructo deriva en calidad de vida familiar.

La calidad de vida como concepto en el campo de la discapacidad
comienza a surgir a finales de los afios 70 y principios de los 80; en
el mismo lugar que emergia el desarrollo de las nuevas
oportunidades para las personas con discapacidad (Schalock et al.,
2007). Aparece con fuerza tras el interés que muestran los
profesionales y los protagonistas por aumentar y mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias

(Turnbull et al., 2004).

Schalock y sus colaboradores (2007) consideran cuatros aspectos

a tener en cuenta para conformar dicho concepto:
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1. Una nueva manera de entender a las personas con
discapacidad, manejando términos como autodeterminacion,
inclusién y capacitacion; términos que ayudan a conseguir mayor

satisfaccion en la vida de estas personas.

2. Proponer un lenguaje de uso comun en los servicios de
atencion a las personas con discapacidad que incluyan metas como
la normalizacién, la desinstitucionalizacién o la integracion;

evaluando por ello el trabajo desempefiado.

3. Integrar los puntos anteriores en la planificacién de los
modelos a implementar en los servicios de atencién a la

discapacidad.

4. Ante todo que el trabajo planificado coincida con las

expectativas de los destinatarios de los servicios.

A finales de los afios 90, la International Society for the Scientific
Study of Intellectual Disability, encarga a un equipo de expertos un
estudio que consensue un cierto acuerdo sobre el concepto de
calidad de vida de las personas con discapacidad y las posibles
medidas de aplicaciéon en relaciéon con esta; en el afio 2002 se
publica el trabajo realizado a través de un informe en el que
aparece un concepto unificado, contiene un lenguaje comun y

establece unas dimensiones concretas: bienestar emocional,
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relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusién social y

derechos sociales (Schalock et al., 2002).

En todos estos afios han surgido numerosas definiciones acerca de
la Calidad de Vida. Como representacion de estas, la propuesta por
Schalock y Verdugo (2006), constituye una referencia casi
obligatoria, ampliamente citada, que hace alusién a los criterios de
excelencia relativos a las caracteristicas humanas y sus valores
mas positivos, como por ejemplo, la salud, la felicidad, la
satisfaccién, la riqueza o el éxito en relaciéon con la existencia

humana.

Las dimensiones de la calidad de vida pueden medirse a partir de
unos indicadores de calidad que definimos como percepciones,
comportamientos y condiciones en torno al bienestar de una
persona (Schalock y Verdugo 2006); estos indicadores permiten

operativizar dichas dimensiones.

En 2010, Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, agrupan las ocho
dimensiones de la calidad de vida en tres factores principales:
bienestar personal, independencia e integracién social. En la tabla
expuesta mas abajo se detallan los indicadores mas utilizados ya
agrupados por la clasificaciéon establecida por Wang y sus

colaboradores (2010).
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Factores Dimensiones Indicadores

Satisfaccion (felicidad, estado de
animo...)

Bienestar emocional Autoconcepto (autoestima..)
Ausencia de estrés

Situacion econémica

Situacion laboral
Bienestar material Su hogar (tipo de casa,

propiedad/alquiler)

Salud (nutricién, sintomas fisicos)
Actividades de la vida diaria
(movilidad...)

Atencién sanitaria

QOcio

Integracion Social

Bienestar Fisico

Educacion

Competencia personal
Rendimiento/realizacién
Autonomia y control personal
Metas y valores personales
Elecciones (opciones/ preferencias)

Desarrollo Personal

Bienestar
Personal

Autodeterminacion

Interacciones (redes sociales,
contactos sociales)
Relaciones de amistad

Relaciones interpersonales . s
Soportes emocionales, fisicos,

. financieros...
i) Integraciéon y participacién en la
_Ei) comunidad
s Inclusidn social Rol comunitario (voluntariado)
5y Soportes sociales (servicios)
’E Humanos (igualdad, respeto,
ioni
Derechos IR
Legales

Tabla 1. Factores e indicadores de calidad de vida centrados en la persona (Wang et al.,

2010; Schalock et al., 2002; Schalock y Verdugo, 2003).

Los factores e indicadores de calidad de vida centrados en la
persona, expuestos en la tabla anterior, hacen referencia dentro
del factor de integracidon social al indicador de la dimensién
emocional. Que incluye el estado de animo, la autoestima y la
ausencia de estrés, por esta razon, es uno de los objetivos de

nuestro trabajo aumentar la calidad de vida de las familias, sera
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relevante conocer el grado de estrés que estan viviendo estas y las
respuestas que son capaces de manejar para aumentar asi su

estado de felicidad.

El constructo de calidad de vida recoge el trabajo realizado tanto
por parte de los profesionales de los servicios de atencion a las
personas con discapacidad, como de sus familias; trabajo
encaminado a responder eficientemente a las necesidades que
estas tienen, asi como a sus expectativas de futuro (Schalock y
Verdugo, 2002). El concepto se vincula a la satisfaccién que las
personas con discapacidad manifiestan sobre la efectividad de los
programas llevados a cabo en los servicios (Schalock y Verdugo,
2006). Por tanto, la calidad de vida de las personas con
discapacidad no puede obviar la importancia del trabajo centrado
en la familias para que estas puedan ejercer su rol parental de

forma 6ptima y saludable (Poston et al., 2003).

El concepto de calidad de vida familiar surge por el progresivo
interés por mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y sus familias. (Schalock et al., 2002; Turnbull, Brown
y Turnbull, 2004). Existe una interrelaciéon definida entre la
calidad de vida de la persona con discapacidad y la calidad de vida
de su familia. Si el concepto de calidad de vida supuso el inicio de
una nueva manera de entender a las personas con discapacidad,

(Schalock, Gardner y Bradley (2007), el concepto de calidad de
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vida familiar supone reconocer la influencia de la familia en el
desarrollo de los nifios (Giné, 1995), y por tanto, la necesidad de
proporcionarles los apoyos necesarios para conseguir los mejores

resultados (Bruder, 2000).

A pesar de los numerosos estudios realizados en torno a la calidad
de vida familiar para conceptualizar y valorar su aplicabilidad, no
se ha llegado a un consenso (Turnbull et al., 2009). En todo caso se
puede concebir como un constructo multidimensional formado
por un grupo de variables que influyen en la situacion vital de las
familias e integrado por componentes subjetivos y objetivos

(Schalock y Verdugo, 2003).

Se puede describir tres elementos que resultan igual de
importantes tanto en la calidad de vida como en la calidad de vida
familiar: la capacidad de la familia para luchar por lo que desean
conseguir, la satisfaccién que esta manifiesta de aquello que han
conseguido y el sentimiento que expresan sus integrantes de estar

capacitados para vivir la vida que desean (Brown y Brown, 2005).

Para Turnbull (2003) y Brown (2005), la capacitacion
(empowerment) de las familias es la capacidad que experimentan
las familias con respecto al control que ejercen sobre su propia
vida, siendo capaces de buscar, solicitar y encontrar los apoyos

que consideran necesarios. Por tanto, un objetivo prioritario para
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conseguir una calidad de vida familiar, es ayudar a la familia a

reconocer o adquirir su capacitacion.

Con todo lo expuesto anteriormente, podriamos establecer que la
calidad de vida familiar es la consecuencia obtenida de la
satisfaccion de las necesidades y deseos de las familias (Schalock y

Verdugo, 2003).

Estos planteamientos son coincidentes con las aportaciones de los
grupos de investigacién mas relevantes en este campo: Beach
Center on Disability de la Universidad de Kansas, liderado por la
doctora Ann Turnbull, y el Quality of Life Research Unit de la
Universidad de Toronto, dirigido por el doctor Ivan Brown en
colaboracion con otros colegas de Australia e Israel. Y en Espana el
grupo de Discapacidad y Calidad de vida: Aspectos educativos de la
Universitat Ramon Llull de Barcelona, dirigido por el doctor

Climent Giné.
Giné (2010), tras el estudio realizado en colaboracién con las

diferentes universidades, reconocié siete dimensiones de calidad

de vida familiar.
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DIMENSIONES

DEFINICION

Bienestar Emocional

Interaccién Familiar

Salud

Bienestar econdmico

Organizacion y habilidades
Parentales

Acomodacion de la familia

Inclusion y participacion social

Sentirse bien, estar tranquilo, no sentir estrés, tener una
cierta predictibilidad de las situaciones, un equilibrio
personal en la vida diaria, satisfaccién personal con los
servicios y las familias, tener autoestima, etc. Percepcién
de progreso, felicidad y de bienestar en general de las
personas con discapacidad intelectual.

Cualidad de las interacciones entre los diferentes
miembros de las familias: proporcionarse apoyo entre
ellos, cuidarse mutuamente, demostrar respecto y
confianza mutua, mantener una comunicaciéon fluida y
abierta, explicitar afecto, compartir dificultades y éxitos,
disponer de tiempo con la pareja, etc.

Salud de los miembros de la familia (ausencia de
enfermedades, agotamiento, fatiga, descanso...) salud de
la persona con discapacidad intelectual (estancias en
hospitales, ingresos, necesidad de atencion médica...
Condiciones del entorno (fisicas y ambientales) que
garanticen la seguridad, la adaptacién, la comodidad vy el
confort de las familias; disponer de ingresos econémicos,
comodidades, medios de transporte, seguros, etc.

Funciones y responsabilidades especificas que atribuyen
socialmente los padres y hermanos en un contexto
familiar concreto y que caracterizan el dia a dia de las
familias.

Consecuencias de la presencia de la persona con
discapacidad en la vida personal y colectiva de los
miembros de la familia. Cambios que supone la
presencia de una persona con discapacidad en la
organizacion familiar en lo que se refiere tanto a las
relaciones interpersonales como a las acciones de la vida
cotidiana.

Disponer de relaciones sociales, formar parte de alguna
asociacion, grupo, organizacién club deportivo o tener
relaciones mas informales en los entornos de su vida
(trabajo, barrio, etc.)

Tabla 2. Dimensiones de Calidad de Vida Familiar identificados por el Grupo

Discapacidad y Calidad de Vida: Aspectos educativos (Balcells, 2011, 50-51).
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En estas escalas, el hecho de que las familias puedan puntuar de
manera 6ptima en todas las dimensiones que influyen en la calidad
de vida familiar esta intrinsecamente ligado a la relacion de
colaboracion que debe establecerse entre familia y profesionales.
Summers y sus colaboradores (2005) concretaron esta relacion
como las interacciones de apoyo mutuo entre familias y
profesionales, centradas en el conocimiento de las necesidades de
los nifios y las familias y que se caracterizan por el sentido de
competencia, de compromiso, de equidad, de comunicacion

positiva y de respeto y confianza.

Por tanto, las familias ponen mas el acento en las relaciones que
mantienen con los diferentes profesionales que los atienden que
en los aspectos formales de los servicios que reciben (Summers et

al, 2007).

Uno de los objetivos del presente trabajo es valorar a la familia en
la dimension del bienestar emocional, poder obtener respuestas
que nos indiquen si estan tranquilas, como manejan el estrés que
les produce la crianza de sus hijos, cudl es su equilibrio personal
en el desempefio de sus labores diarias, y como perciben que estan
manejando la situacién. Se intenta demostrar en este trabajo que si
queremos contar con las familias de forma activa tenemos que

constatar que estan preparadas para lo que les ocurre.
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La finalidad del trabajo que se realiza con las familias es, en ultima
instancia, la capacitacién de las mismas para que sea la propia
familia la que encuentre soluciones a sus necesidades, utilizando
sus propios recursos. En este camino, necesita confiar plenamente
en el otro (el profesional); confianza que sera clave para garantizar

una relacién absolutamente eficaz (Turnbull et al., 2006).
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CAPITULO II. LA ATENCION TEMPRANA: MODELO DE
INTERVENCION CENTRADO EN LA FAMILIA

Introduccion

En el tercer capitulo vamos a definir los servicios de Atencién
Temprana, la situacién actual de los mismos y el nuevo modelo de
intervenciéon que estd presente en algunos de ellos: el modelo de
prdcticas centradas en la familia” o modelo de intervencion

centrado en la familia.

3.1 La Atencion Temprana en la actualidad

En los primeros estudios sobre Atencién Temprana, las teorias
mas influyentes fueron las relacionadas con el desarrollo y el

proceso de aprendizaje infantil, teniendo presentes tanto el

enfoque evolutivo (Gesell, 1943) como el condicionamiento
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operante de Skinner (1968) o la epistemologia genética de Piaget
(1969). Un elemento comun en estas teorias consiste en poner el
énfasis en las limitaciones del nifio sin tener en cuenta el entorno

en que vive.

A las teorias anteriormente mencionadas, le siguieron otras que

cambiaron el paradigma de la intervencién en Atenciéon Temprana:

o Teoria del apego de Bowlby (1980).
. Teoria del aprendizaje social de Bandura (1977).

o Teoria del desarrollo social de Vygotsky (1978).

o Modelo transaccional de la comunicacién de Sameroff y
Chandler (1975).
. Desarrollo y Ecologia humana de Bronfenbrenner (1979).

La influencia de estas teorias se deja vislumbrar en el modelo
ecologico-sistémico que focaliza el desarrollo evolutivo del nifio de
forma holistica, es decir, interrelacionando todas las areas del
desarrollo: cognitiva, lingiiistica, fisica, social y emocional (Porter,
2002). A partir de ese momento, se ha considerado un marco de
referencia en la Atencién Temprana, lo que supone un cambio
sustancial en modelo de intervenciéon ya que el centro no puede
ser solo el nifio y comienza a cobrar especial relevancia su entorno

mas préximo.
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Hasta abordar estos patrones de trabajo se recorre un largo
camino. Las primeras intervenciones que se llevaban a cabo desde
los programas de Atencion Temprana (AT) tenian como objeto de
prioritario de la intervencidn al nifio; para llevar a termino dicha
intervencion no eran considerados como relevantes para el
aprendizaje ni la familia ni el entorno cotidiano en el que se
desarrolla habitualmente. La intervencién estaba centrada en
ofrecerle al nifo la adquisicion de habilidades de desarrollo
funcionales en interaccién con el profesional (Mahoney y Filer,
1996; Mahoney y O'Sullivan Dennebaum, 1990; Simeonsson, 1998;
Turnbull y Summers, 1987).

El marco tedérico de referencia para la intervencién de los
profesionales del ambito se centraba en su actuacion como
expertos siguiendo el modelo médico; lo que implica que el
profesional decide la informacién y los recursos que necesita el
nifio sin favorecer la participacion de la familia en ningun
momento del proceso (Dunst et al, 1991; McBride et al., 1993;
Simeonsson y Bailey, 1990; Turnbull et al., 2000). Por supuesto,
este modelo no dejaba lugar a la toma de decisiones en equipo en

la mayor parte de los casos (Hanson y Lynch, 1989).
El modelo anteriormente mencionado fue ampliamente criticado

por limitar la participacion de las familias (Allen y Petr, 1996) lo

que promovié la aparicién de ideas innovadoras. Se incorporaron
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intervenciones en las que los profesionales organizaban su trabajo
de forma multidisciplinar, es decir, profesionales de diferentes
disciplinas, planificaban, disefiaban y evaluaban la intervencién,
asi como los objetivos a alcanzar por las familias, aunque sin
incorporar al disefio la integracion de las actividades de las rutinas
diarias (Turnbull et al, 2000) y trabajando de forma
independiente entre ellos (Bagnato et al.,, 1991; McGonigel et al,,
1994). El rol de los padres se convirtié en ser maestros de sus
hijos dejando de lado su rol parental ya que lo importante era
entrenarles en habilidades y estrategias que les permitieran
educar a un hijo con necesidades educativas especiales (Duwa et

al., 1993; Turnbull et al., 2000).

Es a finales de los afios 70 y principio de los 80 cuando se cambia
de modelo de intervenciéon incorporando a las familias como
verdaderas protagonistas y variando los objetivos de Ia
intervencién que ya no se centran Unicamente en el nifio sino
también a las familias (Dunst et al., 1991; McBride et al., 1993) de
manera que la prestacion de servicios se centra ahora en ella

(Turnbull et al., 2000).

Dunst, definia la AT como “la provision de apoyo (y recursos) a las
familias de los nifios por parte de los miembros de redes de apoyo
social formal o informal que repercuten tanto directa como

indirectamente en los padres, la familia y el funcionamiento del
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nifio” (1985, 179). En 1997, Trivette y sus colaboradores definen
los programas de AT como aquellos servicios que ofrecen recursos
para responder a las necesidades del nifio y la familia, movilizando

los apoyos de la comunidad.

Shonkoff y Meisels (2000), amplian las anteriores definiciones
incorporando nuevos elementos; asi por ejemplo, introducen el
concepto de servicios multidisciplinares que estdn a disposicion
del nifio desde su nacimiento hasta los cinco afios. Los objetivos de
dichos servicios son: fomentar la salud y bienestar infantil, reducir
sus retrasos evolutivos, prevenir los posibles deterioros
funcionales, mejorar las capacidades emergentes, remediar las
posibles discapacidades o las ya existentes, fomentar la paternidad

responsable y la funcionalidad familiar.

Un afio mas tarde, Guralnick (2001) establece como prioridad a
tener en cuenta por los profesionales de los servicios de atencion
temprana el fortalecimiento de los patrones de interaccion familiar
que sean beneficiosos para el adecuado desarrollo evolutivo del
nifio; asi como el ofrecimiento a los padres de la ayuda necesaria
para maximizar la salud en su concepto mas amplio y la seguridad
de su hijo. Por otra parte, Blackman (2003), en su definicién de
servicios de atencién temprana, incorpora a los nifios de factores
de riesgos biolégicos o medioambientales como susceptibles de

intervencion.

91



Tras las aportaciones realizadas desde el enfoque ecoldgico-
sistémico, se erradican las definiciones de estimulaciéon precoz o
intervenciéon precoz, cuyas actuaciones de intervenciéon estaban
centradas en el nifo, por la denominaciéon actual de Atencion
Temprana. Asi, Dunst (2004) aborda de forma diferente el

paradigma de la Atencién Temprana, alejandose del tradicional

tanto en su forma de conceptualizarlo como en su desarrollo.

Paradigma tradicional
Modelo de tratamiento: centrado en
poner remedio a un problema y no alas
consecuencias
Modelo de experto: Depender del
profesional para resolver los problemas de
las personas

Modelo basado en los déficits: centrados
en la correccién de debilidades de las
personas y de sus problemas

Modelo centrado en los servicios:. definen
las practicas en términos de servicios
profesionales

Modelo centrado en los profesionales: los
profesionales ejercen de expertos que
determinan las funciones de las personas
en funcién de su propia perspectiva

Tabla 3. Definicion de las

caracteristicas

Nuevo Paradigma
Modelo de promocién: centrado en la
promocién y optimizacién de
competencias y funcionamiento positivo
Modelo de capacitacion: crear
oportunidades para que los padres ejerzan
sus capacidades o bien desarrollar nuevas
competencias
Modelo basado en las fortalezas:
reconocer los potenciales de una personay
ayudarles a usar esas competencias para
fortalecer su funcionamiento
Modelo basado en los recursos: definen
las practicas en términos de una enorme
variedad de oportunidades y experiencias
en la comunidad
Modelo centrado en la familia: ve a los
profesionales como agentes y apoyo para
la familia

de abordajes divergentes en la

conceptualizaciéon e implementacién de la Atenciéon Temprana, adaptado de Dunst

(2004).
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La investigacion en la actualidad, basandose en las evidencias
obtenidas, centra su foco en capacitar a las familias para que
puedan detectar mejor sus necesidades (Dunst, Snyder y
Mankinen, 1989; Guralnick, 1998; Ramey, Campbell, Skinner,
Burchinal, Gardner y Ramey, 2000; Simeonsson, Cooper y
Scheiner, 1982). Por ello, los estudios se orientan hacia la
identificacién de aquellas intervenciones que reviertan en mayor

calidad de vida familiar.

3.2 Modelo de intervencion centrado en la familia

Todos los cambios descritos en este capitulo, en referencia a los
modelos de intervencién de los servicios de AT, han virado hacia
una intervencién sustentada en la colaboracién e implicacién de
los profesionales junto con las familias en el proceso de trabajo. Se
abandona el paradigma médico y se aborda una visién donde los
padres son protagonistas activos, tanto de la planificaciéon del
programa de intervencién como de su evaluacion (Collins y Collins,
1990; Leviton et al., 1992; Turnbull y Summers, 1987; Turnbull y
Turnbull, 1990).

Pero la base del cambio se gesta desde el momento que en se
plantea que la calidad de vida familiar debe estar presente en los
servicios dirigidos a las personas con discapacidad y a sus familias,
incluidos los centros de AT (Turnbull y Turnbull, 2003; Turnbull et
al,, 2000).
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3.2.1 Bases del modelo centrado en la familia

La gran diferencia que caracteriza al modelo centrado en la familia
de los modelos desarrollados con anterioridad, es la participacion
activa de los padres. En los modelos anteriores, la participacion de
los familiares estaba limitada mientras este modelo se caracteriza
por la constante interacciéon entre las necesidades de padres y
profesionales (Dunst et al., 1991; McBride et al., 1993). Los grupos
de trabajo que siguen el modelo en los centros de AT son
transdisciplinares convirtiéndose los padres en una pieza
fundamental del equipo (Bagnato y Neisworth 1991; McGonigel et
al,, 1994;

Para un 6ptimo desarrollo del modelo es imprescindible capacitar
a las familias, siempre atendiendo su singularidad, destacando sus
fortalezas y apoyando sus elecciones, desde la primera fase de
acogida hasta la fase de transicion a otros servicios (Klein, 1991;

Guralnick, 1997; Klassen et al.,, 2008).

En contraste con los modelos mas paternalistas, los programas que
se desarrollan con el modelo de practicas centradas en la familia,
focalizan su intervencién en el empowerment, es decir, en el
fortalecimiento de las capacidades familiares, aportandoles la

formacién y la colaboraciéon que necesiten y facilitAndoles apoyo
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para encontrar las estrategias mas adecuadas para resolver sus
necesidades (Dunst y Trivette, 1994). Este fortalecimiento de las
capacidades de los padres les emplaza a asumir el control de sus

familias.

Este término, empowerment o capacitacion familiar, es acufiado
por Rapaport (1981). A partir de este momento, comienza a ser
incluido en los modelos de AT (Dunst y Trivette, 1994). El
empowerment, capacita a los padres para hacer frente a la
situacion y controlar el estrés asociado a la misma (Thompson,
2009), convirtiéndose en uno de los aspectos relevantes que les
permite alcanzar mejor calidad de vida familiar (Dempsey y Dunst,
2004; Bailey et al., 2006; Dunst y Dempsey, 2007). Asi mismo, el
empowerment incluye tanto las conductas aprendidas como las
conductas conseguidas de la experimentacion en el proceso de
participacion. Los resultados obtenidos en cada uno de los
procesos en los que se colabora, aportan a los padres una energia
renovadora que les incentiva a continuar participando (Cochran,

1992).

Revisando los trabajos y estudios que se han realizado para
conceptualizar el modelo centrado en la familia, encontramos
determinados aspectos fundamentales en la capacitacién a las

familias:
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o La adopcion de una perspectiva social concreta de la familia:
la familia como unidad social integrada dentro de otras unidades
sociales (formales o informales) donde los acontecimientos que
ocurren en ellas influyen de manera directa en el comportamiento
en los miembros de la familia de manera individual o social

(Bronfenbrenner, 1979).

o El foco de intervencion no esta puesto solo en el nifio sino

también en la familia.

o El empowerment como objetivo de intervencién con las
familias para que estas puedan adquirir los conocimientos y

habilidades necesarios para la vida cotidiana (Rapaport, 1981).

o La identificacion de los puntos fuertes de las familias para
que estos sean la base de su capacidad para ser mas competentes
parentalmente (Rappaport, 1981). Las intervenciones que se
basan en las fortalezas de las familias son mas productivas que
aquellas que basan su intervencion en intentar corregir las

deficiencias (Garbarino, 1982).

Otro de los conceptos que identifican al modelo de practicas
centradas en la familia es el adoptado por Dunst y sus
colaboradores (2007) que consideran que el establecimiento de

una relaciéon positiva profesionales-familia facilita la capacitacién
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de las mismas. Por su parte, Wehmeyer y Field (2007), proponen
una definicion que sintetiza los elementos que constituyen un
programa centrado en la familia. Estos programas se preocupan
por capacitar a las familias, otorgandoles autoridad, para que
puedan ser cada vez mas competentes, autosuficientes,
independientes, capaces de ejercer un control sobre sus vidas,

propiciandoles asi una alta calidad de vida para ellos y sus hijos.

En los Centros de Atencién Temprana que llevan a cabo programas
de practicas centradas en la familia, la intervencion se inicia con la
identificacién de las preocupaciones y los objetivos de la propia
familia objeto de intervencién, siempre desde una visioén holistica
(Bennett et al., 1992; Dunst et al., 1988; Friesen y Koroloff, 1990;
Hutchinson y Nelson, 1985; Krehbiel et al.,, 1991; Thurman, 1991;
Turnbull y Summers, 1987; Turnbull y Turnbull, 1990).

3.2.2 Los profesionales

Tradicionalmente los profesionales de las distintas disciplinas en
atencion temprana, han derivado sus esfuerzos en abordar las
necesidades originadas de las deficiencias que presentaban los
nifios, sintiéndose poco apoyados por los padres en su proceso
(Collins y Collins, 1990; Cournoyer y Johnson, 1991). En
contraposicion el modelo centrado en la familia contempla que la

relacién establecida entre los profesionales y las familias se
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sustente en el respecto a las habilidades, talentos, recursos y
aspiraciones que las familias tengan (Saleebey, 1996; Bennett et al.,

1992).

Las relaciones con las familias se establecen desde una
colaboracion entre iguales que favorezca su participacion activa en
todas las actividades de la vida diaria. Por tanto, consiste en
trabajar con las familias, mas que para las familias (Allen y Petr,
1996; Dunst, 2002; Brown et al., 2007). El profesional implicado
en los programas centrados en la familia, debe estar preparado
para reconocer un comportamiento familiar devolviendo este
reconocimiento como una fortaleza que contribuya de forma
positiva en sus vidas, ayudando a las mismas a identificar los
apoyos formales e informales que les rodean y fomentando que

establezcan redes solidas de apoyo (Roberts y Magrab, 1991).

El profesional adopta un rol facilitador y consultor, lo que limita su
participacion al acompafar y aconsejar a los padres en un proceso
en el que pueden evitar la toma de decisiones autébnoma (Mikus et
al, 1994). Sin embargo, en algunas situaciones concretas, el
profesional adquiere mayor protagonismo. Su funciéon debe ser
limitar las elecciones familiares como puede ser el caso de
enfermedad mental o discapacidad intelectual o maltrato a los

hijos (Kramer et al., 1991) .
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Los profesionales que trabajan en AT bajo el modelo descrito,
deben estar a favor de los siguientes axiomas: los profesionales
deben asumir una actitud proactiva que ayude a las familias a
aprender de su experiencia y a favorecer el continuo aprendizaje
de los padres en contextos naturales, lo que conseguira que sean
mas competentes y capaces (Rapaport, 1981). El trabajo
desarrollado en entornos naturales permite generalizar mejor los

aprendizajes que va integrando el nifio.

La intervencidon desde este modelo centrado en la familia, implica
la elaboracion de un programa individualizado de apoyo familiar
en el que se recogen tanto las acciones concretas a realizar como

los procesos de evaluacién del mismo (Bailey y McWilliam, 1993).

El programa individualizado de apoyo a las familias, elaborado por
los profesionales junto con estas, es un documento escrito que
contiene un plan consensuado con objetivos, estrategias,
responsabilidades y procedimientos de evaluacién. Los
procedimientos de evaluacion de la calidad de los servicios deben

estar intimamente ligados a la utilidad del plan (Briker, 1996).

A pesar de las bondades que el modelo centrado en la familia
arroja en los resultados obtenidos en los programas, muchos
profesionales confiesan carecer de habilidades para implicar a

estas (Bailey et al., 1992) a reconocer que existe una brecha entre
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sus actitudes positivas y la practica real (McWilliam et al., 2000).
La actitud que algunos profesionales mantienen de expertos ante
los padres, tomando las decisiones sin su colaboracion, se aleja del

paradigma del modelo (Bruder, 2000; Guralnick, 1997).

Es importante incidir en la formacién de los profesionales que van
a intervenir con las familias bajo este modelo; una formacién que
debe incluir los ambitos educativos y emocionales (Blue-Banning
et al.,, 2004; Dinnebeil et al., 1995; Park y Turnbull, 2002). Otra
limitacién del modelo es la falta de tiempo, recursos humanos,
recursos financieros (King et al, 2000) o la formacién del

profesional bajo una visiéon del modelo médico (Bruder, 2000).

3.3 Atencion Temprana en la Comunidad Valenciana

En la Comunidad Valenciana, la Conselleria de Bienestar Social
ostenta la responsabilidad en materia de elaboracién y desarrollo
de la regulacion de los servicios de Atencion Temprana. La Ley
5/1997, de 25 de junio, es el marco legislativo a nivel autondémico,
que implementa la creaciéon de Servicios de Estimulacién Precoz
como recursos especializados en el tratamiento asistencial y/o
preventivo para nifios de 0 a 3 afios con problemas en el desarrollo
o riesgo de padecerlos por causas de origen prenatal, perinatal o
postnatal, como parte del sistema de Servicios Sociales de la

Comunidad Valenciana.
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La Orden de 21 de septiembre de 2001 regula las condiciones y
requisitos de funcionamiento de los centros de estimulacién

precoz. Y establece:

¢ El nimero minimo de metros cuadrados y la distribucion de los
espacios.

e La ubicacién, que debe ser en zonas urbanas y proéxima a
equipamientos comunitarios.

e El numero de plazas autorizadas, que se sitia entre 35y 70.

e El ratio de profesionales por nifo atendido, asi como su
tipologia: psicélogo/pedagogo, fisioterapeuta, logopeda y como
minimo dos estimuladores?. El perfil de los profesionales podra
ajustarse a las patologias mas frecuentes atendidas en el

centro.

Ademas, se establece que aquellos centros de AT que soliciten
formar parte de la red de centros acreditados y subvencionados
por la Conselleria de Bienestar Social, tendran que suministrar

como minimo las siguientes prestaciones de asistencia integral:

e Diagnostico, tratamiento, orientaciéon y seguimiento.

e Coordinacién con los recursos comunitarios.

1 El término de estimulador se ha sustituido por el de Técnico en Atencién
Temprana.
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e Atencion individual y familiar, dotando a los padres y a las
madres de conductas estimuladoras y educativas.

e Tratamiento fisioterapéutico especializado en caso de
alteraciones neurolégicas que puedan hacer prever una
discapacidad motérica.

e Tratamiento logopédico especializado en los supuestos de

hipoacusia.

No es un requisito para el acceso a los centros el certificado de
discapacidad. La direccion del centro tiene capacidad para la
recepcién de los casos, si bien es cierto que se establecen el
numero de sesiones de intervencién con el nifio que deben realizar
los profesionales, cinco al dia, asi como el tipo de intervenciéon que
se desarrollaran en sesiones individuales y grupales con los nifios
y con sus familias, en diferentes entornos educativos, sanitarios y

sociales.

La Ley 12/2008 del 3 de julio de Proteccion Integral de la Infancia
y la Adolescencia modificé la Ley de 1997 en lo referente a la
denominaciéon que venia utilizandose de Estimulaciéon Precoz por
Atencion Temprana; también aumento la edad de atencion en los
servicios, pasando de 3 a 6 afos, siendo de caracter prioritario la

atencion a los ninos de 0 4 afios de edad.
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Es a partir de la aplicaciéon de la Ley de Promocion de la
Autonomia personal y dependencia, cuando a partir de 2011, los
servicios de Atencion Temprana de la Comunidad Valenciana
pasan a denominarse Servicios de promocién de la autonomia

personal.

Cabe senalar que aunque la competencia en Atencién Temprana en
la Comunidad Valenciana es de la Conselleria de Bienestar Social,
hay otras iniciativas en Sanidad y Educacién. En la actualidad hay
31 centros de atenciéon temprana de iniciativa social acreditados
por la Conselleria de Bienestar Social. En estos momentos 25 de
los 31 son gestionados con financiacién publica y repartidos entre
las provincias de Castellén (2), Alicante (9) y Valencia (14). Estos
son, justamente, los centros que hemos hecho participar en
nuestro estudio. El computo total de plazas subvencionadas
asciende a 1363 (datos obtenidos de la Direcciéon General de
Personas con Discapacidad y Dependencia de la Conselleria de

Bienestar Social en marzo de 2012).

En cuanto a la tipologia de los casos mas atendidos, el informe
elaborado en 2011 por el Grupo de Atencién Temprana, La
realidad actual de la Atencién Temprana en Espafia, recoge que, en
la Comunidad Valenciana, casi una tercera parte de los nifios
atendidos (31.4%) poseen un trastorno motor, del lenguaje o del

espectro autista; una cuarta parte (24.7%) presentan discapacidad
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intelectual; y una cuarta parte de los casos atendidos (23%) se
debe a razones preventivas al tener un factor (o mas) de riesgo
bioldgico. Los datos que se han extraido en nuestra investigacion
confirman los porcentajes con respecto a las tipologias que se

atienden en los centros.
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SEGUNDA PARTE

CAPITULO IV. TRABAJO EMPIRICO

Introduccion

En el marco tedrico de la tesis ha quedado ampliamente justificada
la necesidad de incrementar las investigaciones que aborden la
evaluacién de la situacion de los padres en estas circunstancias.
Ademas, es necesario disponer de una informacién ajustada acerca
de la realidad que esta viviendo la familia, abordando aspectos
tales como las caracteristicas del nifio y como estas son percibidas
por los padres; y también las caracteristicas personales de estos:
su nivel cultural, econémico y social y las redes sociales con las
cuentan. Dicha informacién nos permitira establecer los patrones
de interaccion familiar y como estos patrones estan influyendo en

el funcionamiento cotidiano de la familia (Giné et al., 2006).
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Todos los sucesos que ocurren a cualquier miembro de la familia
repercuten de una o otra manera a todos los demas de manera que
las familias experimentan cambios y transiciones a lo largo de su
historia de vida (Turnbull, 2000; Turnbull et al., 2005); las propias
interacciones familiares provocan que sus miembros se influencien
unos a otros inevitablemente (Davis y Gavidia-Payne, 2009). El
nivel de competencia parental con respecto al cuidado de los hijos
y la percepcién que tienen estos de su temperamento y
comportamiento, regulara el estrés que provoca la crianza de los
hijos (Henao, 2006). El éxito en el proceso de adaptaciéon a las
demandas en el cuidado diario de los hijos se deber3, en parte, a
las estrategias de afrontamiento que los padres sean capaces de
emplear (Pearlin y Schooler, 1978; Taylor y Aspinwall, 1996;
Aldwin y Brustrom, 1997).

4.1 El estudio

La finalidad de nuestra investigacion es recopilar la informacion
oportuna que nos permita conocer la necesidades reales que
experimentan los padres ante las situaciones cotidianas de crianza de
sus hijos, para ello vamos a evaluar el grado de estrés que estan
percibiendo, asi como las diferentes estrategias de afrontamiento
que utilizan; en definitiva, valorar el nivel de competencia parental
inicial con el que los padres acuden a los Centros de Atencién

Temprana (CDIAT).
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El andlisis de los resultados obtenidos nos permitird reconocer
tanto las debilidades de los padres como sus fortalezas y que
variables que estan influyendo en ello. Este diagndstico inicial de
los padres nos facilitara la informacién necesaria para disefiar
intervenciones individualizadas que les encaminen a aumentar su

calidad de vida familiar.

4.2 Objetivos e hipodtesis

El Objetivo que persigue la investigacién es analizar las diferencias
de afrontamiento y adaptacion existentes en funcion del rol padre
o madre y como estas diferencias afectan al proceso de
capacitacion de los padres que acuden a los servicios de atencién

temprana en la Comunidad Valenciana.

Este objetivo no puede disociarse de la evaluaciéon del grado y las
caracteristicas del estrés parental asi como los estados de estrés
afectivo que produce a los padres el nacimiento de un hijo con
caracteristicas fisicas, intelectuales y/o sensoriales, psicoldgicas y
emocionales distintas a las de los nifios ‘normales’.

De manera que podemos enunciar los objetivos especificos tal

como sigue:
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1. Evaluar el estrés parental (PSI) de los padres de nifios
atendidos en los Centros de Atencion Temprana (CDIAT) de la
Comunidad Valenciana y analizar las diferencias entre padres y

madres.

2. Estudiar y evaluar el nivel de adaptacion, estrategias de
afrontamiento y estados afectivos en padres y madres de nifios
atendidos en los Centros de Atencién Temprana (CDIAT) de la
Comunidad Valenciana, teniendo en cuenta, especialmente, las

diferencias de género entre padres y madres.

3. Analizar como el estrés y las estrategias de afrontamiento o
adaptacién influyen en el proceso de capacitacién de los padres
para ejercer un papel activo que relacionamos con el modelo de

intervencion centrado en la familia.
Las hipoétesis que han guiado la investigacion se concretan en:
1. Evaluar el estrés parental (PSI) de los padres de nifios
atendidos en los Centros de Atencion Temprana (CDIAT) de
la Comunidad Valenciana y analizar las diferencias entre

padres y madres.

2. Las estrategias de afrontamiento en padres y madres de

nifios atendidos en los Centros de Atencién Temprana de la
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Comunidad Valenciana, teniendo en cuenta, especialmente,

las diferencias de género entre padres y madres.

3. Analizar como el estrés y las estrategias de afrontamiento
influyen en el proceso de empowerment de los padres para
ejercer un papel activo dentro del modelo de intervencion

centrado en la familia.

4.3 Método

El disefio de la investigacion ha sido tanto descriptivo como
inferencial, evaluando el grado de estrés y las estrategias de
afrontamiento de las madres y padres de los nifios atendidos en
los CDIAT de la Comunidad Valenciana. Para ello hemos utilizado
la escala Parenting Stress Index (PSI; Abidin, 1983), en la versién
abreviada, y el CRI, Inventario de respuestas de afrontamiento para
adultos (Moos, 2007, adaptacion espanola de Kirchner y Forns,
2010) que detallaremos en el apartado correspondiente. Los datos
sociodemograficos de la muestra obtenidos fueron recogidos a
través de un cuestionario que se elabor6 a efectos de la

investigacién (todos los documentos se adjuntan en los anexos).
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4.4 Participantes

La poblacion a la que se invitd a participar de forma voluntaria,
fueron los padres de nifios con discapacidad o riesgo de padecerla
entre 0 y 6 afios que asistian a los centros de atenciéon temprana
que, en el momento de comenzar la investigacion, estaban

acreditados y subvencionados por la Comunidad Valenciana.

En el momento de llevar a cabo el presente estudio, en la
Comunidad Valenciana se registraban 25 Centros de Atencién
Temprana acreditados y con plazas subvencionadas por la
administraciéon Autonémica, repartidos entre las provincias de
Castelldn (2), Alicante (9) y Valencia (14), y dedicados a atender a
nifios de 0 a 6 afios y sus familias. El cémputo total de plazas entre
los 25 centros ascendia a 1363 (Direccion General de Personas con
Discapacidad y Dependencia de la Conselleria de Bienestar Social,

marzo 2012) tal como mostramos en la tabla siguiente.
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Provincia Municipio Entidad Plazas
7
Alicante Alicante APSA. Asociacion pro-deficientes psiquicos Alicante 70
Alicante Alicante APSA. Asociacion pro-deficientes psiquicos Alicante 70
Alicante Elda ASPRODIS, asociacién pro-disminuidos psiquicos 70
Elda
Alicante Orihuela Ayuntamiento de Orihuela 70
Alicante La Vila Joiosa Ajuntament de la Vila Joiosa 35
Alicante Callosa del Segura | Ayuntamiento de Callosa de Segura 56
Alicante Elda Asociacidn de padres y deficientes auditivos 35
Castellon Castellon Fundacién ASPROPACE de la Comunitat Valenciana 40
Castellon Castellon Fundacién Sindrome de down" 62
Valencia Valencia Fundacién ASINDOWN 25
Valencia Valencia ATTEM Aso.ciacién para el tratamiento de personas 35
con alteraciones del desarrollo
Valencia Valencia AVAPACE, asociacién valenciana de ayuda a la pc 15
Valencia Paterna Patronato intermunicipal Francisco Esteve 35
Valencia Gandia Fundacién Espurna 35
Valencia Gandia Mancomunitat de municipis de la Safor 45
Valencia Massamagrell Consorci comarcal de serveis socials I'Horta Nord 105
Valencia Alboraia Consorci comarcal de serveis socials I'Horta Nord 70
Valencia Alzira Pro-sub, asociacién comarcal pro-discapacitados 70
Valencia Valencia Asociacidn valenciana para el s. Prader Willi 35
Valencia Xativa Ajuntament de Xativa 35
Asociacidon no gubernamental para la investigacion
Valencia Valencia y atencidn integral de personas con discapacidad 70
ucv
Valencia Mislata Ajuntament de Mislata 35
Valencia Valencia Universitat de Valéncia 70
Total | 25 1.363

Tabla 4. Centros de Atencién Temprana en la Comunidad Valenciana (2013).

Como abordaremos en el apartado de procedimiento, en una

primera fase del estudio se contacté con los directores de los

centros para exponerles de forma detallada el objetivo y finalidad

de nuestro estudio. De los 25 centros seleccionados, finalmente
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formaron parte de la investigacion 17, que posteriormente se
agruparon en 14 centros en cuanto a la recogida de datos y analisis
de resultados; esto se debe a que 3 de los centros compartian
gestion y coordinacion por pertenecer todos a la misma entidad y
la direccién opto por participar como un unico centro. El total de
padres y madres que han participado en la investigacion asciende
a 288. De los 8 centros que no participaron en nuestro estudio, 6
de ellos mostraron dificultades para establecer el pase de las
pruebas y los otros 2 nos fue imposible contactar con la persona

responsable tras repetidos intentos.

Datos de los Centros de Atencion Temprana

A continuacién se detalla el nimero de familias atendidas en cada
centro asi como el porcentaje de participacién de los padres y

madres en el estudio.
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CAT Familias atendidas Familias % participacion por

participantes centro
1 25 6 28
2 40 12 30
3 62 12 19,35
4 70 13 18,57
5 35 8 22,8
6 35 9 25,7
7 70 7 10
8 15 9 60
9 35 9 25,7
10 70 9 12,85
11 35 3 8,57
12 56 6 10,71
13 140 23 16,42
14 45 9 20
15 70 7 10

Tabla 5. Familias atendidas en cada centro y porcentaje de participacion.

De las 144 parejas de padres que han participado en el estudio,
hemos obtenido el porcentaje que cada centro representa con
respecto a la participacién en el total de la muestra. El centro con
mas representacion aporta un 16.08% frente al 4,8% que seria el
centro con menor ndmero de participacién de los padres con

respecto a la muestra total.

113



CAT Familias %

1 6 4,8
2 12 8,39
3 12 8,39
4 13 9,09
5 8 5,59
6 9 6,3
7 7 4,8
8 9 6,3
9 9 6,3
10 9 6,3
11 3 2,09
12 6 4,37
13 23 16,08
14 9 6,3
15 7 4,9
Total 144 100,0

Tabla 6. Porcentaje de familias participantes en funcién de la muestra.
4.4.1 Datos Sociodemograficos. Perfil de la poblacion muestral

El total de la muestra que participo en el estudio es de 288 padres
y madres, de ellos 144 madres y 144 padres y un total de 144

nifios. La distribucidn de familias por provincias es la siguiente:

Provincia Padres/Madres
Alicante 48
Castellon 25
Valencia 71
Total 144

Tabla 7. Distribucién padres/madres por provincias
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En este caso, la muestra de la presente investigacion, la componen
pares de participantes. Dado que los nifios son los que acuden a los
centros de atencién temprana, y se recogia la informacién de
ambos padres, todos los datos muestrales se encuentran
“apareados”, pues se tienen duplicados en funcién de la
percepcion/opinion/sentimiento del padre, pero también de la
madre. Por tanto se trata de un total de 144 “parejas” de
informadores (padre/madre) que ofrecieron, ademas, datos sobre
sus hijos. Por tanto, en la descripcion de la muestra se tratara de
mantener esta estructura: descripciéon de los hijos, del padre y de

la madre.

Los hijos

Los hijos son en un 69.7% de los casos varones y mujeres el 30.3%
restante. La edad media es de 2.71 afos (DT= 1.21), con un

minimo de 6 meses y un maximo de 6 afios.

Figura 7. Edad media de los hijos

115



Solo el 7.7% de los hijos fueron concebidos en partos multiples: La
media de hermanos de cada nifio es de 1.62 hermanos (DT= 0.97),
siendo hijos Unicos un 14.1% y otro 24.6% familias con dos hijos.
La siguiente figura presenta todas las categorias de respuesta. Los
hijos en los centros de atenciéon temprana ocupan, como promedio,
un lugar de orden dentro de la familia de media 1.57 (DT= 1). Un
1.4% son adoptados. La figura de crianza para estos nifios es
ambos progenitores (73.2% de los casos) y cuando no es asi suele
ser la madre (25.4%). Sin embargo la respuesta obtenida contrasta
con los datos recogidos con respecto a la situacién laboral de las
familias puesto que los padres estan un 18% mas en activo que las
madres. La respuesta obtenida tiene el sesgo propio de haber

realizado la consulta a la pareja conjuntamente.
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Figura 8. Porcentajes en funcion del nimero de hermanos
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Figura 9. Porcentajes en funcién de la figura de crianza.

El diagnoéstico por el que los nifios se encuentran en los CDIAT se
detalla en la tabla que presentamos a continuacion. El tipo de
diagnéstico que aparece se obtiene de la pregunta que se le
formula a los padres “indique el diagnéstico o motivo de
derivacion al servicio de atencion temprana”. El 35,5% de las
familias, del total que participaron del estudio, reconocieron mas
de un diagndstico o motivo de derivacién por los que asisten a un
centro de atenciéon temprana, seguido por un 14.4% que sefiala

que el diagnoéstico es el trastorno generalizado del desarrollo.
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Diagndstico %

Sin diagnostico 4.86
1° (hipoplasia cerebelos) y 2° (paresia nervio recurrente) 0.69
Alteracion del lenguaje 6,25
Alteracion del lenguaje y otras 0,69
Alteracion del lenguaje y retraso generalizado 0,69
Deficiencia auditiva 1,39
Deficiencia auditiva y alteracion del lenguaje 0,69
Deficiencia auditiva y derrame cerebral traumético 0,69
Deficiencia visual 1,39
Derrame cerebral traumatico y discapacidad fisica 0,69
Derrame cerebral traumatico 2,78
Discapacidad del aprendizaje 0,69
Discapacidad del aprendizaje, discapacidad fisica y alteracion del lenguaje. 0,69
Discapacidad fisica 6,94
Discapacidad fisica e intelectual 0,69
Discapacidad intelectual 4,17
Discapacidad intelectual y alteracién del lenguaje 0,69
Esclerosis tuberosa 0,69
Estimulacién por permanecer mucho tiempo hospitalizado 0,69
Hipotonia 1,39
Hipoxia en el parto y falta de oxigeno 0,69
Inmadurez evolutiva 0,69
Leve pardlisis cerebral 0,69
Otras 5,55
PCI (Discapacidad Cerebral Infantil) 2,78
Presturiedad 2,78
Prevencion por alto riesgo biol6gico 0,69
Retraso en la maduracion 0,69
Retraso del lenguaje 0,69
Retraso psicomotor 0,69
Sindrome dandy walker 0,69
Sindrome de Angel 0,69
Sindrome de Down 4,17
Sindrome de West 0,69
Trastorno generalizado del desarrollo y retraso maduracion 0,69
Trastorno ciclomotriz 0,69
Trastorno del espectro autista 12,5
Trastorno del espectro autista y generalizado del desarrollo 1,39
Trastorno emocional 1,39
Trastorno generalizado del desarrollo 13,89
Trastorno generalizado y discapacidad fisica 2,08
Trastorno por déficit de atencion 2,78
Trastorno por déficit de atencion y alteracion del lenguaje 2,78
Trastorno por déficit de atencion, alteracion del lenguaje y deficiencia visual 0,69
Trastorno por déficit de atencioén, TGA y alteracion del lenguaje 0,69
Trastorno del espectro autista, déficit de atencion, hipotonia y retraso mental 0,69

Total 100

Tabla 8. Detalle con los porcentajes observados de los diagnésticos de los nifios en
atencién temprana.

Aunque el detalle es necesario para ver toda la casuistica

estudiada, con propésito analitico se han extraido cualitativamente
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mediante re-categorizacién dos nuevos indicadores de patologia:
a) una simple medida binaria, si estan diagnosticados (78.8%) o no

(21.2%); y b) tipo de diagnoéstico, que se muestra en la siguiente.
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Figura 10. Porcentajes por tipo de diagndstico.
Los padres

Con respecto a la media de los padres, la edad media de la madre
se sitda en 31 aflos y la del padre en 35.58 afios, siendo la media de

edad de los padres de 37.57 afios (DT= 5.14).
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Figura 11. Edad media de los padres

Por nivel de estudios, los graduados escolares son un 38%, con
bachillerato o formacion profesional un 35.2%, mientras que el
resto (26.8%) son titulados universitarios. En referencia a la
situacion laboral, el 22.5% se encuentra en paro, con un 76.8% en
activo, y un 0.7% jubilados o invalidos. En cuanto al estado civil de
los padres, un 6.3% de ellos son solteros, 1.4% divorciados, un

0.7% separados, con el mayoritario 91.5% casados.
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Figura 12. Situacién laboral de los padres.

Las madres

Finalmente, en cuanto a las caracteristicas de las madres, su media
de edad es de 35.57 anos (DT= 4.10), ligeramente inferior a la de
los padres. Por nivel de estudios, los graduados escolares son un
26.1% de ellos, con bachillerato o formacién profesional un 39.4%,

mientras que el resto (34.5%) son titulados universitarios.
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Figura 13. Edad media de las madres

En cuanto a ocupacion, el 37.6% se encuentra en paro, con un
60.3% en activo, un 0.7% jubiladas, y en excedencia un 1.4%. Por
ultimo, describir su estado civil: un 6.3% de ellos son solteros,
1.4% divorciados, un 0.7% separados, con el mayoritario 91.5%
casados, exactamente los mismos porcentajes que en el caso de los

padres, por ser pares de padre/madre.
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Figura 14. Situacidon laboral de las madres.
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4.5 Analisis e instrumentos

Para poder evaluar el nivel de estrés de los padres de los nifios
atendidos en los CDIAT de la CV, se utilizdé el instrumento de
medida Parenting Stress Index (PSI; Abidin, 1983), en la version
abreviada. Abidin en 1995 reduce la versién completa del
instrumento, persiguiendo medir el estrés de los padres derivado

del desempefio de su rol.

El instrumento fue traducido (inglés-espafol) siguiendo el método
de traduccion y retrotraduccion (Hamblenton, 2005; Muiiz y

Hambleton, 2000).

Todos los items contenidos en la version inglesa se consideraron
importantes para evaluar el grado de estrés de las madres y
padres espafioles y ninguno tuvo que ser modificado en el proceso

de traduccion.

La version reducida del Parenting Stress Index, consta de 36 {tems.
El analisis factorial exploratorio efectuado con rotaciéon varimax
destaco la existencia de tres factores, de 12 items cada uno,
denominados: Malestar Paterno, Interaccion Disfuncional Padres-
Hijo y Nino Dificil. Los coeficientes de consistencia interna fueron
0,87 (Malestar Paterno), 0,80 (Interacciéon Disfuncional Padres-
Hijo) y 0,85 (Nirio Dificil).
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El cuestionario (PSI-DF, Abidin, 1995) estd constituido por 36
afirmaciones a las que los padres deben responder en una escala
tipo Likert de 5 puntos. Con ello se pretende evaluar el estrés que
los padres experimentan al ejercer la paternidad/maternidad,
contemplando que esté estrés puede venir producido por las
caracteristicas de los padres, por ciertos rasgos conductuales del
nifio y/o por variables situacionales que se relacionan

directamente con el rol que el padre o la madre hayan asumido.

El instrumento consta de tres subescalas de 12 items cada una.
Tenemos la Subescala de Malestar Paterno (items 1 al 12) que
indica el malestar que experimentan los padres o las madres al
llevar a cabo su labor, provocado por los factores personales que
estan intimamente relacionados con la practica de las funciones
derivadas del papel de padre o madre, como son el sentido de
competencia parental, conflictos con la pareja, falta de apoyo

social, etc.).

La subescala de Interaccion Disfuncional Padres-Hijo (items del 13
al 24), mide la percepciéon que los padres tienen con respecto a las
expectativas que se habian generado acerca de sus hijos, asi como

el grado en que sus hijos refuerzan o no su competencia parental.

Y por ultimo la subescala de Nifio Dificil (items del 25 al 36), valora
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la percepcién que tienen los padres acerca de la facilidad o
dificultad que tienen para controlar a sus hijos en funcién de los
rasgos conductuales que poseen. La escala contiene items que
abordan los patrones de conducta desafiante y de desobediencia.
Puntuaciones altas en esta variable nos apunta que los nifios
pueden estar sufriendo problemas en sus mecanismos de

autoregulacion.

Obtendremos el Estrés Total de la suma de las tres subescalas, es
decir, el nimero indica el nivel de estrés que los padres estan
experimentando en su ejercicio parental. Analizando las tensiones
que registran en las areas de malestar personal de los padres, las
tensiones derivadas de las interacciones padres-hijo o las que
tengan su origen en las caracteristicas conductuales del nifio. Asi,
los sucesos cotidianos que nos estresan diariamente tienen efectos
sobre la relacion funcional padres-hijo (Abidin, 1995; Baker et al,,

2005; Karlen, 2004; Webster-Stratton, 1990).

Por tanto, la eleccion del PSI-SF se realiza teniendo en cuenta que
nos proporciona de una manera rapida el nivel de estrés que estan
viviendo los padres, lo que nos permite utilizarlo para evaluar a los
progenitores aportdndonos informacion relevante acerca de estos
niveles y sus causas, ya sean las caracteristicas personales o los
rasgos conductuales de los hijos o sus caracteristicas propias.

Resulta un instrumento muy valido a la hora de disefiar programas
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de prevencidn que nos ayuden a mejorar la calidad de vida familiar
o disefiar intervenciones que contribuyan mejor a la capacitacion

de los padres en su tarea parental (Diaz-Herrero et al,, 2010).

Por ejemplo, los padres con puntuaciones elevadas en la subescala
de Estrés derivado del Cuidado del Nifo podrian necesitar
programas de entrenamiento y manejo de la conducta del hijo para
promover interacciones sensibles con sus hijos. En cambio, los
padres que puntuaron alto en Malestar Personal podrian requerir
intervenciones madas centradas en el manejo del estrés de
acontecimientos vitales del contexto mdas amplio. Evaluar
elementos o variables mas especificos que contribuyan al estrés
parental no solo podra reforzar la capacidad para comprender y
predecir los modos en que el estrés y el afrontamiento interacttian
con las conductas de paternidad sino que también ayudara en el
desarrollo de intervenciones mas adaptadas individualmente a las

caracteristicas particulares de los nifios y sus padres.
Se ofrecen los valores de fiabilidad para las escalas, en concreto

para todos los factores de estas, incluyendo los valores para las

respuestas de los padres y también de las madres.
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ESCALA DE ESTRES PARENTAL PADRES:

Factor

Fiabilidad

Total

Malestar Paterno

Interferencias

Disfuncionales

Nifio Dificil

Alfa total= .888

Alfa si se elimina item= max= 32; .897; min= 35; .

879

Correlacion item total= max= 35; . 679; min= 14;
-.058

Alfa= .842

Alfa si se elimina item= max= 7; .848; min= 3;
.816

Correlacion item total= max= 3; .667;, min= 7,
.245

Alfa= .718

Alfa si se elimina item= max= 14; .761; min= 20;
.654

Correlacion item total= max= 19; .641; min= 14; -
.104

Alfa= .787

Alfa si se elimina item= max= 32; .838; min= 35;
.743

Correlacion item total= max= 35; . 677; min= 32;
-.311

Tabla 9. Escala de estrés parental de padres.
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ESCALA DE ESTRES PARENTAL MADRES:

Factor

Total

Malestar Paterno

Interferencias

Disfuncionales

Nifio Dificil

Fiabilidad

Alfa= .881

Alfa si se elimina item= max= 32; .895; min= 35;
874

Correlacién item total= max= 5; . 570; min= 32; -
,529

Alfa= .855

Alfa si se elimina item= max= 1; .853; min=4y 5;
.831

Correlacién item total= max= 3; . 642; min= 1,
.406

Alfa= .668

Alfa si se elimina item= max= 14; .745; min= 20;
.597

Correlacién item total= max= 20; . 566; min= 14;
=277

Alfa= .789

Alfa si se elimina item= max= 32; .851; min= 29;
754

Correlacién item total= max= 30; . 670; min= 32;
-.442
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Las fiabilidades de los factores y el total de la escala, que emergen
de diversas validaciones siempre oscilan en torno a estos valores
con maximos de .91 hasta un minimo de .75 (Deater-Deckard y
Scarr, 1996; Diaz-Herrero et al, 2010; Haskett et al, 2006;
Reitman etal., 2002).

Por otra parte, para establecer los recursos de afrontamiento que
utilizan los padres se empleara el CRI, Inventario de respuestas de
afrontamiento para adultos (Moos, 2007, adaptacién espanola de
Kirchner y Forns, 2010). Este instrumento se disefié para evaluar
las diversas estrategias de afrontamiento que los padres pueden
poner en funcionamiento para enfrentarse a situaciones vitales

que pueden percibir como estresantes.

Consta de dos partes; en la primera, el sujeto describe el problema
mas importante que ha vivido en los ultimos doce meses.
Posteriormente debe puntuar en una escala Likert de 4 puntos

(desde “seguro que no” a “seguro que si’) 10 preguntas

relacionadas con la valoracion primaria de la situacion estresante.

La segunda parte consta de 48 items, divididos en 8 escalas de 6
items cada una que el sujeto debe contestar en una escala de 4

puntos (desde “no, nunca” a “si, casi siempre”), las 8 escalas son:

1. Andlisis Logico (AL): intentos cognitivos de comprender y
prepararse mentalmente para enfrentar un estresante y sus
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consecuencias.

2. Revalorizacion Positiva (R): intentos cognitivos de construir y
reestructurar un problema en un sentido positivo mientras se acepta la
realidad de una situacion.

3. Blsqueda de Orientacién y Apoyo (BA): intentos conductuales de
buscar informacién, apoyo y orientacion.

4, Resolucién de Problemas (RP): intentos conductuales de realizar
acciones conducentes directamente al problema.

5. Evitacion Cognitiva (EC): intentos cognitivos de evitar pensar en el
problema de forma realista.

6. Aceptacién/Resignacién (A): intentos cognitivos de reaccionar al
problema aceptandolo.

7. Buisqueda de Gratificaciones Alternativas (BG): intentos
conductuales de involucrarse en actividades substitutivas y crear nuevas
fuentes de satisfaccion.

8. Descarga Emocional (DE): intentos conductuales de reducir la
tension expresando sentimientos negativos.

Aproximacién Evitacion
Conductuales e  Andlisis Légico ¢ Evitacién Cognitiva
e Revalorizacién Aceptacién/
Positiva Resignacién
Cognitivas e Busquedade e Busquedade
Orientacién y Apoyo Gratificaciones
Resolucién de Alternativas
Problemas e Descarga Emocional

Tabla 8. Escalas del Inventario de Respuestas de Afrontamiento
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Como podemos observar en la tabla anterior, las escalas de la 1 a 4
corresponden a las estrategias de aproximacién y las escalas 5 a 8
a las de evitacion; asi las estrategias que corresponden a la
dimension cognitiva son la 1, 2, 5 y 6, mientras que la 3,4, 7 y 8
pertenecen a la dimensiéon conductual. Por tanto, las cuatro
primeras estrategias se consideran de aproximacién al problema y

las cuatro ultimas de evitacion del problema.

Valores de fiabilidad para la escala (CRI), en concreto los valores

para las respuestas de los padres y también de las madres.
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ESCALA DE ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO PADRES:

Factor Fiabilidad
TOTAL Alfa= .831
Alfa si se elimina item= max= 10; .832; min= 2y 40; .823
Correlacion item total= max= 40; .474; min= 16; .160
Analisis Légico Alfa=.454
Alfa si se elimina item= max=9; .475; min= 25; .341
Correlacién item total= max= 25; . 349; min=9; .106
Revalorizacidn Positiva Alfa=.603
Alfa si se elimina item= max= 2; .610; min= 10; .532
Correlacidn item total= max= 10; . 405; min= 2; .207
Gratificacion Alfa=.604
Alfa si se elimina item= max= 3; .577; min=19; .472
Correlacién item total= max= 19; . 514; min=3; .299
Solucion Problemas Alfa=.556
Alfa si se elimina item= mdx= 36; .568; min=12; .444
Correlacion item total= max=12; .471; min=36; .188
Evitacidn Cognitiva Alfa=.507
Alfa si se elimina item= max= 37; .550; min=13; .383
Correlacion item total= max= 13; .408; min=37; .094
Aceptacion Resignacion Alfa=.442
Alfa si se elimina item= max= 46; .456; min=22; .363
Correlacién item total= méx= 6; .255; min=46; .122
Busqueda de Apoyo Alfa=.492
Alfa si se elimina item= max=47; .531; min=15; .376
Correlacion item total= max=15; .371; min=47; .112
Descarga Emocional Alfa=.482
Alfa si se elimina item= max= 48; .462; min= 24; .406
Correlacion item total= max= 24; .299; min= 16; .160

Tabla 9. Escala de estrategias de afrontamiento en padres.
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ESCALA DE ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO MADRES:

Factor Fiabilidad

TOTAL Alfa=.764
Alfa si se elimina item= max= 43; .766; min=31y 41; .755

Correlacidn item total= max=41; .352; min= 13; .087

Analisis Logico Alfa=.538
Alfa si se elimina item= max= 25; .529; min=41; .447

Correlacién item total= méx=41; .372; min= 25; .202

Revalorizacidn Positiva Alfa=.591
Alfa si se elimina item= max= 42; .585; min=10; .516

Correlacidn item total= max= 10; .408; min=42; .248

Gratificacion Alfa=.336
Alfa si se elimina item= max=43; .362; min=19; .230

Correlacidn item total= max= 19; .235; min=43; .081

Solucién Problemas Alfa=.586
Alfa si se elimina item= max= 44; .637; min=4; .483

Correlacién item total= max= 20; .457; min= 44; .097

Evitacion Cognitiva Alfa= .447
Alfa si se elimina item= max= 37; .490; min= 45; .353

Correlacién item total= max= 45; .303; min=37; .069

Aceptacion Resignacion Alfa=.340
Alfa si se elimina item= max= 30; .340; min=22; .200

Correlacidn item total= max= 22; .279; min=38; -.071

Busqueda de Apoyo Alfa=.491
Alfa si se elimina item= max= 47; .490; min= 31y 39; .415

Correlacién item total= max=31; .309; min=47; .170

Descarga Emocional Alfa=.419
Alfa si se elimina item= max= 16; .476; min=32; .271

Correlacidn item total= max=32; .359; min= 16; .004

Tabla 10. Escala de estrategias de afrontamiento en madres.
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Los indices de consistencia interna de la validacion original de la
escala fueron, al igual que en el presente trabajo, moderados. En el
caso de la muestra de hombres, los indices de consistencia interna
oscilaron entre un maximo de .64 para Revalorizacion Positiva, a

un minimo de .52 para Evitacion Cognitiva.

En el caso de la muestra de mujeres, los indices son similares con
valores que oscilan entre un maximo de .66 para Revalorizacién
Positiva, a un minimo de .51 para Descarga Emocional. Con
respecto a estos indices de consistencia interna, los autores de la
adaptaciéon de la escala al castellano (Kirchner y Forns, 2010)
sefialan que los coeficientes alfa son moderados en la mayoria de
las escalas. Si bien no son valores 6ptimos, concuerdan con los
reportados por la bibliografia existente sobre cuestionarios de
afrontamiento en la mayoria de los cuales los valores de
consistencia interna no suelen ser elevados (Mikulic y Crespi,
2008). Ademas, los cambios en alfa cuando un item particular es
eliminado sugieren que los items estan funcionando

correctamente.

Moos (1993) atribuye el hecho de que los coeficientes alfa del CRI-
A sean moderados a dos factores. Por un lado, a su intencién de
minimizar la redundancia de los items, es decir, a su intento de que

cada uno de los 6 items que componen las escalas fuera
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relativamente independiente de los otros. Por otro lado, el autor
argumenta que una o dos respuestas de afrontamiento pueden
aliviar el estrés que experimenta el sujeto ante un determinado
estresor y, de este modo, reducir el uso de respuestas alternativas

dentro de la misma categoria.

Aguilar-Vafaie y Abiari (2007, 30) afiaden, por su parte, que
aunque la consistencia interna es moderada, el analisis de validez

de contenido efectuado mostro valor heuristico.

4.6 Procedimiento

Autorizacion para pase de los instrumentos en los centros

Se solicito a través de un escrito a la Direcciéon General de Personas
con Discapacidad de la Conselleria de Bienestar Social de la
Comunidad Valenciana la autorizaciéon para poder contactar con
los centros concertados que reciben subvencion publica
solicitando su colaboracion en la investigacion.

Seleccion de la muestra

Tras recibir de la Conselleria el consentimiento, se concertd via

telefonica o correo electréonico, una entrevista con los directores de

los CDIAT para explicarles la finalidad de la investigacion,
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facilitando a cada centro un borrador del proyecto aprobado de
tesis asi como los instrumentos a utilizar. En la mayor parte de los
casos fue necesario que la Junta Directiva de la Asociacion a la que
pertenece el centro y el equipo de trabajo consesuaran su

particicipacion.

Una vez aprobado por la Junta Directiva y el equipo de trabajo del
centro el procedimiento de colaboracién en la investigacion, se
procedi6 al disefio de un protocolo informativo para facilitar el
proceso de cumplimentacion de los instrumentos, tanto a los
profesionales de los centros como a los padres. El protocolo incluia
la forma de recepciéon de los mismos y su posterior devolucién

(personalmente o por correo).

Uno de los criterios basicos de seleccion de los CDIAT que han
formado parte de la investigacidn, era que estuvieran acreditados y
subvencionados por al Conselleria de Bienestar Social de la
Generalitat Valenciana, de los 25 centros de atencion temprana de
la Comunidad 17 cumplen este requisito. Como ya se ha sefiando
anteriormente, para el analisis de datos los 17 centros se
agruparon en 14, el motivo principal es que 4 de ellos pertenencen
a la misma asociacidn, solicitando participar en la investigacién
como un Unico centro, a pesar de recoger la informacién de las

parejas en los 4 centros.
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Hay que destacar la gran labor de colaboracién que han realizado
los profesionales de los centros, han sido una pieza fundamental
para conseguir que los instrumentos llegaran a las familias y estas

los devolvieran en un plazo razonable.

Trabajo de campo

El periodo de tiempo utilizado para llevar a cabo todo el trabajo de
campo, va desde mayo de 2011 a junio de 2012. La primera fase
del trabajo es decir, los primeros contactos con los centros,
aceptacion a participar, la distribucién de los instrumentos, su pase
y recogida posterior de los datos, se dilaté en el tiempo mas de lo
esperado, por dos motivos: el primero, que era necesario
concentrar el pase de los instrumentos a los meses donde el
porcentaje de parejas que estan asistiendo a los centros era mayor,

es decir, entre mayo y junio.

El segundo motivo que fue imprescindible fue conseguir la
confirmacién de participacion de todos los centros y hacer
coincidir ésta con los meses idoneos antes sefialados; por ejemplo,
las confirmaciones obtenidas a finales de mayo de 2011 o
principios de junio, se pospusieron para el pase de instrumentos a
mayo de 2012. Sefialar que las demoras en la confirmacién de
participaciéon dependian de las reuniones de la Juntas Directivas

que tienen claramente establecidas sus reuniones anuales.
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La investigacion requeria, como requisito indispensable la
participacién de padre y la madre de un mismo hijo o hija. Se les
hizo llegar los instrumentos de evaluacion a través de los
profesionales de los centros, en sobres cerrados a nombre de cada
uno (padre o madre), y cada instrumento contenia un resumen
sobre la finalidad de la investigaciéon, el compromiso de
confidencialidad, asi como las instrucciones de cumplimentacion.
Previamente a la entrega de los sobres a las familias, nos reunimos
con los profesionales de los centros para establecer la mejor via

para que fueran entregados a los padres.

Cada sobre contiene los dos instrumentos de evaluacién (PSI y
CRI), ademas, el sobre de la madre incluye un cuestionario

sociodemografico a cumplimentar conjuntamente.

Analisis estadistico

Los andlisis estadisticos han sido tanto descriptivos como
inferenciales. Los estadisticos descriptivos han incluido las
medidas de tendencia central, variabilidad asimetria y curtosis,
necesarias para describir la muestra y estudiar las posibilidades de
analisis inferenciales posteriores, asi como los calculos de
frecuencias y frecuencias relativas. Adicionalmente se ha

empleado estadistica grafica con fines de presentacién de
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resultados. Todos los estadisticos descriptivos se han calculado en

SPSS 20.

En cuanto a los analisis inferenciales, se han realizado por un lado
contrastes de medias, incluyendo analisis de varianza
multivariantes (MANOVAS) para evaluar diferencias entre grupos
en varias variables dependientes relacionadas de forma
simultanea. De entre los criterios multivariantes para evaluar la
significacién de los efectos, se empleé la traza de Pillai, el mas
robusto al alejamiento de los supuestos matematicos (Tabachnich
y Fidell, 2007). Ante los efectos multivariantes significativos, se
realizan ANOVAS de continuacién y, en el caso de las interacciones
significativas, las pruebas de contraste de medias adecuadas, con
correccion de Bonferroni. En aquellos casos necesarios las pruebas
post-hoc son las adecuadas al cumplimiento o desviaciéon de los
supuestos paramétricos. Ademas de los MANOVAS, se han
empleado ANOVAS de medidas repetidas para evaluar la
congruencia promedio de las evaluaciones de padres y madres.
Adicionalmente a las pruebas de significacidn, se complementa la
informaciéon con medidas del efecto, en concreto mediante etas-
cuadrado parciales, que ofrecen informacién sobre porcentaje de
varianza explicado. Para la interpretacién de estos efectos se
seguiran los valores de corte sefialados por Cohen (1992):.02, .13
y .26 para pequeilo, mediano y grande, respectivamente. Todos

estos andlisis estadisticos se han realizado en SPSS 20.
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Finalmente, para relacionar variables y predecir variables
cuantitativas se han empleado coeficientes de correlacion,
ecuaciones de regresion lineal multiple y modelos de ecuaciones
estructurales. Todos estos andlisis estadisticos, con la excepcion de
los modelos estructurales estimados en EQS 6.1, se han realizado
también en el SPSS 20. De entre los modelos de ecuaciones
estructurales disponibles, se ha empleado tanto modelos de path
analisis, con variables observables, como modelos con factores

latentes.

Los modelos estructurales se han estimado mediante maxima
verosimilitud (Bentler, 1995), dado que las condiciones para su
uso son razonables y para este tamafio muestral resultan de los
mas adecuados (Finney y DiStefano, 2006). Para evaluar el ajuste
de los modelos se han utilizado una variedad de indices, tal y como
se recomienda en la literatura. Asi se emplea el CFI y GFI para los
que se suele indicar 0.9 o superior como indicativo de un minimo
para aceptar el modelo; el RMSEA y el SMSR, medidas de cuantia
del error, con valores menores de 0.08 considerados como
aceptables; ademas de la prueba de chi-cuadrado (ver, por

ejemplo, Hoyle y Panter, 1995; Kaplan, 2000).
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4.7 Etica de la investigaciéon

Siguiendo los principios éticos de toda investigacion, los
participantes han colaborado voluntariamente, preservando el
anonimato y la confidencialidad de todos los datos suministrados,
teniendo derecho, una vez concluida la investigacion, a estar
informados de los resultados y conclusiones obtenidas (Anguera,
2008; Babbie, 2000). Para que los informantes puedan decidir
libremente acerca de su participacion, deben recibir por parte del
investigador toda la informacién acerca de los objetivos y fines de

esta.

Para abordar este aspecto, nos reunimos con los directores de los
centros y profesionales que estaban dispuestos a asumir el rol de
coordinador del trabajo; ellos fueron los que posteriormente
trasladaron a las familias, tanto la finalidad de la investigacion,
como el procedimiento de cumplimentacion de los instrumentos
facilitados, solicitando a los padres el consentimiento informado

para su participacion.

Se optd porque los profesionales que atienden diariamente a los
padres entregaran los sobres con las escalas de evaluacién a todos
aquellos que desearan participar de forma voluntaria; y, también,
que fueran estos mismos profesionales los encargados de

recogerlos una vez cumplimentados.
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La direccién del centro disponia de un teléfono de contacto y una
direccion de correo electrénico para poder realizar todas las

consultas que considerara oportunas.
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CAPITULO V. RESULTADOS

5.1 Efectos de las estrategias de afrontamiento sobre el estrés

parental

En este apartado se analizan las relaciones entre el uso de
estrategias de afrontamiento y el nivel de estrés parental. Se
espera que algun tipo de estrategias de afrontamiento que activen
padres y madres, se encuentren relacionadas, es decir, sean
capaces de predecir el nivel de estrés parental al que se ven
sometidos los padres y madres. En primer lugar se calcularan las
correlaciones entre el uso de estrategias de afrontamiento y los

niveles de estrés, tanto para los padres como para las madres. En
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segundo lugar se realizaran ecuaciones de regresion donde las
distintas estrategias de afrontamiento seran los predictores del
estrés. Y finalmente, se tratara de evaluar todos estos modelos
conjuntamente mediante el uso de modelos de ecuaciones

estructurales.

5.1.1 Correlaciones de las estrategias de afrontamiento y el

estrés parental

Estrategia Malestar Int. Nifio Total
Paterno Disfuncional Dificil PSI

Anilisis Légico r ,022 ,022 ,101 ,061
p ,805 ,806 ,258 ,498
N 127 127 127 127

Revalorizacion r -,186* -,188* -,152 -,212*
Positiva p ,036 ,034 ,088 ,017
N 127 127 127 127

Gratificacion r -,010 ,052 -,021 ,006
p 911 ,559 ,815 ,950
N 127 127 127 127

Solucién r -,128 ,009 -,030 -,064
Problemas p ,151 ,916 ,738 475
N 127 127 127 127

Evitacion r ,217* ,233* , 260" ,288™
cognitiva p ,014 ,008 ,003 ,001
N 127 127 127 127

Aceptacion r ,213* ,048 -,054 ,084
resignacion p ,016 ,594 ,544 ,345
N 127 127 127 127

Busqueda r ,066 ,015 -,096 -,008
apoyo p ,459 ,871 ,281 ,930
N 127 127 127 127

Descarga r ,274% ,112 ,128 ,212*
emocional p ,002 ,209 ,152 ,017
N 127 127 127 127

Tabla 11. Correlaciones entre las estrategias de afrontamiento y los factores de estrés

parental en padres.
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La tabla anterior muestra las correlaciones entre las estrategias de
afrontamiento empleadas por los padres (varones) y el
correspondiente nivel de estrés parental medido por los tres
factores y por el total. En esta tabla de correlaciones se reflejan
importantes correlaciones significativas. Entre las variables, por
ejemplo, la revalorizaciébn positiva se ve relacionada
sistematicamente con todos los factores de estrés, y también con el
total, y de forma negativa, lo que indica que a mayor uso de la
revalorizacion positiva menores niveles de estrés parental. Por el
contrario, la evitacién cognitiva se ve relacionada también
significativa y sistemdaticamente con el estrés parental, pero de

forma positiva, lo que indica que predice un mayor estrés.

Para finalizar, la aceptacién/resignacion se relaciona
positivamente, de forma significativa, solo con el factor de
malestar de padres, mientras que la descarga emocional lo hace

también con este factor y con el estrés total.

En la tabla siguiente aparecen las correlaciones entre las
estrategias de afrontamiento y el estrés, pero esta vez calculadas
en madres. En este caso el patron de relaciones significativas no es
igual que con los padres. Asi el andlisis 16gico se encuentra positiva
y significativamente relacionado con el malestar paterno
Unicamente. La evitacién cognitiva también se relaciona

positivamente con dos factores, malestar e interferencia, y el total.
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La Unica estrategia que en madres se correlaciona positiva, fuerte
y significativamente con todos los factores de estrés y el total es la
descarga emocional. Ninguna de las estrategias se correlaciona

negativamente con el estrés.

Estrategia Malestar Int. Nifio Total
Paterno  Disfuncional  Dificil PSI

Analisis 1logico R ,207" ,032 -,081 ,065
P ,018 ,720 ,358 ,461
N 130 130 130 130

Revalorizacion R ,064 -,018 -,153 -,046
positiva P ,467 ,840 ,083 ,604
N 130 130 130 130

Gratificacion R ,042 ,023 -,110 -,022
P ,633 , 794 215 ,807
N 130 130 130 130

Solucién R -,074 -,067 -,070 -,087
problemas P ,405 ,446 ,431 ,327
N 130 130 130 130

Evitacién R ,2817 ,256" ,153 ,281"
cognitiva P ,001 ,003 ,082 ,001
N 130 130 130 130

Aceptaciéon R ,137 ,152 ,033 ,129
resignacion P ,120 ,085 ,706 ,145
N 130 130 130 130

Busqueda apoyo R ,071 -,088 -,064 -,029
P ,421 ,318 ,466 ,741
N 130 130 130 130

Descarga R ,456" ,270™ ,193" ,379"
emocional P ,000 ,002 ,028 ,000
N 130 130 130 130

Tabla 12. Correlaciones las estrategias de afrontamiento y los factores de estrés parental

en madres.
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5.1.2 Ecuaciones de regresion para predecir el estrés parental

en funcion de las estrategias de afrontamiento

El siguiente bloque de analisis pretende evaluar, simultaneamente,
los efectos de todas las estrategias de afrontamiento para cada uno
de los factores de estrés, asi como para el total. Para ello se han
calculado cuatro ecuaciones de regresion lineal multiple, una para
cada una de las variables dependientes, y que se iran comentando

a continuacion.

En la siguiente tabla se presenta la ecuacion de regresién para
predecir malestar parental de los padres. Esta ecuacion de
regresiéon presenta una capacidad predictiva medida mediante el
coeficiente de correlacion multiple al cuadrado (R2?) de .18
(R23justada= .13). La regresion muestra como predictores
estadisticamente significativos a la revalorizaciéon positiva, que
presenta signo negativo, y, por tanto, se asocia a un menor
malestar, y la descarga emocional que se asocia positivamente y,

por tanto, a mayor uso de descarga emocional, mayor malestar.
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Predictor B ET B t P

(Constante) 2,330 ,253 9,218 ,000
Analisis Logico Padres ,025 130 ,019 ;191  ,849
Revalorizacién Positiva Padres  -,334 ,114 -,299 -2,938 ,004
Gratificacion Padres -035 ,103 -032 -340 , 735
Soluciéon Problemas Padres -,084 ,119 -070 -703 ,484
Evitacion Cognitiva Padres ,104  ,121 ,087 ,856 ,394
Aceptacion Resignacion Padres 128 125 107 1,025 307
Buasqueda Apoyo Padres ,095 121,078 ,784 ,435
Descarga Emocional Padres ,329  ,126 ,263 2,609 ,010

Tabla 13. Ecuacién de regresion para predecir el Malestar Parental de padres.

(Nota: ET= Error tipico; B= coeficiente estandarizado).

Una segunda ecuacion de regresién analiza la capacidad predictiva
de las estrategias sobre la interferencia disfuncional de los padres.
En este caso la RZ es de .13 (RZjjustada= .068). La revalorizacién
positiva vuelve a aparecer como predictor significativo y negativo,
pero es la evitacién cognitiva la otra estrategia que con efecto

positivo predice a la interferencia, como puede consultarse en la

tabla 14.
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Predictor B ET B t P

(Constante) 1,948 222 8,779,000
Anélisis Logico Padres ,035  ,114  ,032 ,307 - ,759

Revalorizaciéon Positiva Padres  -,294 ,100 -,310 -2,952 ,004

Gratificacion Padres ,068 ,090 ,073 ,758 ,450
Solucién Problemas Padres ,063 105 ,062 ,603 ,548
Evitacion Cognitiva Padres ,276  ,106 ,272 2,596 ,011

Aceptacion Resignacion Padres  -,094 109 -092 -858 ,393
Busqueda Apoyo Padres ,035  ,106 ,034 ,326 ,745

Descarga Emocional Padres 074,111,069 ,666 ,507

Tabla 14. Ecuacién de regresion para predecir el Interferencia Disfuncional de

padres. (Nota: ET= Error tipico; B= coeficiente estandarizado).

La tabla 15, muestra los efectos de las estrategias de
afrontamiento sobre el tercer factor de estrés, nifio dificil en
padres. En este caso la capacidad predictiva se cifra en un 17%
(R24justada= .12). Las estrategias que son predictores significativos
son nuevamente la revalorizacion positiva y la evitacidn cognitiva,
al igual que en el caso anterior, y adicionalmente un pequefio

efecto negativo de la aceptacidn/resignacion.
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Predictor B ET B t P

(Constante) 2,329 ,256 9,090 ,000
Analisis Logico Padres 212,132,164 1,602 112

Revalorizacién Positiva Padres  -,263 ,115 -,234 -2,287 ,024

Gratificacion Padres ,017  ,104 ,015 ,163 ,870
Soluciéon Problemas Padres 016 ,121 ,013 , 131 ,896
Evitacion Cognitiva Padres ,423  ,123 ,351 3,444 ,001

Aceptacion Resignacion Padres -,252  ,126 -,209 -1,994 ,048
Busqueda Apoyo Padres -,140 123 -114 -1,138 258

Descarga Emocional Padres ,L108 ,128 086 ,845 ,400

Tabla 15. Ecuacién de regresion para predecir el Nifio Dificil de padres. (Nota: ET=

Error tipico; B= coeficiente estandarizado).

Para finalizar con la prediccion del estrés parental de padres, se
realiza la misma regresion pero sobre la variable dependiente
estrés parental total. Se puede predecir un 19% de la varianza
(R24justada= .13), en base a los siguientes predictores significativos

(ver tabla 16): revalorizacion positiva y evitacidn cognitiva.

150



Predictor B ET B t P

(Constante) 2,202,197 11,153 ,000
Anélisis Logico Padres ,001  ,102  ,090 ,889  ,376

Revalorizaciéon Positiva Padres  -,297 ,089 -,339 -3,348 ,001

Gratificacion Padres ,017  ,080 ,020 ,210 ,834
Solucién Problemas Padres -,002 ,093 -002 -018 ,986
Evitacion Cognitiva Padres ,268 ,095 ,286 2,827 ,006

Aceptacion Resignacion Padres -,073 ,097 -,077 -,746 ,457
Buasqueda Apoyo Padres -,003 ,095 -004 -035 972

Descarga Emocional Padres ,170 ,098  ,174 1,728  ,087

Tabla 16. Ecuacién de regresion para predecir el Total PSI de padres. (Nota: ET=

Error tipico; B= coeficiente estandarizado).

A continuacidn se realiza el mismo esquema de anadlisis pero para
el caso del estrés parental en madres. Se realizaran ecuaciones de
regresion lineal multiple para predecir cada uno de los factores del
PSI, asi como el estrés total. Para facilitar la exposicion, estas
ecuaciones de regresién se presentan en las siguientes cuatro
tablas. Dado que la informacién relevante que se extrae de todas es
la misma, no resulta necesario detallar mas alld de los valores

particulares que pueden consultarse en las correspondientes
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tablas. En todos los casos, para todos los factores y también para el
caso del estrés general, en madres la Unica estrategia de
afrontamiento asociada significativamente (p< .05) al estrés es la
descarga emocional. La asociacion es positiva, por lo que el uso de
la estrategia de descarga emocional se asocia a mayores niveles de
estrés. Este importante resultado se analizara con mayor detalle
en siguientes apartados. Recuérdese que descarga emocional
supone los intentos conductuales de reducir la tensiéon expresando

sentimientos negativos. También ha sido significativa para los

padres.
Predictor B ET B t p
(Constante) 1,709 ,308 5,556  ,000
Analisis Logico Madres 112,120,091 ,926 ,356

Revalorizacién Positiva Madres  ,008 ,115 ,007 ,072 ,943

Gratificacion Madres 046,134 031 ,342 ,733
Solucion Problemas Madres -131 112 - 114 -1,168 245
Evitacion Cognitiva Madres , 141,118 114 1,193,235

Aceptacion Resignacion Madres -,072  ,116 -057 -,622 535
Busqueda Apoyo Madres -,005 ,106 -004 -050 ,960

Descarga Emocional Madres 515,127,392 4,063,000

Tabla 17. Ecuacién de regresion para predecir el Malestar Parental de madres. (Nota:

ET= Error tipico ;B= coeficiente estandarizado).
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Predictor B ET B t P

(Constante) 1,628 273 5,973 ,000
Anadlisis Légico Madres -056  ,107 -055  -,523 ,602
Revalorizacion Positiva Madres  -,025 , 102 -025 -,248 ,805
Gratificacion Madres ,053 , 118,043 ,445 ,657
Solucion Problemas Madres ,019 ,099 020 , 192 ,848
Evitacién Cognitiva Madres , 179 ,L105 175 1,712 ,089
Aceptacion Resignaciéon Madres 029 ,103 ,027 279 ,780
Busqueda Apoyo Madres -,156 094 -159 -1,670 ,097
Descarga Emocional Madres ,261 ,112 ,240 2,327 ,022

Tabla 18. Ecuacién de regresién para predecir el Interferencia Disfuncional de

madres. (Nota: ET= Error tipico; = coeficiente estandarizado).

Predictor B ET B t P

(Constante) 2,577 ,339 7,595 ,000
Analisis Logico Madres -,162 133 - 130 -1,219 225
Revalorizacion Positiva Madres  -,128 127 -104  -1,009 315
Gratificacién Madres -,104 , 148 -070 -,703 ,483
Solucion Problemas Madres ,087 124,075 ,706 ,481
Evitacion Cognitiva Madres ,140 , 130,111 1,072 ,286
Aceptacién Resignacion Madres  -,058 ,128  -046 -,457 ,649
Busqueda Apoyo Madres -,107 117 -089 -,916 ,361
Descarga Emocional Madres ,325 , 140 243 2,326 ,022

Tabla 19. Ecuacién de regresién para predecir el Nifio Dificil de madres. (Nota: ET=

Error tipico; B= coeficiente estandarizado).
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Predictor B ET B t p

(Constante) 1,971 245 8,059,000
Anélisis Logico Madres -035 ,096 -038 -370 712

Revalorizacién Positiva Madres -,048 ,091 -,052 -529 598

Gratificacion Madres -002 ,106 -,002 -016 ,987
Solucién Problemas Madres -,008 ,089 -009 -092 927
Evitacion Cognitiva Madres , 153,094 161 1,631 ,105

Aceptacion Resignacion Madres -,034 ,092 -035 -368 ,713
Busqueda Apoyo Madres -,089 ,084 -098 -1,065 ,289

Descarga Emocional Madres ,367 ,101 ,363 3,642 ,000

Tabla 20. Ecuacién de regresion para predecir el Total PSI de madres. (Nota: ET=

Error tipico; B= coeficiente estandarizado).

5.2 Modelos de ecuaciones estructurales para predecir el

estrés parental

Por ultimo, y a la vista de todos los resultados de anteriores
apartados, se han planteado una serie de modelos de ecuaciones
estructurales, con el fin Gltimo de analizar los efectos simultdneos
de todas las variables consideradas sobre el estrés parental y sus
factores. Para plantear estos modelos, y dado el numero elevado
de variables estudiadas, se seleccionan aquellas que han

presentado algun efecto sobre el estrés y/o sobre la estrategias de
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afrontamiento que se hipotetizan como antecedentes de este. Se ha
intentado rescatar todas las variables con efecto significativo de
algun tipo, incluso relajando el p< .05 hasta p< .1 (marginalmente
significativo) para no caer en la omision de ninguna variable
relevante. Estos modelos se han planteado por separado para
padres y para madres, dado que el panorama de relaciones
significativas es muy diferente en ambos colectivos. Y constituye

ademas el objeto de la tesis.

5.2.1 Modelos estructurales para predecir el estrés parental

en padres

En primer lugar se expone un modelo de ecuaciones estructurales
con variables observables. Este modelo tedrico o hipotético se

presenta en la figura 15.

En este modelo se plantean unos antecedentes, recogidos de entre
todas las variables descriptivas de los nifios y de los padres
(varones en este caso, pues se empieza con los modelos para
padres), que pueden simultdneamente afectar, predecir o
asociarse tanto con las estrategias de afrontamiento como con
alguno (o todos) los factores de estrés de padres. Las estrategias
de afrontamiento, de entre las que se escogen aquellas que
mostraron algun tipo de efecto significativo alin marginal sobre el

estrés parental, se plantean en el modelo como mediadoras entre

155



los descriptivos y el estrés. Este modelo tiene la virtud de evaluar
conjuntamente todas las variables antes estudiadas de forma
aislada, al mismo tiempo que se consideran los tres factores de
estrés simultaneamente. Adicionalmente los modelos de
ecuaciones estructurales ofrece informacidn estadistica de ajuste
del modelo a los datos, lo que permite poner a prueba si la

estructura teéricamente planteada es razonable o no.

De entre los posibles antecedentes se han escogido los que
resultaron significativos, como se ha dicho, y en el caso de los
padres esto se traduce en la edad del padre, su nivel de estudios;
en cuanto al diagnoéstico del hijo, la diferenciaciéon entre aquellos
nifios con sindrome de Down y el resto de diagnésticos, y entre
aquellos nifios con trastorno generalizado o multidiscapacidad. De
entre las estrategias se consideran las cuatro significativas:
revalorizacion positiva, evaluacion cognitiva, aceptacion-

resignacion y descarga emocional.
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Figura 15. Modelo estructural hipotético para predecir los factores de estrés en padres.
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Figura 16. Modelo estructural hipotético para predecir el factor general de estrés en padres.
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Por su parte el modelo de la figura 16 es muy similar a modelo anterior con
variables observables, con una unica diferencia. En este caso se plantea un
factor subyacente a los tres factores de estrés (Estrés en la figura) y que
permite valorar los efectos de los antecedentes y de las estrategias de
afrontamiento, pero en este caso sobre el estrés de los padres en genérico, no
en los factores particulares. Desde un punto de vista estadistico incluye una
mayor potencia, dado que los efectos sobre el factor latente estan libres del

error de medida.

En cualquier caso los dos modelos anteriores, tanto el de variables
observables, como el que incluye un factor general de estrés, son modelos
hipotéticos (teodricos o iniciales). Estos modelos se deben poner a prueba, esto
es, estimarse y evaluar su ajuste. Por tanto, a partir de estos modelos teéricos,
se estimaron los modelos finales en los que permanecen tan solo las

relaciones estadisticamente significativas.

En primer lugar, el modelo de ecuaciones estructurales con variables
observables obtiene un buen ajuste. Este modelo presenté una y217= 28.15, p <
.05, CFI = .95, GFI = .94, SRMR = .07, y RMSEA = .07, con indices dentro del

rango adecuado de ajuste. El modelo especificado se presenta en la figura 17.
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Figura 17. Modelo de ecuaciones estructurales con variables observables.
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El modelo muestra las relaciones entre las variables. Asi, el nivel educativo se
relaciona de forma negativa con la estrategia de afrontamiento de
revalorizacidn positiva. Esta relacidn es estadisticamente significativa (p<.05),
explicando un 3.9% de varianza. Por su parte, el tipo de trastorno, de forma
directa, y las estrategias de afrontamiento, en forma de mediacién o directa,
presentan cierta relaciéon con el estrés parental. El tipo de trastorno del nifio
se relaciona positiva y significativamente (p<.05) con interferencia y nifio
dificil. En cuanto a las estrategias de afrontamiento, la revalorizacién positiva
se relaciona significativamente (p<.05) con los tres factores de estrés, de
forma positiva con interferencia, y negativa con malestar y nifio dificil.
Evaluacién cognitiva se relaciona positiva y significativamente (p<.05) con
interferencia y nifio dificil. Aceptacion Resignacién muestra una relacién
negativa y significativa (p<.05) con nifio dificil, y descarga emocional se
relaciona significativamente (p<.05), y de forma positiva, con malestar. En su
conjunto, las variables que muestran relaciéon con malestar paterno explican
un 15.9% de varianza, las variables que se relacionan con interferencia
paterna explican un 12.7% de la varianza, y las variables relacionadas con

nifio dificil explican el 17.3% de la varianza.

En segundo lugar, el modelo de ecuaciones estructurales para predecir un
factor general de estrés estimado obtiene también un buen ajuste. Este
modelo presentd una y2z3= 40.25, p < .05, CFI = .91, GFI = .93, SRMR = .08, y
RMSEA = .07, con indices dentro del rango adecuado de ajuste. El1 modelo

especificado se presenta en la figura 18.
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Figura 18. Modelo de ecuaciones estructurales para predecir un factor general de estres.
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La parte de medida del modelo mostr6 una adecuada carga de las dimensiones
de estrés en el factor general, lo novedoso del modelo. El resto del modelo
muestra las relaciones entre las variables de interés. Asi, el nivel educativo se
relaciona de forma negativa con la estrategia de afrontamiento de
revalorizacion positiva, al igual que ocurria en el modelo anterior. Esta
relacién es estadisticamente significativa (p<.05), explicando un 3.9% de
varianza. Por su parte, el tipo de trastorno, de forma directa, y las estrategias
de afrontamiento, en forma de mediacién o directa, presentan cierta relaciéon
con el estrés parental. El tipo de trastorno del nifio se relaciona positiva y
significativamente (p<.05) con el factor general de estrés. En cuanto a las
estrategias de afrontamiento, todos los factores presentan relaciones
significativas con el factor de estrés general parental. Asi, revalorizacion
positiva y aceptacion/resignacion se relacionan de forma negativa con el
estrés. En el primer caso, esta relacion es estadisticamente significativa
(p<.05), mientras que en el segundo caso la relacién es marginalmente
significativa (p<.1). Evaluacién cognitiva y descarga emocional se relacionan
positivamente con el estrés. Al igual que en el caso anterior, de forma
significativa (p<.05) y marginalmente significativa (p<.1), respectivamente. En
su conjunto, las variables que muestran relacién con el estrés parental
explican un 30.8% de varianza. Malestar, interferencia y nifio dificil muestran
relaciones estadisticamente significativas (p<.05) y positivas con el factor de

estrés parental, explicando un 35.3%, 64.6% y 63.5%, respectivamente

5.2.2 Modelos estructurales para predecir el estrés parental en madres

Al igual que en el caso de los padres, también se plantean dos modelos de
ecuaciones estructurales para predecir el estrés en madres. Y de la misma
forma que en los padres, constituyen un modelo con variables observables en
que se trata de predecir los tres factores de estrés (malestar, interferencia y
nifio dificil), y otro en que estas dimensiones de estrés pasan a formar parte

de un factor latente de estrés (estrés en el modelo de la figura 18).
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En el modelo con variables observables (ver figura 19) se sigue la misma
légica que en el caso de los padres. Asi los antecedentes a considerar son los
mismos, y por las mismas razones que anteriormente ya han sido descritas. En
el caso de las estrategias de afrontamiento solamente dos han aparecido como
significativas (o marginalmente) en el caso de las madres, y es por ello por lo
que solamente aparecen las estrategias de evaluacion cognitiva y descarga

emocional.

Por su parte en la figura 20 se muestra el modelo que trata de predecir el
factor general de estrés en madres. En este modelo la légica sigue siendo la
misma, con los mismos antecedentes y las mismas estrategias que en el caso
anterior, y con el unico cambio de que sus efectos solamente se plantean sobre

el factor general de estrés.
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Figura 19. Modelo estructural hipotético para predecir los factores de estrés en madres.
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Figura 20. Modelo estructural hipotético para predecir el factor general de estrés en madres.
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Nuevamente, los dos modelos anteriores son solamente modelos hipotéticos,
tedricos o iniciales. El siguiente paso es estimarlos y someterlos a prueba a
partir de esta estimacion. Por tanto, a partir de estos modelos tedricos, se
estimaron los modelos finales en los que permanecen tan solo las relaciones

estadisticamente significativas.

En primer lugar, el modelo de ecuaciones estructurales con variables
observables estimado obtiene un buen ajuste. Este modelo present6 una y220=
24.78, p > .05, CFI = .97, GFI = .95, SRMR = .07, y RMSEA = .04, con indices
dentro del rango adecuado de ajuste. El modelo especificado se presenta en la

figura 21.
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Figura 21. Modelo de ecuaciones estructurales con variables observables.
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El modelo muestra las relaciones entre las variables. Asi, el tipo de trastorno y
la evaluaciéon cognitiva se relacionan de forma positiva y significativa (p<.05)
con la estrategia de afrontamiento de descarga emocional, explicando un
20.9% de varianza. Por su parte, el nivel educativo y el tipo de trastorno, de
forma directa, y las estrategias de afrontamiento, en forma de mediacién o
directa, presentan cierta relaciéon con las dimensiones de estrés maternal. El
tipo de trastorno del nifio, cuando se trata de Sindrome de Down frente al
resto de trastornos, se relaciona negativa y significativamente (p<.05) con las
tres dimensiones de estrés. Cuando el tipo de trastorno se refiere a trastorno
generalizado/multidiscapacidad frente al resto, se relaciona con interferencia
y nifio dificil, de forma positiva y significativa. El nivel educativo muestra una
relacién positiva y significativa con la interferencia. En cuanto a las estrategias
de afrontamiento, la evaluacién cognitiva presenta una relacién
marginalmente significativa (p<.1) y positiva con interferencia. La dimension
de descarga emocional se relaciona negativa y significativamente (p<.05) con
malestar, y positiva y marginalmente significativa (p<.1) con interferencia. En
su conjunto, las variables que muestran relacion con el malestar materno
explican un 19.2% de varianza, las variables que se relacionan con la
interferencia materna explican un 15.9% de la varianza, y las variables

relacionadas con nifio dificil explican el 13% de la varianza.

En segundo lugar, el modelo de ecuaciones estructurales para predecir un
factor general de estrés estimado obtiene un buen ajuste. Este modelo
presenté una y226= 32.99, p < .05, CFI = .89, GFI = .94, SRMR = .06, y RMSEA =
.09, con indices dentro del rango adecuado de ajuste. El modelo especificado

se presenta en la figura 22.
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Figura 22. Modelo de ecuaciones estructurales para predecir un factor general de estrés.
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La parte de medida del modelo mostré una adecuada carga de
las dimensiones de estrés en el factor general, lo novedoso del
modelo. El resto del modelo muestra las relaciones entre las
variables de interés. Asi, el tipo de trastorno y la evaluacién
cognitiva se relacionan de forma positiva y significativa (p<.05)
con la estrategia de afrontamiento de descarga emocional,
explicando un 20.9% de varianza. Por su parte, el nivel
educativo y el tipo de trastorno, de forma directa, y las
estrategias de afrontamiento, en forma de mediacion o directa,
presentan cierta relacién con el estrés maternal. El tipo de
trastorno del nifio, cuando se trata de Sindrome de Down frente
al resto de trastornos, se relaciona negativa y significativamente
(p<.05) con el estrés. Cuando el tipo de trastorno se refiere a
trastorno generalizado/multidiscapacidad frente al resto, la
relacion con el estrés materno es positiva y significativa.
También el nivel educativo muestra una relacién positiva y
significativa el estrés. En cuanto a las estrategias de
afrontamiento, tanto la evaluacién cognitiva como la descarga
emocional presentan una relacién positiva, marginalmente
significativa (p<.1) en el primer caso, y estadisticamente
significativa (p<.05) en el segundo, con el estrés. En su conjunto,
las variables que se muestran relacién con el estrés maternal
explican un 35.4% de varianza. Malestar, interferencia y nifio

dificil muestran relaciones estadisticamente significativas y



positivas con el factor de estrés maternal, explicando un 40%,

62.7% y 46.9% de varianza, respectivamente.
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CAPITULO VI. DISCUSION

Introduccion

En el siguiente capitulo exponemos el andlisis de los resultados
obtenidos y la relacién encontrada entre los resultados mas
significativos del estudio llevado a cabo con respecto a otras

investigaciones realizadas.

Como hemos expuesto anteriormente, los objetivos del trabajo
son evaluar el grado y caracteristicas del estrés parental, asi
como los estados de estrés afectivos que produce a los padres el
nacimiento de un hijo con caracteristicas fisicas, intelectuales
y/o sensoriales, psicolégicas y emocionales distintas a las de los
nifios ‘normales’, y las diferencias de afrontamiento y adaptacién
existentes en funciéon del rol padre o madre, y como estas

diferencias afectan al proceso de empowerment de los padres,
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necesario en el modelo de intervencién de practicas centradas

en la familia.

Las investigaciones mas recientes, sefialan la importancia de
evaluar no solo a los nifios que acuden a los servicios de
Atencién Temprana, sino también evaluar a los padres, tanto al
inicio como durante el proceso de relacidn-colaboracidn.
Coinciden los autores Turnbull et al.,, (1999); Guralnick, (2001);
Giné et al, (2010) en indicar que la evaluacién es un pilar
fundamental en los modelos de intervenciéon centrados en la

familia.

La identificaciéon de las necesidades de los padres, permitira a
los profesionales partir de una base sodlida para trazar
conjuntamente el plan de intervencion individualizada que
consiga fortalecer las capacidades de la familia e ir superando
los posibles retos que se planteen. Es por tanto, necesario
detectar a las familias mas vulnerables para aumentar sus
estrategias, fortalezas y recursos propios ante la nueva situacion
a la que se enfrentan (Nufiez, 2003; Collins y Collins, 1990;
Dunst et al,, 1991; McGonigel, 1991; Bennett et al., 1992.).

Guralnick (2001), establece como prioridad a tener en cuenta,

fortalecer los patrones de interaccion familiar que sean

beneficiosos para el adecuado desarrollo evolutivo del nifio. En
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el trabajo realizado por de Bailey, Scarborough, Hebbeler, Spiker
y Mallik (2004), con la participacion de 2.586 familias, una
amplia mayoria (81%) aleg6 no estar satisfecho con la atencién
que los profesionales prestaban a sus necesidades, mostrandose

satisfechos con la atencion que les prestaban a sus hijos.

Analicemos cada uno de los objetivos propuestos, asi como las
hipdtesis de trabajo formuladas, empezando por el primer

objetivo.

6.1 Evaluar el estrés parental (PSI) de los padres de
nifios atendidos en los Centros de Atencion Temprana
(CDIAT) de la Comunidad Valenciana y analizar las

diferencias entre padres y madres

Para examinar los datos obtenidos de la evaluacion del estrés
parental de los padres que acuden a los CDIAT, asi como las
diferencias que existen entre padres y madres, mostraremos las
incidencias que las diferentes variables sociodemograficas tanto

del nifio como de los padres han tenido sobre el estrés parental.
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6.1.2 Efectos de los sociodemograficos del nifio o de los

padres sobre el estrés parental

Resultados de nuestra investigacion confirman que el estrés de
los padres no se ve influido significativamente por ninguna de
las siguientes variables sociodemograficas: edad del nifio, sexo,
el nimero de hermanos o el lugar que este ocupa en la familia,
estado civil o el nivel de estudios. Estos resultados son
coincidentes con los de (Frankenhaeuser, 1982; Hyyppa, 1987);
por el contrario, hay variables como la situacién laboral que si
que influyen en el estrés, aquellos padres que se encuentran en

activo presentan menos estrés que los inactivos.

Una variable que si que influye en el nivel de estrés, es la
percepcion que tienen los padres sobre el diagnostico del nifio
ya que influye de manera significativa en el estrés total
percibido por los padres, relacionandose de forma positiva con
los factores de interaccion disfuncional y nifio dificil, es decir
con las expectativas y experiencias de los padres en relacion a la
interaccidn que tienen con sus hijos, asi como el temperamento

y comportamiento de su hijo (Abidin, 1990).
En este sentido Bristol (1987), también afirma que los

problemas de conducta o los trastornos asociados, dentro de las

caracteristicas del nifio, asi como la acumulacién de demandas,
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influian de manera significativa sobre el estrés, no encontrando
relacion con la severidad del trastorno. Son muchos los autores
que coinciden en sefialar como fuente de aumento de estrés
algunas de las caracteristicas del nifio con discapacidad, como
pueden ser las habilidades de comunicacion (Frey et al., 1989) o
los problemas que presentan la conducta del nifio (Quine et al,,
1981; Friedrich et al., 1985; Konstantareas et al., 1989). Como
han afirmado diferentes autores, el nivel de competencia
parental con respecto al cuidado de los hijos y la percepcién que
tienen estos de su temperamento y comportamiento regulara el
estrés que provoca la crianza de los hijos (Burke y Abidin, 1980;

Henao, 2006; Loyd y Abidin, 1985).

En nuestra investigacién encontramos que los padres y madres
con hijos con trastorno generalizado del aprendizaje o autismo,
o multidiscapacidad presentan un nivel superior de estrés
parental que los padres que tienen hijos con sindrome de Down,
en los tres factores analizados. Estos resultados no han variado
con respecto a investigaciones realizadas afios atras, por
ejemplo, Bristol y Schopler (1984), Dumas y colaboradores
(1991) o Holroyd y McArthur (1976). Estos autores coincidian
en afirmar que los padres de nifios con trastorno generalizado
del aprendizaje o autismo presentaban niveles altos de estrés
con respecto a la crianza de sus hijos en comparacién con los

padres de nifios con otra discapacidad.
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En el siguiente apartado desarrollaremos mas ampliamente las
diferencias encontradas con respecto al nivel de estrés percibido
al analizar los resultados obtenidos en funcion de las madres o

de los padres.

6.1.3 Efectos de los sociodemograficos del nifio o de los
padres sobre el estrés parental; diferencias entre madres y

padres

Con respecto a la variable sobre la percepcién del tipo de
diagndstico del hijo, encontramos resultados diferenciadores
entre el padre y la madre. Hallamos que tanto el padre como la
madre, muestran una incidencia sobre el estrés en los tres
factores analizados (nifio dificil, malestar paterno e interferencia
disfuncional padre-hijo), siendo los padres de nifios con
trastorno generalizado/autismo frente a los padres de nifios con
sindrome de Down los que presentaban un nivel mayor de

estrés.
Mientras que las madres lo hacen tanto en las tipologias de

trastorno generalizado/autismo como la multidiscapacidad,

frente a las madres de nifios con sindrome de Down.
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En la revision de la literatura encontramos resultados idénticos;
las madres de hijos con autismo presentan niveles de estrés mas
elevados que las madres cuyos hijos tienen diagnosticado
sindrome de Down (Holdroyd y McArthur, 1976; Dumas et al,,
1991; Belchic, 1996; Sanders y Morgan, 1997) o diagnosticado

trastorno generalizado del aprendizaje (Konstantareas, 1991).

En ambos casos el estrés percibido por los padres con hijos con
trastorno generalizado/autismo o con multidiscapacidad es
superior a los padres de hijos con diagnostico de Sindrome de
Down. Ademas de ser las madres las que presentan un ligero
aumento del estrés frente a los padres. Son numerosos los
estudios que confirman estos resultados. Moes y sus
colaboradores (1992) y Herring y los suyos (2006) concluyen
que el nivel de estrés de las madres de nifios autistas es mayor
que el de los padres. Las madres de nifios con sindrome de
Down sufren menos estrés que las madres de nifios con otras

discapacidades (Hodapp et al., 2003).

Las conclusiones apuntan, como tal como aparecen en los
estudios (Seltzer y Riff, 1994) que las familias con hijos con
Sindrome de Down afrontaban mejor sus competencias
parentales que las familias con hijos con otro tipo de

discapacidad. Las explicaciones podemos encontrarlas en los
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diferentes procesos de socializaciéon de estos nifios que no se

dan en otras discapacidades.

Otra de las diferencias entre padres y madres halladas en
nuestro estudio, se relaciona con la crianza de los hijos. Los
datos nos revelan que las madres que comparten la crianza de
sus hijos con los padres y por tanto, perciben el apoyo de su
pareja, presentan menor estrés parental que las que no sienten
dicho apoyo. Estudios anteriores ya afirmaban que los apoyos
informales influyen de manera significativa en la disminucién
del estrés y que la madre valoraba de forma muy positiva el

apoyo de su pareja (Bristol, 1987).

Siguiendo a Abidin (1992), el apoyo que la madre recibe del
padre es una variable importante que permite explicar el estrés
que ella percibe en la crianza del nifio. En un estudio posterior,
Abidin y Brunner (1995), analizan cémo la percepcion de la
madre al sentirse apoyada por su pareja en la crianza influye de
manera positiva en los niveles de estrés. Los autores establecen
como factor determinante en los niveles de estrés el apoyo que
los padres perciben entre si, ademas de ser un recurso que
favorecera una éptima relaciéon de pareja y por tanto, colaborara
en el adecuado desarrollo del nifio. No podemos obviar un dato

relevante que apunta Gray (2002), las madres soportan mas
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responsabilidades en la crianza de los hijos, y por tanto, puntian

niveles mas altos de estrés.

6.2 Las estrategias de afrontamiento en padres y madres de
nifios atendidos en los Centros de Atenciéon Temprana de la
Comunidad Valenciana, teniendo en cuenta, especialmente,

las diferencias de género entre padres y madres

Otro de los objetivos planteados en el estudio, es evaluar el tipo
de estrategias que utilizan los padres y las madres, asi como
predecir si el estrés esta influenciado por el tipo de estrategias
que la pareja estd empleando y establecer si existen diferencias

de género que influyan en la eleccién del tipo que hayan elegido.

Para realizar el andlisis planteado, se han buscado las
correlaciones entre el uso de estrategias de afrontamiento de los
padres y los niveles de estrés, aplicando modelos de ecuaciones
de regresion y ecuaciones estructurales que nos permitan
conocer que tipo de estrategia en funcion del género, es la que
predice mejor el nivel de estrés en los padres. La aplicacién de
este modelo de ecuaciones estructurales no permitira demostrar

que la estructura planteada tedricamente es razonable.

Los resultados obtenidos nos indican, que una pareja

(padre/madre) ante una misma situacion estresante realizara
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una evaluacion coincidente, sin embargo, emplearan estrategias
de afrontamiento de forma independiente. El estudio realizado
en 2010 por Dabrowska y Pisula, coincide con los datos
encontrados, seflalando que existen diferencias de

afrontamiento entre padres y madres.

6.2.1 Efectos de los sociodemograficos del nifio o de los
padres sobre el tipo de estrategias de afrontamiento y

diferencias entre las madres y los padres

Con respecto a los factores sociodemograficos y su relaciéon con
el tipo de estrategias que utilizan los padres encontramos
relevante destacar que la edad de los padres es significativa en
relacidn a la estrategia a desarrollar. Los padres con mayor edad
tienden a manejar mas las estrategias de analisis l6gico, es decir,
realizaran mayores intentos cognitivos para comprender y
prepararse mentalmente para enfrentar una situacién

estresante y sus consecuencias.

También se han observado diferencias con respecto al tipo de
estrategias de afrontamiento en funcién del nivel de estudios de
los padres. Aquellos que tienen un nivel de estudios de
bachillerato o formaciéon profesional, ponen en marcha
estrategias que les ayuden a involucrarse en actividades

sustitutivas y asi poder establecer nuevas fuentes de
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satisfaccion. El nivel educativo se relaciona de forma negativa
con la estrategia de afrontamiento de revalorizacion positiva.
Los intentos cognitivos de construir y reestructurar el problema
en sentido positivo mientras se acepta la realidad no es la
estrategia utilizada. Por el contrario a las madres, el nivel de
estudios no les influye a la hora de seleccionar el tipo de

estrategia de afrontamiento a utilizar.

Dunn y sus colaboradores (2001) y Hastings y colaboradores
(2001), concluyeron que los padres que han usado estrategias
de evitacion han mostrado mayor nivel de estrés y mas
problemas emocionales que aquellos padres que utilizan
estrategias de reestructuracién positiva. Asi mismo, Hastings y
colaboradores (2005) analizan las estrategias de afrontamiento
en madres y padres de nifios (preescolares y de etapa escolar)
con autismo. Examina posibles diferencias de género y
encuentra que las madres emplean mas estrategias focalizadas

en el problema que los padres.

6.2.2 Efectos de las estrategias de afrontamiento sobre el

estrés parental
Investigaciones anteriores, apuntaban a que los factores

predictores de mayor adaptaciéon recaen sobre los que poseen

un buen apoyo social y participan de estrategias de
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afrontamiento activas (Gill y Harris, 1991; Guxart, 1995). En una
investigacion realizada por Solovita y sus colaboradores (2003)
con una muestra de 627 padres, concluyeron que las estrategias
de afrontamiento utilizadas nos permiten explicar los factores
estresantes tanto de los padres como de las madres de nifios con

discapacidad .

Segun nuestra investigacion, las estrategias de afrontamiento
mas empleadas por los padres y madres son la revalorizacién
positiva, la gratificacion y la solucién de problemas, seguidas por
las de analisis l6gico. Siendo las estrategias menos utilizadas las
de evitacién cognitiva, aceptacién, busqueda de apoyo y
descarga emocional. Lo cual quiere decir que los padres de
nuestro estudio tienden a intentar comprender y prepararse
para la nueva situacién estresante, procuran resolver de forma
constructiva los problemas que van surgiendo mientras estan en
proceso de aceptacién, aunque en ocasiones buscan actividades

alternativas que les ayuden a sentirse mas gratificados.

Estos resultados apuntan en la misma linea que los obtenidos
por Dunn, Burbine, Bowers y Tantefleff-Dunn (2001) y Hastings
y sus colaboradores (2001), en investigaciones realizadas acerca
del tipo de estrategias de afrontamiento que desarrollan los
padres de hijos con autismo, concluyeron que aquellos que

utilizaban estrategias de escape-evitacién para afrontar el
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estrés, presentaban mas estrés y mas problemas de salud
mental, como depresiéon y ansiedad; mientras los niveles de
estrés mas bajos se encontraban en los padres que utilizaban

una reestructuracion positiva de la situacion.

6.2.3 Relaciones y diferencias entre el estrés parental de

padres y madres y sus estrategias de afrontamiento

De los resultados obtenidos en nuestra investigacién podemos
inferir que ambos progenitores perciben como fuente de estrés
de una manera significativa, en primer lugar, el malestar que les
provoca, sus caracteristicas personales para ejercer su labor
parental y los posibles conflictos que esta falta de habilidades
para desempefar su labor causen en la pareja (malestar
paterno); y, en segundo lugar, la apreciaciéon de los padres con
respecto a la facilidad o dificultad para controlar a sus hijos en
funciéon de los rasgos conductuales que estos poseen (nifio
dificil). Bailey y colaboradores (2007) encontraron que los
padres que poseian una percepcion de competencia parental
Optima, mostraban menor nivel de estrés y mejor bienestar
psicoldgico, Sin embargo, hay otros aspectos a destacar como los
problemas de pareja inciden de forma negativa sobre los niveles

de estrés (Bristol, Gallager y Schopler, 1988).
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Los resultados de nuestro trabajo, indican diferencias con
respecto al estrés percibido por las madres y los padres,
encontrando que el estrés maternal es mayor que el paternal en
los factores de malestar paterno, nifio dificil e interaccion
disfuncional. Las madres de nuestro estudio perciben mayor
estrés tanto en la capacidad para ejercer su labor parental como
en la dificultad para poder controlar a sus hijos, asi como en el

grado que sus hijos refuerzan o no su competencia parental.

Abidin (1990) nos indica, en algunas de sus conclusiones, que un
alto nivel de estrés de la madre esta asociado al comportamiento
de un nifio dificil y, por tanto, altera la interaccién madre-hijo de
una manera poco positiva, provocando un impacto directo en la
conducta del nifio al que causard problemas de ajuste
conductual. La percepcion que la madre tenga acerca de la
conducta de su hijo modifica sus niveles de estrés (Pianta y
Egeland, 1990; Webster-Stratton, 1990) y a su vez una
percepcion distorsionada afecta la calidad de la interaccion

madre-hijo.

En una investigacion realizada por Ornstein y Carter (2008), a
54 familias (madres y padres) de nifios con Trastorno del
Espectro Autista, se comprobé que las madres presentaban
mayor estrés que los padres si estaban involucradas

directamente en la tareas diarias del cuidado del hijo, sobre todo
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si los nifios presentaban dificultades en las habilidades de
autorregulaciéon, como comer, dormir o control de las
emociones; mientras que los padres puntuaban mas alto en los
niveles de estrés si no asociaban las conductas del nifio al
comportamiento que ellos percibian como parte de su
diagnostico. Hay que destacar que las madres y los padres no
coinciden en la percepcion que tienen acerca de la conducta que

deben manifestar sus hijos.

Tanto los datos obtenidos en nuestro estudio, como los que ya
nos ofrecian estudios anteriores, nos confirman la idoneidad de
desarrollar programas que favorezcan la percepcién de las
madres de forma positiva acerca de su competencia parental,
intervenciones que van a favorecer esté trabajo en Atencién
Temprana son las practicas centradas en la familia. El modelo de
practicas centradas en la familia focaliza su intervencion en el
empowerment, es decir, fortaleciendo las capacidades de las
familias, aportandoles la formacién y la colaboraciéon que
necesiten, y facilitindoles apoyo para encontrar las estrategias
mas adecuadas para resolver sus necesidades (Dunst y Trivette,

1994).
6.2.4 Tipos de estrategias de afrontamiento mas utilizadas

por las madres y los padres y su correlacion en la

prediccion del estrés parental
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Los autores Folkman y Lazarus (1988), generadores del modelo
tedrico de estrés y afrontamiento que se aborda en esta
investigacion, apuntan que las estrategias de afrontamiento
centradas en la emocién ayudan a las familias a regular las
emociones agotadoras, asi como aquellas enfocadas a la solucion
del problema, favorecen la mitigacion o el control de las fuentes

de tension.

En los siguientes epigrafes expondremos los resultados que
hemos obtenido acerca de las respuestas de los padres y de las

madres, con respecto a los tipos de estrategias mas emplearon.

6.2.4.1 Con respecto a las madres

La unica estrategia de afrontamiento que en madres se
correlaciona positiva, fuerte y significativamente con todos los
factores de estrés y el total del mismo, es la descarga emocional,
es decir, los intentos conductuales que realiza la madre para
reducir la tension que vive, expresando asi sentimientos
negativos. Los resultados nos indican que el uso de la descarga
emocional como tipo de respuesta de afrontamiento en las
madres se asocia a mayores niveles de estrés. Son diversos los
estudios que coinciden con nuestros resultados (Carver et al.,

1989; Endler y Parker, 1990; Wilhelm et al., 2002). El estudio
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reciente realizado por Dabrowska y Pisula (2010) con una
muestra de 162 padres y madres, vuelve a ajustarse a nuestros
resultados al considerar que las estrategias de afrontamiento
mas utilizadas por las madres son las orientadas a la emocién y a

la necesidad de establecer apoyos sociales.

No obstante, si la madre emplea la estrategia de evitacion
cognitiva, es decir, evita pensar en el problema de forma realista,
se produce un aumento del estrés total y de los factores de

malestar paterno e interaccion disfuncional.

Varios autores (Hastings y Taunt, 2002; Hastings et al., 2005)
llevaron a cabo una investigaciéon con madres de nifios con
discapacidad intelectual buscando establecer los factores que
pueden incidir de forma positiva para la utilizacion de
estrategias de reestructuraciéon cognitiva que les ayuden a
superar mejor la situacion estresante. Concluyeron que las
madres valoraban como puntos fuertes: la percepcién positiva
de los sentimientos que tienen hacia su hijo, la posibilidad de
crecimiento personal que la situacion les ofrecia y el impacto
positivo que todo ello tienen sobre la familia, fortaleciendo a

todos sus miembros.

Sin embargo, cuando la estrategia que utilizan estd mas enfocada

a comprender y preparase mentalmente para enfrentar la
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situacion y sus consecuencias (analisis 16gico), experimentan
mayor estrés al llevar a cabo sus funciones de competencia

parental (malestar paterno).

Estudios anteriores (Abidin, 1992) pueden ayudarnos a enfocar
los resultados obtenidos y que, en ellos se establecia cémo una
de las variables que nos permiten explicar el estrés de la madre
con respecto a la crianza de su hijo, la falta de apoyo que esta
recibe del padre. No percibir como estresante el desarrollo de
las funciones parentales en las madres, viene mediado por tener

redes de apoyo social (Singer e Irvin, 1990; Bailey et al., 2007).

Diferentes estudios (Stone et al.,1999; Tomanik et al., 2004;
Hassall et al,, 2005) han demostrado que el estrés maternal esta
modulado por la acomodacién de la acumulacién de demandas y
su capacidad para introducir cambios en sus rutinas diarias,
estableciendo asi una relacién negativa con el grado de estrés
percibido y, por tanto, produciendo una reduccion significativa

del estrés maternal.

Siguiendo con la revisiébn de las investigaciones que nos
preceden, las estrategias de afrontamiento enfocadas a la
solucién del problema son mas efectivas que las que emplean la
descarga emocional ya que estas tienden a relacionarse con

estrategias basadas en la negacién y la evitacién (Sloper et al.,
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1991; Juedg, 1998; Essex et al.,, 1999; Kim et al., 2003; Hastings
et al., 2005; Gavidia-Payne y Stoneman, 2006) .

6.2.4.2 Con respecto a los padres

Los padres hombres de nuestro estudio presentaron mayor
nivel de estrés cuando sus intentos cognitivos se focalizaron en
evitar pensar en la situacion que viven de forma realista
(evitacién cognitiva). Por el contrario, si los intentos cognitivos
se centran en construir y reestructurar el problema en un
sentido positivo mientras se acepta la realidad de la situacién,
los niveles de percepcion de estrés son negativos con respecto a
todos los factores de estrés (malestar paterno, interaccion
disfuncional y nifio dificil), es decir, a mayor uso de estrategias

de revalorizacién positiva menores niveles de estrés parental.

Los resultados coinciden con diversos estudios realizados
(Dunn, Burbine, Bowers y Tantefleff-Dunn, 2001; Hastings et al,,
2001) acerca de las estrategias de afrontamiento que
desarrollaban los padres de hijos con autismo, afirmando que
los padres que han usado estrategias de afrontamiento de
evitacion han mostrado mayores niveles de estrés y mas
problemas emocionales que aquellos padres que utilizan
estrategias de reestructuraciéon positiva (Dunn et al, 2001;

Hastings et al.,, 2001).
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Se ha constatado que cuando el estrés parental esta causado por
la percepcion que tienen los padres acerca de la dificultad que
les supone controlar a sus hijos en funcién de los rasgos
conductuales que poseen (factor nifio dificil), las estrategias que
mas utilizan los padres son las de evitacidon cognitiva y la
aceptacion/resignacion. Algunos padres de nuestro estudio
optan por no asumir la realidad del problema y otros por
aceptarlo de forma resignada. No obstante, si la estrategia que
ponen en funcionamiento con mas frecuencia es la
aceptacion/resignaciéon, el estrés aumenta significativamente
con respecto a su percepcién de competencia parental (factor
malestar paterno). El mayor indice de estrés parental total
aparece asociado a la utilizacién de las estrategias de evitacion

cognitiva.

6.3 Analizar como el estrés y las estrategias de
afrontamiento influyen en el proceso de empowerment de
los padres para ejercer un papel activo dentro del modelo

de intervencion centrado en la familia

El dltimo objetivo planteado consiste en analizar como el estrés
y las estrategias de afrontamiento influyen en el proceso de
capacitacion de los padres para poder asi ejercer un papel activo

dentro del modelo de intervencion centrado en la familia.
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Tal como se ha expuesto en el punto anterior, los resultados del
estudio aportan datos suficientes para establecer la relacién
existente entre el tipo de estrategias que se desarrollan y el
estrés percibido por los padres y las madres, asi como las
diferencias de género que existen. En este apartado
analizaremos como esto influye en la implementacién y

desarrollo del modelo de practicas centrado en la familia.

Muchas de las familias se adaptan con éxito a las demandas que
exige el cuidado diario de sus hijos en parte debido a las
estrategias de afrontamiento que emplean (Pearlin y Schooler,
1978; Taylor y Aspinwall, 1996; Aldwin y Brustrom, 1997). Tras
la revision de los resultados, podemos afirmar que el tipo de
estrategias de afrontamiento que utilizan las familias puede
favorecer la capacidad y competencia de las mismas, resultando
las mas adecuadas para favorecer que los padres ejerzan su
competencia paternal, las estrategias de revaloracion positiva.

(Cafiadas, 2012).

Los Servicios de Atenciéon Temprana deben estar preparados
para acompafar a las familias en su proceso de capacitacién
(empowerment). Las familias deben sentir que pueden hacer
frente a la situacion controlando el estrés asociado a la misma

(Thompson, 2009). Los padres tienen que experimentar que son
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capaces de ejercer un control sobre su propia vida, solicitando y
encontrando los apoyos que les resulten necesarios para ello
(Turnbull, 2003; Brown, 2004). Este es uno de los aspectos
relevantes que les permite a las familias alcanzar mejor calidad
de vida familiar (Dempsey y Dunst, 2004; Bailey et al., 2006;
Dunst y Dempsey, 2007).

Las madres y los padres necesitan que los profesionales que
estin a su servicio durante los momentos iniciales de
afrontamiento de la nueva situacién les ayuden a reconocer sus
capacidades de adaptacién (Calero, 2012). Se debe valorar como
se encuentra la familia; si estd asumiendo y adaptandose a la
nueva situacién sin necesidad de apoyos y cémo esta situacion
esta afectando o no al adecuado desarrollo del nifio (Gine et al,,

2006).

Lizasodin y Onieva (2010), en una investigacion reciente,
desvelan que las familias que tienen un hijo con discapacidad
pueden desarrollar fortalezas que les permitan ser capaces de
enfrentarse de forma positiva a los nuevos retos que la situaciéon
les plantea y apuestan por una intervencién por parte de los
profesionales que se centre en las fortalezas familiares y
personales. O, como apunta Nunez (2003), que los profesionales
detecten a las familias mas vulnerables para reforzar sus

fortalezas y conseguir que reconozcan sus propios recursos.
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El modelo centrado en la familia se caracteriza por la constante
interaccién entre las necesidades de los padres y los
profesionales (Dunst et al.,, 1991; McBride et al., 1993). Para un
optimo desarrollo del modelo es imprescindible capacitar a las
familias, siempre atendiendo su singularidad, destacando sus
fortalezas y apoyando sus elecciones, desde la primera fase de
acogida hasta la fase de transicidn a otros servicios (Klein, 1991;

Guralnick, 1997; Klassen et al., 2008).

Los profesionales, por tanto, juegan un papel decisivo en la
implementacion del modelo de practicas centrado en la familia
resultando necesaria una formacién que permita entender el
cambio de métodos y roles que deben adoptar tanto las familias
como los profesionales. Es importante incidir en una formacién
que incluya los ambitos educativos y emocionales (Blue-Banning

et al.,, 2004; Dinnebeil et al.,, 1995; Park y Turnbull, 2002).

Ademas hay que valorar a la familia como agente principal en su
propio desarrollo, atendiendo siempre a la singularidad de la
misma, los profesionales deben cuidar sus relaciones con los
padres por ser considerados una fuente privilegiada de apoyo en
su trabajo (Giné, 2002). La intervencién desde el modelo
centrado en la familia, implica la elaboraciéon de un programa

individualizado de apoyo familiar en que se recogen tanto las
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acciones concretas a realizar como los procesos de evaluacién

del mismo (Bailey y McWilliam, 1993).

Se puede describir tres elementos que resultan igual de
importantes tanto en la calidad de vida como en la calidad de
vida familiar: la capacidad de la familia para luchar por lo que
desea conseguir, la satisfaccién que esta manifiesta por lo
conseguido y el sentimiento que manifiesta de estar capacitada
para vivir la vida que desea (Brown y Brown, 2004). Por tanto, la
calidad de vida de las personas con discapacidad no puede
obviar la importancia del trabajo centrado en la familias para
que estas puedan ejercer su rol parental de forma 6ptima y
saludable (Poston et al., 2003). EI concepto de calidad de vida
familiar se vincula a la satisfaccion que las personas con
discapacidad manifiestan de la efectividad de los programas

llevados a cabo en los servicios (Schalock y Verdugo, 2006).

Tras la comparacién de los analisis realizados con las
aportaciones de investigaciones anteriores, podemos establecer
como viable la necesidad de realizar en los CDIAT la evaluacién
y valoracién de los padres, tanto para fortalecer su capacidad de
desarrollar las estrategias de afrontamiento de la manera mas
adecuada posible a su realidad como para conseguir padres

competentes parentalmente
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CAPITULO VII. CONCLUSIONES

Como se ha expuesto a lo largo de esta tesis, los objetivos del
trabajo de investigacion se han centrado en evaluar con
profundidad el grado de estrés parental asi como las
dimensiones y caracteristicas del estrés que produce a los
padres el nacimiento de un hijo con caracteristicas fisicas,
intelectuales, sensoriales, psicoldgicas y/o emocionales distintas

a las de los demas nifios.

También se han identificado las diferencias en los patrones o

estrategias de afrontamiento en funcién del rol padre o madre y
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como estas diferencias afectan al proceso de empowerment o
capacitacion de los padres. El conjunto de la investigacion se ha
desarrollado desde el marco de referencia del modelo de

intervencion de practicas centradas en la familia.

En general, los modelos estructurales obtenidos para predecir el
estrés en padres de hijos con discapacidad han puesto de
manifiesto que las variables: edad de los padres, nivel de
estudios y percepciéon del diagnostico del hijo son factores
predictores de dicho estrés. Se ha mostrado como especialmente
relevante la diferenciacion entre aquellos nifios con sindrome de
Down y el resto de diagnoésticos, y entre aquellos nifios con

trastorno generalizado o multidiscapacidad.

De entre las estrategias de afrontamiento dirigidas a reducir el
estrés parental se consideran significativas: la revalorizacién
positiva, la evaluacion cognitiva, la aceptacién/resignacion y la

descarga emocional.
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7.1 En funcion de efectos de los sociodemograficos del nifio
sobre el coping (afrontamiento) y el estrés parental de los

padres

1. La percepcion que poseen los padres sobre el tipo de
trastorno del nifio se relaciona positiva y significativamente
con el factor general de estrés parental y con las dimensiones
de estrés: interaccion disfuncional (interaccién padres-hijo) y
nifo dificil (caracteristicas temperamentales y

comportamentales del nifio).

En consecuencia, cabe destacar que la percepcion de los
padres en torno al diagndstico influye de manera significativa
en el estrés total experimentado, probablemente modulado

por sus expectativas, cogniciones y experiencias.

El estrés que ocasiona la crianza de estos nifios esta asociado,
por tanto, a la percepcion que tienen los padres de las
caracteristicas de su hijo, y no solo a la percepcion de sus

propias capacidades parentales.
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2.

El nivel educativo muestra una relacién positiva y
significativa con el estrés parental, concretamente con la
dimension del estrés interacciéon disfuncional. Nuestros
hallazgos sefialan que un mayor nivel educativo ocasiona una

mejor percepcion de la competencia parental.

. Los padres (padres/madres) con hijos con trastorno

generalizado/autismo o multidiscapacidad presentan un
nivel superior de estrés parental que los padres que tienen
hijos con sindrome de Down. En este sentido, el estrés
parental es mas elevado en las tres dimensiones o subescalas
estudiadas: interacciéon disfuncional (interacciéon padres-
hijo), nifio dificil (caracteristicas conductuales del nifio) y
malestar paterno (sentido de competencia parental, conflictos

con la pareja, malestar experimentado).

. Los padres (padres/madres) con hijos con sindrome de Down

se relacionan negativa y significativamente con las tres
dimensiones de estrés, siendo el estrés experimentado menos

elevado.
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5. Los padres (padres/madres) con hijos con trastorno
generalizado/multidiscapacidad frente al resto, presentan
mas estrés parental en los factores o subescalas interaccién
disfuncional (interaccién padres-hijo) y nifio dificil

(caracteristicas conductuales del nifio).

6. Las madres que comparten la crianza de sus hijos con los
padres presentan menor estrés parental. El hecho de realizar
las obligaciones de crianza en solitario supone una
sobrecarga que agudiza el estrés parental inherente a la
educacion de cualquier hijo. Este se agrava, ademas, por ser
un hijo con problemas adicionales (revisiones meédicas,
escolarizacion especial, AT, etc.) lo que supone mayor

exigencia en esa crianza.

7. El estrés maternal es mayor en los tres factores analizados:
interaccién disfuncional, nifio dificil y malestar paterno.
Asimismo hay que recordar que las madres soportan mas
responsabilidades en la crianza de los hijos y experimentan

niveles mas altos de estrés.
8. Los padres que estan en situaciéon de desempleo muestran

mas estrés que los padres que estan activos laboralmente;

este factor sociodemografico no influye en las madres.
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9. Los factores de estrés mas frecuentes en padres y madres son

el malestar paterno y el nifio dificil, y el menos frecuente el

factor de interaccion disfuncional. Ocasiona mayor nivel de

estrés la percepcion de las propias limitaciones en la crianza

en la competencia parental o la percepcidon de las propias

limitaciones del hijo, que el reconocimiento de que existen

dificultades en la interaccion con el nifio.

10.

7.2

Las madres presentan un mayor estrés que los padres en lo
que respecta al malestar paterno. La percepcion de
problemas en la competencia parental es mayor en las
madres ya que ellas, al asumir mayores obligaciones en una
crianza que requiere mas tiempo y recursos, presentan un
mayor desequilibrio entre sus expectativas y las

caracteristicas especiales de estos nifios.

En funcién de los efectos de los sociodemograficos del

padre y de la madre sobre el coping (afrontamiento) y el

estrés parental de los padres

11.

202

Con respecto a los factores sociodemograficos y su relacion
con el tipo de estrategias de afrontamiento que activan los
padres, hay que destacar que la edad de los padres es

significativa en relacién con la estrategia a desarrollar: a



12.

13.

14.

mayor edad de los padres (experiencia vital) mas utilizacion

de estrategias de afrontamiento de analisis légico.

Es decir, realizan mayores intentos cognitivos y
aproximaciones mentales para enfrentarse a las

situaciones estresantes y sus consecuencias.

El nivel de estudios de los padres influye en el tipo de
estrategias de afrontamiento que activan. Los padres con un
nivel de estudios de bachillerato o formacién profesional,
ponen en marcha estrategias enfocadas a la gratificacion que
les ayudan a involucrarse en actividades sustitutivas, no
siendo asi en las madres; en ellas el nivel de estudios no

influye en la estrategia a utilizar.

El nivel educativo de los padres se relaciona de forma
negativa con la estrategia de afrontamiento de revaloracion
positiva. Esto es, cuando el nivel educativo es mas alto,
aumentan los intentos cognitivos de construir y

reestructurar el problema.

Las estrategias de afrontamiento mas empleadas por los
padres y madres son: la revalorizaciéon positiva, la
gratificacion y la solucion de problemas; seguidas por las de

analisis logico. Asi las estrategias menos utilizadas son las

203



15.

de evitacién cognitiva, aceptacion, busqueda de apoyo y

descarga emocional.

Las madres emplean significativamente mas que los padres
algunas de las estrategias de afrontamiento, como las de
gratificacion, evitacion cognitiva, aceptacion/resignacion,
busqueda de apoyo y descarga emocional; aunque, como
hemos advertido, las de evitacién cognitiva, aceptacion,
busqueda de apoyo y descarga emocional son mucho menos

utilizadas.

7.3 En funcion a las relaciones y diferencias entre el estrés

parental de padres y madres y sus estrategias de

afrontamiento

16.

204

En una pareja (padre/madre) ante una misma situacion
estresante, la situacion de discapacidad del hijo, realizan
posiblemente una evaluacidon coincidente. Sin embargo,
nuestro estudio muestra que emplean estrategias de
afrontamiento de forma independiente y distinta. Por tanto
la evidencia encontrada permite afirmar que existen
diferencias en los patrones de afrontamiento entre padres y

madres.



17. Existen diferencias entre el uso de estrategias de
afrontamiento y el nivel de estrés parental que presentan

los padres y las madres.

7.4 En funcion de las correlaciones de las estrategias de

afrontamiento y el estrés parental

Esta investigacion demuestra que las estrategias de
afrontamiento mas empleadas por los padres y madres son la
revalorizacion positiva, la gratificaciéon y la solucion de
problemas, seguidas por las de analisis légico. Siendo las
estrategias menos utilizadas las de evitacion cognitiva,
aceptacion, busqueda de apoyo y descarga emocional,
(conclusion 14). Estos patrones de afrontamiento explican que
los padres de nuestro estudio tienden a intentar comprender y
prepararse para la nueva situaciéon estresante, procuran
resolver de forma constructiva los problemas que van surgiendo
mientras estan en proceso de aceptacidon y adaptacion, aunque
en ocasiones los padres buscan actividades alternativas que les

ayuden a sentirse mas gratificados.

En coherencia con lo anterior, puede concluirse que:

18. Cuando la estrategia de afrontamiento que utilizan los

padres es la revaloracién positiva los niveles de estrés total
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19.

20.

21.
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son menores. Sin embargo, cuando las estrategias de
afrontamiento mas frecuentes son la
aceptacion/resignacion, el estrés aumenta
significativamente en relacion con en el factor de estrés
malestar de los padres. Asimismo, el empleo de la estrategia

de descarga emocional aumenta el nivel de estrés total.

La estrategia de evitacion cognitiva aumenta el estrés total y
los factores de malestar paterno e interaccion disfuncional.
La evitacién cognitiva, por tanto, es una estrategia de
afrontamiento que se relaciona significativa 'y
sistematicamente con el estrés parental. De forma positiva,
de modo que cuanto mdas se activa esta estrategia,
caracterizada por los sucesivos intentos cognitivos de evitar
pensar en el problema de forma realista, mas éstres parental

experimentan los padres con un hijo con discapacidad.

Los padres sufren mayor estrés parental total, cuando las
estrategias que se utilizan son la evitacion cognitiva. Cuando
los padres presentan mayor nivel de estrés causado por el
factor nifio dificil, las estrategias utilizadas son la evitacion

cognitiva y la resignacién/evitacion.

La estrategia de afrontamiento revalorizaciéon positiva se

relaciona positiva y sistematicamente con el factor de estrés



22.

23.

interaccién disfuncional y con los factores malestar paterno

y nifio dificil.

La revalorizacion positiva, definida por los intentos
cognitivos de construir y reestructurar un problema en un
sentido positivo mientras se acepta la realidad de Ia
situacion, muestra una relacion sistematica con todos los
factores de estrés, asi como con el indice general de estrés

parental.

Se concluye, en coherencia con otros autores, que los
padres que han usado estrategias de evitacién han mostrado
mayor nivel de estrés y mas problemas emocionales que
aquellos padres que utilizan estrategias de reestructuracion

positiva.

La estrategia de afrontamiento evaluacién cognitiva se
relaciona positivamente con el factor de interaccion
disfuncional y nifio dificil. Sin embargo,
aceptacion/resignacion muestra una relacién negativa con

nifio dificil.

El patrén de afrontamiento caracterizado por la estrategia

descarga emocional aumenta el factor de estrés parental.
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En el caso de los padres, la descarga emocional se muestra
como un patrén de afrontamiento que aumenta el estrés
parental, especialmente en la dimension malestar de los

padres.

En el caso de las madres, la descarga emocional es la unica
estrategia de afrontamiento que explica significativamente
el estrés parental que experimentan. De hecho las madres
presentan mayor nivel de estrés parental total cuando

emplean principalmente esta estrategia de afrontamiento.

Finalmente, un objetivo importante de esta tesis ha sido analizar
como el estrés parental y las estrategias de afrontamiento,
influyen en el proceso de capacitacion de los padres para poder
asi ejercer un papel activo dentro del modelo de intervencién

centrado en la familia.

Tal como se ha expuesto a lo largo de la tesis, los resultados del
estudio aportan datos suficientes para establecer la relacion
existente entre el tipo de estrategias de afrontamiento que
desarrollan y el estrés percibido por los padres y las madres, asi

como las diferencias de género que existen.

Muchas de las familias se adaptan con éxito a las demandas que

exige el cuidado diario de sus hijos en parte debido a las
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estrategias de afrontamiento que emplean. Tras la revisién de
los resultados, podemos afirmar que el tipo de estrategias de
afrontamiento que activan las familias pueden favorecer la
capacidad y competencia de las mismas, las estrategias de
revaloracion positiva, son las mas adecuadas para promover que

los padres ejerzan su competencia parental.

En consecuencia, cabe concluir que tanto los datos obtenidos en
nuestro estudio como los publicados en trabajos anteriores,
confirman la idoneidad de desarrollar programas que
favorezcan la percepcion de los padres y madres de forma
positiva acerca de su competencia parental. El modelo de la
Atenciéon Temprana desde las practicas centradas en la familia,
favorece significativamente estos procesos de reestructuraciéon
cognitiva y revalorizacion positiva. El modelo de practicas
centradas en la familia, focaliza su intervenciéon en el
empowerment, es decir, en fortalecer las capacidades de las
familias, aportandoles la formacién y la colaboracion que
necesiten y facilitdindoles apoyo para encontrar las estrategias

mas adecuadas para resolver sus necesidades.

El modelo centrado en la familia se caracteriza por la constante
interaccién entre las necesidades de los padres y los
profesionales. Para un O6ptimo desarrollo del modelo es

imprescindible capacitar a las familias, siempre atendiendo a su
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singularidad, destacando sus fortalezas y apoyando sus
elecciones, desde la primera fase de acogida hasta la fase de

transicion a otros servicios.

Los profesionales, por tanto, juegan un papel decisivo en la
implementacion del modelo de practicas centrado en la familia.
Es necesaria una formacién que permita entender el cambio de
métodos y roles que deben adoptar tanto las familias como los
profesionales. Es importante incidir en una formaciéon que
incluya los ambitos educativos y emocionales. Ademas hay que
valorar a la familia como agente principal en su propio
desarrollo, atendiendo siempre a la singularidad de la misma,
los profesionales deben cuidar sus relaciones con los padres por
ser considerados una fuente privilegiada de apoyo en su trabajo.
La intervencién desde el modelo centrado en la familia, implica
la elaboracion de un programa individualizado de apoyo familiar,
disefiado de manera especifica para cada familia, en el que se
recojan tanto las acciones concretas a realizar como los procesos

de evaluacion del mismo.

Los analisis realizados, contrastados y fundamentados con las
investigaciones mas relevantes en este campo, permiten definir
como necesaria la implementacién en los CDIAT de la
Comunidad Valenciana de la evaluacién y valoracion de los

padres para fortalecer su capacitacion, dirigida a desarrollar las
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estrategias de afrontamiento de la manera mas adecuada posible
a su realidad y conseguir unos padres con mayor competencia

parental.
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CAPITULO VIIIL LIMITACIONES DEL ESTUDIO

La finalidad del presente trabajo ha sido realizar una evaluacion
inicial a los padres que acude a los Centros de Atencién
Temprana de la Comunidad Valenciana con el objetivo de
obtener informacion suficiente acerca del estrés parental que
perciben los padre y las estrategias de afrontamiento que ponen
en funcionamiento, para que permita a los profesionales disefiar
programas individualizados tal como recomienda la literatura
revisada. No obstante, como todo estudio, debemos sefialar

algunas limitaciones que puede presentar.
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Una de las limitaciones se encuentra en la seleccion de la
muestra. Esta la conforman las familias que llevan a sus hijos a
todos los CDIAT que estan acreditados y subvencionados por la
Generalitat Valenciana, siendo conscientes de que en ellos no
estan representados en su totalidad todos los padres de nifos

con discapacidad.

Si bien es cierto que el porcentaje de centros privados en
nuestra comunidad es muy bajo, podria resultar interesante
extender el estudio a una muestra que representara el resto de
centros de Espafia para aumentar significativamente la imagen

del paisaje que hemos trazado.

Por otra parte, la exigencia del disefio obligaba a que los
participantes lo fueran por pares: padre y madre. En muchos
casos hemos tenido que descartar una parte significativa de la
informaciéon al no poder considerar validas las encuestas
respondidas solo por padres o solo por madres. Evidentemente,

esas podrian formar parte de otro estudio también importante.

Pero a pesar de las limitaciones referidas, creemos que este
trabajo nos ha permitido evaluar el nivel de estrés parental que
perciben los padres definiendo las estrategias de afrontamiento
que mas utilizan, el proceso de adaptacion, y permitiendo

obtener informacion para el disefio de programas de bienestar
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emocional para padres que acuden a centros de Atencién

Temprana.
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CAPITULO IX. NUEVAS LINEAS DE TRABAJO

El estudio realizado debe ser el punto de partida para el disefio
de programas que ayuden a las familias a ser capaces de
encontrar por ellas mismas soluciones a sus necesidades,
utilizando sus recursos y confiando plenamente en la relacién
con los profesionales (Turnbull et al, 2006). Los resultados
obtenidos permiten tener una fotografia fija de un considerable
numero de padres y madres, datos suficientes para abordar de

partida el disefio de programas que favorezcan el empowerment.

Las madres tienden a activar estrategias de aproximacion a la
situacion, con una importante descarga emocional, no siendo asi
en los padres; ellos implementan mas estrategias de evitacién o
aceptacidn, en ambos casos, la utilizaciéon de dichas estrategias
les aumenta el estrés parental. Cabria el desarrollo de estudios
que aplicaran formacién y estrategias diferentes en funcién de la

variante de género.
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Lo mas significativo de las conclusiones analizadas es el hecho
de comprobar que las parejas no tienden a poner en marchar
ante la misma situacion estresante, las mismas estrategias de
afrontamiento. Es destacable, que una de las estrategias de
afrontamiento que mas predice el estrés parental sea el malestar
paterno lo que indica como una posible causa la falta de apoyo
entre la pareja. Por tanto, una de las lineas de trabajo a
desarrollar, es el disefio de programas que se centren en
fomentar su bienestar emocional, siendo este una de las
dimensiones de calidad de vida mas relevantes (Schalock y

Verdugo, 2006)
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Edad ' Sexo v M Fecha de evaluacidn / /
Afos de escolaridad i

Trabajo éctual

IMSTRULLIONES

Este ejemplar contiene preguntas sobre cdmo se enfrenta a los problemas importantes que surgen en
su vida. Consta de dos partes. En la PARTE 1 debera describir el problema mas importante o la situacién
mas dificil que haya vivido en los Gitimos 12 masss. Ejemplos de estas situaciones pueden ser problemas
con tamiliares o amigos, la enfermedad o muerte de un ser querido, un accidente o problemas de salud,
dificultades financieras o de trabajo... Si no ha vivido ninglin problema importante, piense en un problema de
menor importancia que haya tenido que resolver.

Seguidamente tendra que indicar su grado de acuerdo en 10 praguntas que se le formulan acerca de
<6mo valora este problema, siguiendo este criterio:

SM: Sisurespuesta es SEGURO QUE NO.
GH: Si surespuesta es GENERALMENTE NO.
GS: Sisurespuesta es GENERALMENTE S.
§S:  5i su respuesta es SEGURO QUE Si.

En la PARTE 2 debera responder a 48 praguntas expresando en cada una la frecuencia con la que actla
de la manera que se indica. Debera marcar:

.51 surespuesta es HO, NUNCA.

- Si su respuesta es UNA 0 DOS VECES. -
Si su respuesta es BASTANTES VECES.
Si su réspuesta es Sf, CASI SIEMPRE.

ww o =

Trate de responder a todas las preguntas de la forma més precisa que pueda. Recuerde que sus respuestas
son confidenciales y que no hay contestaciones buenas ni malas, sencillamente siga su cﬁteﬁoj;)grsonal.

Si quiere corregir alguna respuesta, tache bien la primera y redondee la nueva respuesta.
Antes de empezar, no olvide anotar sus datos de identificacién en la parte superior de esta pagina. .



r

| ‘1'_ . | Por favor, piense en el problema mas impertante o la situacién més dificil que haya vivido en los
[ et rd i .- . . | .
e ! Gltimes 2 =:szs. Brevemente, describa este problema en el siguiente espacio:

« Puntle del 1 al 10 (1 = casi nada, 10 = muchisimo) la intensidad de estrés que le ha generado | ]
« Puntle del 1 al 10 (1 = casi nada, 10 = muchiéirho) el grado en que crefa controlar este problema ( 1

A continuacion responda a las siguientes 10 preguntas y rodee su contestacion en el espacio indicade.

g s ot 1 L gl
TR o Ml
L

SEGURO QUENO  GENERALMENTE NO

T AT

i ;Habia tenido que resolver antes un problema como éste? 3 ¥ &3 B
2 ;Sabia que este problema le iba a ocurrir a usted? 5 ad &5 385
3 ;Tuvo suficiente tiempo de preparacion para afrontar este problema? 3% £¥ &8 35
4 Cuando ocurri6 este problema, jpensé en él como una amenaza? 3@ O&¥ @5 55
5 Cuando ocurrié este problema, ;pensé en él como un reto? 3 oz & 35
6 Este problema, ;fue causado por algo que hizo usted? S - B R
7 Este problema, ;fue causado por algo que hizo otra persona? MOEE 5
3 ;Sacé algo bueno de enfrentarse a este problema? s¥ 68 &5 35
% ;Se ha resuelto ya este problema o situacion? ¥ 8BS 53
10 Si el problema ya se ha solucionado, jle va ya todo bien? 3 &8 & 35

Lea atentamente cada una de las 43 proguntas que aparecen a continuacion y sefiale con qué
frecuencia actiia de la manera que la pregunta indica para afrontar el problema que ha descrito
en la PARTE 1. Anote sus contestaciones en el espacio reservado para etlo en la pagina siguiente.
Observe que las respuestas estan ordenadas en filas. S5i no dss=2 contastar una pregunta, redondee
nimero de dicha pregunta para indicar que ha decidido omitirla. Si alguna pregunta no se aplica a su caso 23775z MA
3 zplicable) a la derecha del nimero de la pregunta. 5i quiere corregir alguna de sus respuestas, tache bien la primera

edondee la nueva respuesta.

;Intentd distanciarse del problema y ser mas

)

;Penst en diferentes maneras de resalver el

problema? objetivo?
;Se decfa a si mismo algo para sentirse mejor? 43. ;Se recordd a si mismo que las cosas podian ser
;Habld con su cényuge u otro familiar acerca del mucho peores?
oblema? L . . :
Pr [ Ta 14, ;Habld con algtin amigo sobre el problema?
;Decidié una forma de resolver el problema y la B , , |
' 2, j5abfa lo que tenfa que hacer y se esforzo para que

aplico? :
;Intent6 olvidarlo todo?
;Pensé que el tiempo lo resolverfa y que la Unica -

las cosas funcionaran?

‘= ;Intentd no pensar en el problema?

cosa que tenia que hacer era esperar? - :* ;Se dio cuenta de que no controlaba el problema?
;intentd ayudar a otros a resolver un problema <> ,Empezo a hacer nuevas actividades?
similar? '

. ] * ;Se aventuro e hizo algo arriesgado?
;Descargd su enfado sobre otras personas cuando Se aventur e hizo algo amiesga

se sentia triste o enfadado?
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*;Le dio vueltas en su:cabeza sobre lo que tenia que

hacer o decir?

. ;Intentd ver el lado positivo de la situacion?

;. ;Hablé con alglin profesional (por ejemplo, doctor,

abogado, sacerdote...)?

. iDecidié lo que queriay se esforzé en conseguirlo?
. jFantaseé o imagind mejores tiempos y situaciones

que los que estaba viviendo?

1. ;Traté de dar algln sentido personal a la situacion?
. jlntentd decirse a si mismo que las cosas

mejorarian?

. ;Procurd informarse mas sobre la situacion?
. ;Intento aprender a hacer Mas cosas por su

cuenta’?
;Desed que el problema desapareciera o deseo
acabar con él de algin modo?

: ) N 4 ; )
;Creyo que el resultado serfa decidido por el ~ B dEsPero?que se resolviera de a peor manera
destine? posible?
sIntenté hacer nuevos amigos? 33, ;Empled mucho tiempo en actividades de recreo?
. En general, ;se mantuvo apartado de la gente? 4%, ;Llord para manifestar sus sentimientos?
;intentd prever cémo podrian cambiar las cosas? =t ilnz‘?nté a;’ltigipar las nuevas demandas que le
] : odian pedir?
;Pensé que estaba mejor gue otras personas con el ° : 1 | . E , .
mismo problema que el suyo? 42, ;Pensé en cémo esta situacion podia cambiar su
. ' vida a mejor?
;Ruscé la ayuda de otras personas o grupos con el . ! '
mismo tipo de problema? £3. jRezo para guiarse o fortalecerse?
0 Shad g 3 { { ?
;Intentd resolver el problema al menos de dos e tom’o las cosas dia a dia, paso a paso?
formas diferentes? 23, ;Intentd negar que el problema era realmente muy
. :Intentd no pensar en su situacion, aun sabiendo ) b )
que tendria que hacerlo en otro momento? 43, ;Perdid la esperanza de que las cosas volvieran a
. ' . 7
. sAcepté el problema porque no se podia hacer == coEno EntE
nada para cambiarlo? 47, ;Nolvid al trabajo, o a otras actividades, para
; . : ?
;Leyd con més frecuencia como forma de ) enfrentarse al problema? )
distraccion? 43, ;Alguna vez hizo algo que penso que no
JGrité o chilld para desahogarse? funcionaria, pero al menos usted estaba haciendo
algo?
NO, NUNCA ASTANTES VECES Si, CASI SIEMPRE
1 2 3 4 5 6 7 5
w0335 HUYU3S A US L E 72 B3 X ¥ RS OHUES
9 10 i3 14 i5 i6
|
2 8’8 3 BHES : I P33R FE S RTRS
17 18 19 21 22 23 4 |
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RELLENAR CONJUNTAMENTE
PADRE Y MADRE

Universidad

Catglica

% de Valencia
San Vicente Mirtic

El grupo de investigacién en Atencién Temprana de la Universidad Catélica de Valencia “San
Vicente Martir”, estd realizando un estudio que pretende evaluar las pricticas centradas en la
familia que se realizan en los servicios de atencién temprana en la Comunidad Valenciana,
obteniendo informacién tanto de los profesionales cémo de las familias,

Asi como explorar y profundizar sobre cudles son los tipos de estrategias de afrontamiento que
utilizap las familias y el grado de utilidad de las mismas, examinindolas en funcion del género
de los padres. Los resultados del trabajo nos permitirin prevenir las situaciones de estrés
parental, fortaleciendo los recursos de afrontamiento efectivos para conseguir un mejor
desarrollo integral de! nifio, y, al mismo tiempo, aumentar la calidad de vida familiar,
agradecemos su participacién cumplimentando estas encuestas.

Instrucciones para completar [a Encuesta
Al completarla

1. Por favor responda cada pregunta de }a forma m4s completa posibie.

2. Escriba cualquier informacién o comentario adicional que pudieran ayudarnos a
comprender mejor la situacién de su familia en los espacios junto a las preguntas.

3. Siuna pregunta no es aplicable, por favor indiquelo y explique por qué.

Agradecemos de antemano su colaboracién y le garantizamos el anonimato de sas
respuestas.

En ningin caso la informacién obtenida seri publicada de manera que se pueda
ideniificar ni al centro ni a ninguna de las familias encuestadas.

El tratamiento electrénico de los datos no permitird tal identificacién en ningiin caso,



DATOS DE IDENTIFICACION DEL NINO

Edad BExg Parto mltiple
Nifio Nifia Si No

- ] [] [] []

En caso afirmativo, posicién en el parto

[]

Localidad: indique sélo distrito Niimero de hermanos (Incluido el nifio/a) |
postal

Lugar que ocupa

Padre D
Persona que se ha hecho cargo de Madre [ |
si crianza de forma habitnal Ambos |:|
Otros I:]

Si
El nifio es adoptado D
No [:]

DATOS DE IDENTIFICACION DEL PADRE

Edad (afios):
Graduado escolar D
Estudios: seleccione la categoria mds alta Bachillerato/FP D
Universitarios [ |
Jubiladofinvalidez [ ]
Ocupacién: seleccione sélo una opcion Paro D
. Activo |:]
Casado [:I
Separado D
Estado civil Divorciado [ ]
Vindo [ ]
Soltero |:]
DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE
Edad {afios):
Graduado escolar D
Estudios: seleccione la categoria més alta Bachillerato/FP D
Universitarios |:|




Jubiledo/invalidez [ |

Ocupacién: seleccione s6lo una opcidn Paro [ ]
Activo [ ]
Casadz I_:I
Separada D
Estado civil Divorciada [ ]
Vinda [ |
Soltera I:l

INDIQUE SI EXISTE EL DIAGNGOSTICO O MOTIVO DE DERIVACION A
ATENCION TEMPRANA

Trastorno por déficit de atencién
Trastorno del espectro autista
Trastorno generalizado del desarrollo
Trastorno emocional

Deficiencia anditiva
Discapacidad del aprendizaje
Discapacidad intelectual
Discapacidad fisica
Alteracion del lengnaje
Dafio cerebral traumético
Deficiencia visual

Otra (especifique cual)

OOO0o0ooooood

Asiste a atencién temprana desde...(tiempo en meses)



FAMILIA NUCLEAR

¢Es su familia nuclear...7

La figura de crianza es

Familia reconstituida

En nuestra familia hay nifios
adoptados

La figura de crianza es

Monoparental
Biparental
Otra (especifique)
El padre
La madre
Abuelos
Otros (especifique)
Si
No
Existen hijos de su pareja
actual fruto de relaciones
anteriores

Los hijos conviven en el

domicilio
Si
No
El padre
Lamadre
Abuelos
Otros (especifique)

Tiempo medio de dedicacién en horas de la madre

Tiempo medio de dedicacién en horas del padre

[0 I R W

En caso afirmative responda a las dos
preguntas signientes

En caso de si indigue las edades de
adopcién (separar por comas)

O




PRUEBA PARA EL PADRE

P. S, I. Short Form
(Prueba de Estrés Parental)
Adaptacién experimental Grau, 2006

Instrucciones:

En Ia hoja de respuestas del PSI escriba por favor su nombre, su sexo, su fecha de nacimiento, su
estado civil, el nombre de su hijo, su sexo, la fecha de nacimiento y la fecha de hoy. Por favor, marque todas
sus contestaciones en la hoja de respuestas. NO ESCRIBA EN ESTE FOLLETO.

Este cuestionario consta de 36 enunciados. Lea cada uno de ellos cuidadosamente, céntrese en su hijo
y rodee con un circulo la respuesta que mejor representa su opinién.

Rodee MA si usted esta muy de acuerdo con €l enunciado.

Rodee A si usted esta de acuerdo con el enunciado.

Rodee NS si usted no estd seguro.

Rodee D si usted estd en desacuerdo con el enunciado.

Rodee MDD si usted estd muy en desacuerdo con el enunciado.

Por ejemplo, si a usted a veces le divierte ir al cine, deberfa rodear la respuesta A al siguiente

enunciado:

Me pusta ir al cine MA @ NS D MD

Puede que no encuentre la respuesta que defina exactamente lo que siente, en ese caso rodee la
Tespuesta que mAs se aproxime a sus sentimientos. L4 REdQCIdN INICIAL A CADA UNO DE ESTOS
ENUNCIADOS SUELE SER LA RESPUESTA.

Rodee tmicamente una respuesta en cada enunciado, y responda a todos ellos, /NO BORRE! Si

necesita cambiar su respuesta marque con una X la incorrecta y rodee con un circulo la Tespuesta correcta. Por

Me gusta ir al cine MA A NS @ @

ejemnplo;



1. A menudo siento que no puedo ocuparme de las cosas demasiado bien. "MA A NS D MD

2. Siento que dejo a un lado mi vida més de lo que imaginaba por satisfacer las necesidades de mis hijos.

MA A NS D MD

3. Me siento atrapado/a en mis responsabilidades como padre/madre. MA A NS D MD

4. Desde que tuve este hijo, me siento incapaz de hacer cosas nuevas y diferentes. MA A NS D MD

3. Desde que tuve este hijo, siento que casi punca soy capaz de hacer las cosas que me gustan.
MA A N§ D MD

6. Me siento triste por la tiltima compra en ropa que me hice para mi. MA A NS D MD

7. Hay pocas cosas que me preocupen sobre mi vida. : MA A NS D MD

8. Tener un hijo ha ocasionado més problemas de los que habija imaginado en mi relacién de pareja.
MA A NS D MD

9. Me siento solo/a y sin amigos. MA A NS D MD
10. Cuando voy a una festa normalmente no espero pasarmelo bien. MA A NS D MD
11. No estoy tan interesado/a en Ia gente como solia estar. MA A NS D MD
12. Ya no me divierten las cosas que solian divertirme. MA A NS D MD
13. Raramente mi hijo hace cosas por mi que me hacen sentir bien. MA A NS D MD
14. A menudo siento que le gusto a mi hijo y que quiere estar cerca de mi. MA A NS D MD
15. Mi hijo sonrfe mucho menos de lo que imaginaba. MA A NS D MD

16. Cuando hagp cosas por mi hijo tengo la sensacién de que €1 no aprecia demasiado mis esfuerzos.
MA A NS D MD

17. Cuando jusga, mi hijo no suele sonrefr ni reir. MA A NS b MD

18. Mi hijo no parece aprender tan rédpido como otros nifios. MA A NS D MD

(8]




19. Mi hijo no parece sonreir tanto como otros nifios. MA A NS D MD

20. Mi hijo no es capaz de hacer tanto como yo esperaba MA A NS D MD

21. A mi hijo le lleva mucho tiempo y le es muy dificil acostumbrarse a Ias cosas nuevas.

MA A NSD MD

Para contestar a Ia pregunta 22, escoja una de las opciones 1-5 que se indican a continuacién:

22. Siento que soy:

1. muy buen padre/madre

2. mejor padre/madre que la media

3. un padre/madre de la media

4. uma persona con ciertos problemas para ser padre/madre
5. no muy bueno como padre/madre

23. Esperaba tener sentimientos més profundos y de mayor afecto hacia mi hijo de los gue tengo y esto me

preccupa, ) MA A NS D MD
24. A veces mi hijo hace cosas que me preocupan tmicamente para ser travieso. MA A NS D MD
25. Mi hijo llora o se alborota mds a menudo que la mayoria de los nifios. MA A NS D MD
26. Generalmente mi hijo se despierta de mal humor . MA A NS D MD
20. Siento que mi hijo es muy inestable y se enfada facilmente. MA A NS D MD
28. Mi hijo hace ciertas cosas que me preocupan bastante. MA A NS D MD
29. Mi hijo reacciona muy fuerte cuando ocurre zlgo que no le gusta. MA A NS D MD
30. Mi hijo se altera facilmente por pequefias cosas. ' MA A NS D MD

31. Establecer el horario de suefio y de comidas de mi hijo ha sido més costoso de lo que yo esperaba.
MA A NSD MD



Para confestar a Ia pregunta 32, escoja una de las opciones 1-5 que se indican a continnacidn:

32. Conseguir que mi hijo haga algo o deje de hacer algo me resulta:

1. mucho mds dificil de lo que imaginaba
2. algo mds dificil de o que imaginaba
3. tan complicado como imaginaba
" 4. algo més ficil de lo que imaginaba
5. mucho més ficil de lo que imaginaba

Para contestar a la pregunta 33, escoja una de las opciones 1-5 gue se indican a continuacifn:
33.-Piense cuidadosamente y cuente el ntimero de cosas que su hijo hace que le preocupen. Por ejemplo:
pierde el tiempo, se niega a escuchar, exagera, vocea, interrumpe, lucha, gimotea, ete. Por favor, rodee con un
circulo la opeidn que corresponda al mimero de cosas que usted ha contado:

1-3
4-5
6-7
8-9
+de 10

VBN

34. Hay ciertas cosas que mi hijo hace y que realmente me preocupan mucho. MA A NS D MD
35. Mi hijo ha resultado ser mis problemético de lo que habia imaginado. MA A NS D MD

36. Mi hijo me hace m4s requerimientos (peticiones, solicitudes) que la maycria de los nifios.
MA A NSD MD




