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1. Resumen

Las familias de personas con necesidades educativas especiales son un agente
comunmente olvidado a la hora de estudiar la atenciéon a la diversidad y la
inclusién. Sin embargo, su influencia en estos individuos, sobre todo, en la
infancia es evidente y, verdaderamente, relevante en su desarrollo. De esta
manera, en el presente documento se desarrolla una investigacién interpretativa
y de metodologia mixta, sobre tres variables principales: el apoyo social
percibido, el estrés parental y la resiliencia; de familias con hijos con
discapacidad intelectual o con hijos con altas capacidades intelectuales de entre
seis y doce afos, es decir, de la etapa de Educacién Primaria. Para ello, se ha
realizado un cuestionario online que incluye el MSPSS, el PSI-SF y el RS-14,
ademas de preguntas abiertas y de caracter sociodemografico. Los participantes
han sido 29 familias con hijos con altas capacidades intelectuales y 12 familias
con hijos con discapacidad intelectual. Los resultados indican que perciben un
alto apoyo social, especialmente de una persona significativa, y que tienen unos
niveles normales de estrés parental, en general. Estas familias presentan unos
niveles altos de resiliencia, pero la representacion social de ambos colectivos
muestra ideas prejuiciosas. Se concluye que es necesario un cambio de mirada
hacia la diversidad de toda la sociedad y, especialmente, una reflexion del papel

de la escuela en la respuesta a sus necesidades.

Palabras clave: apoyo social percibido, estrés parental, resiliencia,
representacion social, familia, discapacidad intelectual, altas capacidades

intelectuales, Educacion Primaria.
Abstract

Families of people with special needs are a commonly forgotten agent when it
comes to studying attention to diversity and inclusion. However, their influence
on these individuals, especially in childhood, is evident and truly relevant in their
development. In this way, this document is an interpretative and mixed
methodology research on three main variables: perceived social support,
parental stress and resilience; of families with children with intellectual disabilities
or with gifted children between six and twelve years old, that is, of Primary

Education. For this purpose, an online questionnaire has been carried out which
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includes the MSPSS, the PSI-SF and the RS-14 as well as open-ended and
socio-demographic questions. The sample consisted of 29 families with gifted
and 12 families with children with intellectual disabilities. The results indicate that
they perceive high levels of social support, especially from a significant other, and
that they have normal levels of parental stress, in general. These families show
high levels of resilience, but the social representation of both groups shows
prejudiced ideas. It is concluded that a change in the way the society sees
diversity is needed and it is necessary to reflect, especially, on the role of the

school in the response to special needs.

Keywords: perceived social support, parental stress, resilience, social

representation, family, intellectual disability, giftedness, Primary Education.



2. Introduccion

A lo largo de los ultimos afios, ha comenzado a cobrar importancia el término
inclusion vy, con ello, las concepciones que apoyan el respeto y visibilidad de la
diversidad. Asi, es cierto que esta produciéndose una evolucion hacia la
inclusion de las personas con discapacidad, pero, en muchas ocasiones, esta
se basa en modificar o eliminar los elementos mas visibles como las barreras
arquitecténicas. Sin embargo, la relevancia reside en las actitudes y en las
oportunidades de participacion en la sociedad, eliminando cualquier forma de
exclusion y estereotipos. Por tanto, es necesario un cambio en las
construcciones sociales a nivel global, en las representaciones sociales de

estos colectivos (Gurdian-Fernandez et al., 2020).

En la presente investigacion se pretende indagar sobre el contexto de los nifios
con discapacidad intelectual y con altas capacidades intelectuales de Educacion
Primaria, es decir, de entre 6 y 12 afios, concretamente de sus familias. Asi, se
pretende conocer el apoyo social percibido, el estrés parental y la resiliencia de
las madres de este perfil de nifos. Por tanto, se podran realizar interpretaciones
y descripciones gracias a los resultados y, de esta manera, promover el
mencionado cambio hacia la inclusion y participacion en la sociedad de estos
colectivos. Sobre todo si las representaciones sociales de las madres sobre los

colectivos muestran connotaciones negativas.

Por un lado, el apoyo social que perciben las familias de estos nifios es muy
relevante, ya que mostrara la conciencia social y recursos ofrecidos en su
entorno. Sin embargo, es importante remarcar el valor que aporta que este apoyo
sea percibido, de manera que, cuantas mas relaciones sociales considere un
individuo que son importantes para él y que proporcionarian ayuda en caso de

necesidad, mayor sera el apoyo social que este perciba (Puello y Quiroz, 2017).

Por otro lado, el estrés parental se describe segun Cabrera y Gonzalez (2012;
citado en Rodriguez et al., 2015), “por el apoyo percibido del progenitor, los
recursos y habilidades de la pareja para mantener un estado de equilibrio
afectivo y una promocién adecuada del desarrollo del nifio” (p. 19). Por tanto,
igualmente los niveles de estrés parental que presenten las madres son de

interés, ya que mostraran conexiones con el apoyo social que perciban, siendo



mayores cuanto mas se reduzca esta percepcion de apoyo, tanto de familiares y

amigos como de asociaciones e instituciones.

A su vez, el estrés nos lleva a preguntarnos si las madres con hijos con
discapacidad intelectual o hijos con altas capacidades realmente muestran mas
resiliencia por vivir en tales circunstancias relacionadas con la diversidad. Esta
otra variable es entendida como el proceso por el cual un individuo es capaz de
‘recuperarse de eventos vitales y salir fortalecido de ellos” (Gonzalez-Arratia et
al., 2011, p. 114). Sin embargo, se debe subrayar que esta habilidad no es fija o
de caracter dicotomico (tener resiliencia o no tener resiliencia) sino un proceso
fluido.

3. Justificacion

Como ya se ha comentado, en la sociedad actual existe la necesidad de fomentar
la inclusion. Por ello, con esta investigacion se pretende cooperar para lograr
este propdsito a través del estudio de algunas madres con hijos con discapacidad

intelectual e hijos con altas capacidades intelectuales de entre 6 y 12 afios.

Si bien es cierto que existen diversas investigaciones sobre el estrés, la
resiliencia y el apoyo en general, si nos focalizamos en el estrés parental y el
apoyo social percibido, los estudios se reducen. Ademas, son pocos aquellos
que se centran en las familias de nifios con discapacidad, ya que suelen
enfocarse en los propios nifios pertenecientes al colectivo. Incluso, si hablamos
de altas capacidades intelectuales, las investigaciones sobre familias con hijos

de esta condicidn son practicamente nulas.

Por tanto, surge interés en conocer el apoyo social percibido, el estrés parental
y la resiliencia de las madres de nifios con discapacidad intelectual y, sobre todo,
de aquellas familias con hijos con altas capacidades dada la ausencia de
literatura sobre ello. Igualmente, es relevante hacer un analisis atendiendo a los
datos sociodemograficos y una comparativa entre los colectivos para observar

posibles diferencias y datos de interés.



4. Marco Teoérico

4.1 Apoyo social percibido en familias con hijos con discapacidad
intelectual y con hijos con altas capacidades.

El ser humano es un ser social y, como tal, necesita a otros para sobrevivir.
Durante toda nuestra vida es importante establecer y mantener relaciones
positivas, ya que favorece nuestro bienestar, tanto en la infancia como en la
adultez. Asi, el apoyo social es imprescindible. Este puede ser percibido, tomado
o dado. El primero de ellos, es el que toma mayor relevancia en la presente
investigacion y, ademas, es aquel que tiene un mayor impacto en el bienestar,
incluso mas que el apoyo que uno toma (Ogurlu et al.,, 2018). Por tanto, a
continuacién, se mencionan algunas de las muchas definiciones dadas a este

término.

Por un lado, Vega y Olga (2011; citado en Bonilla, 2015) entienden el apoyo
social percibido como “la percepcion hipotética que tiene una persona sobre los
recursos sociales disponibles para ser asesorada y ayudada en caso de

necesitarlo” (p. 142).

Poe otro lado, también otros autores lo interpretan “como una red social, como
contactos sociales significativos, como posibilidad de tener confidentes a los que
se puede expresar sentimientos intimos y como compania humana” (Landero y
Gonzalez, 2006; citado en Bonilla, 2015, p. 142) o como “un proceso en el cual
los recursos en la estructura social (comunidad, redes sociales y relaciones
intimas) permiten satisfacer necesidades instrumentales y expresivas en

situaciones cotidianas y de crisis” (Garcia, 1997; citado en Bonilla, 2015, p. 142).

Especialmente, los modelos de apoyo social percibido mas utilizados son el de
Tardy (1985; citado en de la Fuente Diaz et al., 2019) y el de Lin (1986; citado
en de la Fuente Diaz et al., 2019). El primero de ellos establece seis fuentes de
apoyo: la familia, los amigos, los vecinos, los compafieros, los profesionales y la
comunidad; y cuatro tipos de apoyo: el emocional, el instrumental, el valorativo y
el informacional. Lin (1986; citado en de la Fuente Diaz et al., 2019), por su lado,
establece otra clasificacidon. Diferencia tres dimensiones en las fuentes de apoyo

segun la cercania al individuo: la comunidad, las redes sociales y las relaciones



mas intimas y de confianza. Respecto a los tipos de apoyo, distingue,
unicamente, entre instrumental y expresivo. Sin embargo, es cierto que la
clasificacion mas aceptada sobre los tipos de apoyo es la creada por Schaefer
et al.,, (1981; citado en de la Fuente Diaz, 2019) que diferencia el apoyo

emocional, el material o instrumental y el informacional.

A pesar de existir variadas definiciones, de todas se puede extraer el caracter
subjetivo del apoyo social percibido, ya que es unico para cada individuo y sus
circunstancias. Asi, la persona evalua su entorno y las ayudas o recursos que
podrian ser utilizados en caso de propia necesidad. No solo es importante la
presencia de apoyos, sino que la persona los perciba. Por tanto, cada individuo
se ve beneficiado por aquellos que formen su red de apoyo social, ya que este
reduce los efectos negativos de situaciones tensas, estresantes o angustiantes
(Bonilla, 2015).

De esta manera, el apoyo social percibido es fluido y cambiante, ademas de estar
formado por diferentes componentes. Para Aleman (2013; citado en de la Fuente
Diaz, 2019, p. 43) “este constituye un proceso dinamico que evoluciona y cambia
mediante las relaciones establecidas”. Cabe decir que no solo se debe atender
al numero de relaciones establecidas, sino al hecho subjetivo de que sean
significativas y valiosas para el individuo (Puello y Quiroz, 2017). En este sentido,
diversas investigaciones apuntan que el apoyo social percibido o la satisfaccién
con este apoyo, son mas poderosos en lo que respecta a suavizar efectos como

la depresion, que la disponibilidad del apoyo social (Winterowd et al., 1998).

En varios estudios, se ha demostrado que el apoyo social, tanto natural como
institucional que se percibe, tiene efectos mitigantes en los estados emocionales
negativos. Asi, Gallaguer et al. (2008; citado en Soriano y Pons, 2013) explicaron
que el apoyo social percibido es un elemento esencial en la prevencién del estrés
y que, por tanto, es clave para aquellos padres con hijos con discapacidad, ya
que muestran mayores niveles de estrés. En la investigacion de Llauradé (2020),
se encontrd que las familias con un hijo con discapacidad buscan apoyos, sobre
todo en asociaciones, para informarse tras el diagnéstico. Sin embargo, menos

de la mitad participan activamente en ellas.



También, se asocia un mejor ajuste de los padres a un problema de salud crénico
en su hijo, si estos perciben una gran red de apoyo de amigos y familia (Devine
et al., 2012). Sin embargo, Wilkin (1979; citado en Skok, 2006) reporté que las
familias con un hijo con discapacidad tenian una red de apoyo mas pequefa.
Asi, el 40% de las madres de nifios con discapacidad intelectual afirmaban no

tener a nadie a quien calificarian como amigo.

En el caso de la investigacion de Soriano y Pons (2013), las familias perciben el
apoyo de tipo emocional como el principal apoyo y afirman recibir el suficiente
apoyo de su entorno. Sin embargo, otras familias indican que perciben mas
apoyo de familiares y amigos que de los profesionales, de quienes ni siquiera lo
esperan percibir (Yasar et al., 2020). Cuando no se esta satisfecho con el apoyo
social que se percibe, es mas probable que se presente un trastorno psicolégico
como la depresion. De esta manera, los niveles de estrés varian con el apoyo
social percibido, siendo estos menores cuando se percibe un mayor y mejor
apoyo (Abbasi, 2017).

También, en diversas investigaciones se demuestra que tener los recursos
suficientes para afrontar una situacion, como es tener un hijo con discapacidad,
es vital para reducir los niveles de estrés. De esta manera, el apoyo social que
se perciba, incluida la calidad del mismo, impactan en el estrés (Llaurado, 2020).
De la misma forma, Yasar et al. (2020) y Ebrahim y Alothman (2021) sefalan tras
sus respectivos estudios que las madres que perciben mayores niveles de apoyo

social, también muestran mayor resiliencia y menor ansiedad.

Asimismo, en la investigacion de Lu et al. (2015) se concluyo que los padres con
hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), mostraban menores niveles de
autoestima, apoyo social percibido y satisfaccién de vida que el grupo de control.
Especialmente, las madres sufren peores consecuencias a nivel de salud
psicoldgica y, por tanto, presentan menores niveles de satisfaccion vital que los
padres. Se considera que el apoyo social percibido es uno de los factores que
condiciona la satisfacciéon de vida de los cuidadores y que esta, a su vez,
favorece la autoestima. Igualmente, las familias con hijos con TEA que perciben

menos apoyo social consideran que tienen una peor calidad de vida, lo que



sugiere que es necesario ofrecer apoyo formal e informal a estas familias (Lu et
al., 2015).

Ademas, Benson (2012) investigd sobre las familias con hijos con TEA y declara
que la percepcion de las madres de disponibilidad y calidad de apoyo social,
especialmente, por parte de familiares y amigos, constituye un factor mitigante
del estrés. Asimismo, el apoyo social percibido es considerado una de las
variables mas poderosas en favorecer el ajuste psicologico de las familias con
hijos con TEA.

De la misma manera, el apoyo social percibido influye en las familias con hijos
con altas capacidades intelectuales. Asi, estos padres tienen que enfrentarse a
los desafios propios de la crianza de un nifio de este colectivo, lo que hace
necesario que las familias reciban orientacion y apoyo en términos de
parentalidad (Renati et al., 2017). De hecho, segun Fornia y Frame (2001; citado
en Renati et al., 2017), algunos padres perciben que no tienen recursos para
afrontar con éxito diversas dificultades de la crianza de sus hijos con altas
capacidades como su perfeccionismo, el establecimiento de relaciones sociales

con pares o la elevada intensidad de reacciones comportamentales.

También, May (2000; citado en Renati et al., 2017) apunta que estas familias
solicitan asesoramiento para lidiar con los problemas o inquietudes referidos a la
identificacion, etiquetado y estimulacién de sus hijos con altas capacidades.
Muchas de ellas, no tienen un conocimiento profundo sobre las dificultades del
desarrollo asociadas a nifilos con altas capacidades y, por tanto, carecen de
herramientas y estrategias adecuadas para un ajuste exitoso y bienestar de su
hijo (Renati et al., 2017).

En la investigacién de Renati et al. (2017), se concluye que los padres con hijos
con altas capacidades cuentan con diversos recursos para lidiar con el estrés
generado por tales circunstancias. De esta manera, mencionan el estar
disponible (26,3%), el ser paciente (26,1%), el proporcionar carifio y amor

(26,1%) vy el persistir (17,4%), como los recursos individuales mas poderosos.

En cuanto a los recursos de pareja mitigantes del estrés, destacan la buena
comunicacion (30,4%), la cooperacion (21,7%) y la intimidad y el amor (13%);

mientras que, a nivel social, el 47,8% de los padres sefalan a sus padres, es
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decir, a los abuelos de los niflos con altas capacidades, como aquellos que les
proveen de mayor apoyo, especialmente, emocional. El siguiente recurso mas
citado como fuente fundamental de apoyo son las asociaciones y centros

comunitarios especializados en el colectivo con un 43,4%.

Es posible concluir que, en la mayoria de estudios, el apoyo social percibido
permite disminuir los niveles de estrés. Para explicarlo, se han propuesto dos
modelos: el de amortiguacion (buffering) y el de “efectos principales” (main
effects). El primero de ellos, entiende que el apoyo social percibido amortigua los
efectos del estrés proporcionando mayor bienestar. De esta manera, se
considera que este apoyo es un modo de afrontar una situacion angustiosa como
la crianza de un hijo con discapacidad, lo que permite generar una respuesta o
reaccion al estrés diferente. El otro modelo considera que, independientemente
de si un individuo se encuentra o no en una situacion estresante, el apoyo social
que perciba sera beneficioso para él. Esto es porque favorece el sentimiento de

pertenencia y cubre las necesidades de intimidad, entre otros (Skok et al., 2006).

4.2 Estrés parental en familias con hijos con discapacidad intelectual
y con hijos con altas capacidades.

El estrés en el seno de la familia es entendido como “un estado que surge por
un desequilibrio entre la percepcion de las demandas y las capacidades para

hacerles frente” (Sarria y Méndez, 2006; citado en Benitez y Soto, 2012, p. 1032).

Segun Lazarus y Folkman (1986; citado en Soriano y Pons, 2013), en una
situacion estresante, tiene lugar una evaluacién cognitiva que queda dividida en
tres fases: la evaluacion primaria sobre la realidad que esta viviendo el individuo,
la evaluacion secundaria sobre los recursos, comportamientos y las propias
habilidades, y finalmente, la reevaluacién, donde se valoran los recursos
realmente disponibles. De esta manera, son vitales las relaciones que se
establecen entre el individuo y su entorno y, también, las estrategias de
afrontamiento ante la situacién de estrés. De esto dependera la respuesta del
individuo, que sera funcional o disfuncional respecto a las demandas del contexto
(Rodriguez et al., 2015).



Sin embargo, lo cierto es que el estrés no deberia entenderse siempre como un
factor negativo, ya que, en muchas ocasiones, permite al individuo enriquecerse
personalmente y en lo que respecta a su entorno. Esto dependera de las
circunstancias generadoras del estrés y de las competencias para afrontarlas por
parte del individuo. Por tanto, el tipo de estrés es clave para comprender sus
consecuencias. Segun la intensidad, encontramos el estrés agudo que es el mas
comun, a corto plazo y, en varias ocasiones, con un efecto motivador; el estrés
agudo episodico que se refiere a un estrés prolongado en el tiempo; y, por ultimo,
el estrés crénico que tiene consecuencias en la salud dado que aparece a largo
plazo. También, es importante la interpretacién que el individuo hace del estrés
y, de esta manera, puede ser positivo, si genera emociones positivas, o negativo
o distrés, si provoca ansiedad ante un sentimiento de fracaso futuro (Llaurado,
2020).

Concretamente, el estrés parental es definido segun Hughes y Huth-Bocks
(2007; citado en Rodriguez et al., 2015), como “aquellos sentimientos negativos
y la angustia que se siente en interior de si mismo (perspectiva parental) y en lo
relacionado con la crianza de los hijos/as, en el contexto de la parentalidad” (p.
19). En definitiva, este tipo de estrés estd vinculado a la percepcion de

competencia de los padres sobre si mismos y sobre el cuidado de sus hijos.

El estrés parental afecta al funcionamiento familiar de distintas formas. Por un
lado, la percepcion de la conducta del nifio sera distorsionada si el estrés es alto,
lo que perjudicara la interaccion madre-hijo. Ademas, si la madre percibe apoyo
de su pareja en lo que a la crianza se refiere, los niveles de estrés se reducen.
Por otro lado, si estos niveles de estrés son altos, aumentan las probabilidades
de generar problemas emocionales en los hijos (Rodriguez et al.,, 2015).
También, se reporta que estos altos niveles de estrés en padres se relacionan
con un aumento de problemas comportamentales en los hijos y peores

resultados en los casos en los que existe un tratamiento (Abbasi, 2017).

Asimismo, desde un enfoque ecoldgico y sistémico, se entiende este tipo de
estrés como causado por las exigencias de la crianza del nifio, pero, también,
por otros aspectos como pueden ser las dificultades en el ambito

socioeconoémico, las competencias del padre o madre o la conducta del hijo,
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entre otros (Mera y Pauta, 2020). Este tipo de estrés disminuye el bienestar y la
satisfaccion marital y afecta negativamente al bienestar de la familia y, por tanto,
a la salud y calidad de vida de quienes la forman (Mera y Pauta, 2020). Cabe
decir que en el estudio de Skok et al. (2006), se concluy6 que los mayores niveles
de estrés empeoran el bienestar, pero también ocurre a la inversa, es decir, la

relacion es bidireccional.

Rodriguez et al. (2015) en su estudio, establecen el siguiente perfil como el que
mas estrés parental presenta segun su muestra: “Padre, con una edad
comprendida entre los 33 y 47 afios, que tiene estudios basicos primarios, el cual
vive con su pareja, se encuentra desempleado y tiene dos hijos/as presentando

uno de ellos discapacidad fisica-psiquica” (p. 22).

Sin embargo, en otras investigaciones se recoge que son las madres quienes
asumen el rol de cuidadoras del hijo con discapacidad y que, por tanto, en
muchas ocasiones, son ellas las que ven perjudicado su desarrollo personal y
laboral (Mera y Pauta, 2020). Ademas, en el estudio de Pinquart y Sorensen
(2003; citado en Mera y Pauta, 2020) se reportd que quienes presentan altos
niveles de estrés y mayores problemas de salud y bienestar son los principales
cuidadores del individuo con discapacidad. Por tanto, esta informacion contrasta

con la aportada en el estudio de Rodriguez et al. (2015).

En el caso de Dykens et al. (2014; citado en Mera y Pauta, 2020) se establecen
diferencias entre el estrés experimentado por padres y el experimentado por
madres. El primero de ellos se vincula a problemas econdémicos y sociales,
mientras que para las madres destaca la inestabilidad de salud general v,

especialmente, la mental.

El estrés parental se explica a partir de factores mediadores: los estresores y los
protectores; que interaccionan para dar lugar a una respuesta mas o menos
adaptativa ante una situacion estresante. Los factores estresantes se refieren a
las demandas y limitaciones surgidas en la crianza, y los protectores a los
elementos que aminoran estos factores de riesgo generadores de estrés.
Algunos ejemplos de factores estresantes serian la discapacidad en si misma, la

comorbilidad, las necesidades del hijo y la situacion econémica familiar. El apoyo
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social que perciben los padres es un factor protector clave para reducir el estrés
como, también, lo es tener expectativas equilibradas sobre el hijo con
discapacidad (Mera y Pauta, 2020). Especialmente, el apoyo de las instituciones
y asociaciones es considerado crucial para Alcantud (s.f.; citado en Mera y
Pauta, 2020), ya que afirma que el apoyo de otros agentes como amigos y
familiares puede disminuir con el paso del tiempo si no estan realmente

conectados con la situacion de discapacidad el nifo.

La investigacién de Pozo et al. (2006; citado en Benitez y Soto, 2012) revela que
existe una relacion significativa entre el apoyo social percibido por las familias y
sus niveles de estrés, siendo mayores estos ultimos cuando las familias indican
percibir menos apoyos. Por tanto, el apoyo social permite reducir el estrés
consecuencia de situaciones abrumadoras o agobiantes para el individuo. Una
de ellas podria ser la existencia dentro de la familia de un miembro con
discapacidad. Asi, Puello y Quiroz (2017) afirman que esta realidad se vincula
con una mayor carga financiera, unas peores condiciones de salud y mayores
niveles de estrés. Sin embargo, es cierto que, en otras ocasiones, las relaciones
entre los miembros de la familia se ven reforzadas gracias al apoyo social, la
comunicacion y otros elementos percibidos en el seno familiar. De hecho, si el
apoyo social percibido es mayor, la calidad de vida de la familia, también lo sera
(Navarro et al., 2000; citado en Puello y Quiroz, 2017). El apoyo social es
considerado un factor protector de la salud, especialmente, en familias con algun
miembro con discapacidad y esto es asi, dado que disminuye los niveles de

estrés.

Por ello, se propone una evaluacion del estrés a partir de dos principales

elementos:

El grado de apoyo para padres de hijos con discapacidad, a través de
escalas para medir la utilidad que los padres le confieren a la ayuda o
apoyos que poseen en el cuidado diario de su hijo con discapacidad, y el
sentido de la coherencia, que se refiere a la percepcién que los
integrantes de la familia tienen de su situacion, como estructurada,
manejable y con significado, o si se ubican en los extremos contrarios.
(Benitez y Soto, 2012, p. 1032).
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Tras diversas investigaciones, algunos estudiosos han determinado que las
variables mas significativas que inciden en los niveles de estrés de las familias

con algun miembro con discapacidad son:

El tipo y gravedad de la discapacidad, el grado de dependencia o
independencia funcional de la persona discapacitada, las demandas de
cuidado por parte de la familia, el estatus socioeconémico de la familia, el
apoyo de la pareja, el apoyo social, los recursos de la familia y las
habilidades de resolucion de problemas (Badia, 2005; citado en Benitez y
Soto, 2012, p. 1027).

Asimismo, se considera que cuanto mayor es el grado de severidad de la
discapacidad, mayores son los niveles de estrés en los padres. En ello, también
influye la presencia o ausencia de mas hijos. Ademas, Mayo et al. (2012; citado
en Tanta-Luyo et al., 2019) consideran que las familias que tienen hijos con
alguna discapacidad no se centran en estrategias de solucion de problemas, sino
en la causa de tal discapacidad, lo que dificulta el afrontamiento y el manejo del

estrés.

Cabe remarcar que las familias con hijos con altas capacidades intelectuales
también sufren estrés parental. Estas, por un lado, pueden sentirse amenazadas
por sus propias capacidades en relaciéon a las de sus hijos cuando aparece el
diagndstico. Es decir, se puede establecer una metafora en la que los padres se
enfrentan a su reflejo en el espejo. Por otro lado, estos nifios requieren ciertas
necesidades especiales que pueden provocar estrés en los padres,
especialmente, cuando tiene lugar un desarrollo asincronico sustancial y los
padres no cuentan con las competencias y recursos adecuados para hacerle
frente (Renati et al., 2017).

También, como ocurre con las familias con hijos con discapacidad, los
sentimientos de soledad y frustracion, derivados de la ausencia de apoyo de
otras familias y profesionales, son una fuente de estrés parental (Renati et al.,
2017).

En la investigacion de Renati et al. (2017) se observa que el 34,7% de las familias

afirman que las dificultades en aceptar las reglas y rutinas y el comportamiento
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de oposicion de sus hijos con altas capacidades son los hechos que les generan
mas estrés. También, destacan el manejo de las emociones (24,5%), el manejo
de las dificultades que experimenta su hijo (24,5%), la falta de persistencia

(14,3%) y las dificultades en las relaciones sociales (8,2%).

Respecto a fuentes de estrés relacionadas con la familia, Renati et al. (2017)
encontraron que el factor causante de mayor estrés es la falta de unién de los
padres (44,9%). Se repitid, en varias ocasiones, que tienen problemas para
encontrar estrategias educativas eficaces y que era dificil para los padres
coincidir en el enfoque de la crianza o concepcion de las altas capacidades.
Después de este factor, mencionan el manejo de las rutinas familiares (32,7%),
el manejo de las relaciones con familiares (22,5%) y la cuestién econdémica

(8,2%) como fuentes de estrés procedentes de la familia.

Por ultimo, existen fuentes sociales generadoras de estrés que se relacionan
directamente con el apoyo social percibido. Asi, la escuela es percibida como la
mayor fuente de estrés por casi la mitad de los padres participantes. Se
menciona la falta de unién y apoyo entre escuela y familia, los sentimientos de
soledad e ineptitud en el rol parental (39%), la falta de apoyo de los amigos e

instituciones (25%) y el aislamiento social (12,2%).

4.3 Resiliencia en familias con hijos con discapacidad intelectual y
con hijos con altas capacidades.

El término resiliencia es definido por Gonzalez-Arratia et al. (2011) como “el
resultado de la combinacion y/o interaccion entre los atributos del individuo
(internos) y su ambiente familiar, social y cultural (externos) que lo posibilitan a
superar el riesgo y la adversidad de forma constructiva” (p. 144). Como muchos
otros autores, es concebida como una respuesta adaptativa que la persona
activa cuando se enfrenta a condiciones adversas (Pifia, 2015, citado en
Llaurado, 2020, p. 145). Por tanto, es entendida mas como un proceso o estado,
que como una capacidad estable o estatica. Connor y Davidson (2003; citado en
Ebrahim y Alothman, 2021) consideran que en ella inciden cuatro factores: la
competencia personal, la confianza en el propio instinto, la aceptacion positiva al

cambio, el control y las influencias espirituales.
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Aunque existe cierta controversia, hay cuatro puntos en comun sobre dicho

término (Saavedra, Castro, Inostroza, 2012; citado en Llaurado, 2020):

-Se reconoce la resiliencia como una capacidad que tiene la persona y

que es, practicamente, universal.

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

rodean a la persona.

-Las adversidades a las que se ve sometida la persona se comparten con

el entorno.

-La resiliencia supone una adaptacion positiva a estas adversidades. (p.
147-148)

Dicho esto, se vuelve visible la conexién indudable con una de las variables de
la investigacion presente: el estrés; ya que la resiliencia no aparece a menos que
existan circunstancias estresantes y angustiosas que deban afrontarse. En este
sentido, es evidente que las familias con hijos con discapacidad pasan por
situaciones adversas y estresantes y que, por tanto, muestran mayor resiliencia.
Asi, se distinguen varios tipos de estrés: un evento vital estresor en el momento
del diagnéstico o el nacimiento del hijo con discapacidad, un estrés cotidiano en
momentos diversos de la crianza y un estrés crénico en caso de sobrecarga del
cuidador (Llaurado, 2020).

De esta manera, Llauradé (2020) reporta que las familias con hijos con
discapacidad muestran menores niveles de estrés y mas de resiliencia en
comparacion con el resto de familias. Ademas, apunta que el nivel de estrés
aumenta y la resiliencia disminuye si los hijos presentan discapacidad del tipo

intelectual.

Aunque es practicamente nula la literatura sobre la resiliencia en las familias con
hijos con altas capacidades intelectuales, Mateo et al. (2018) incluyen la
resiliencia familiar como una de las habilidades necesarias para proveer al nifio
de un correcto ajuste. Esta forma parte de una de las cinco categorias de
competencias parentales para dar respuesta a las necesidades de estas familias:

la categoria educativa.
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Segun Grotberg (2006), las familias resilientes son capaces de superar las
adversidades gracias a una buena comunicacion, la confianza y el optimismo.
Aunque también los apoyos institucionales o comunitarios son favorecedores de
dicha superacion (Llaurado, 2020). De hecho, Craig et al. (2011; citado en Yasar
et al., 2020) apuntan que el apoyo social junto con la autoeficacia y un

funcionamiento social saludable son elementos favorecedores de la resiliencia.

Este elemento de la personalidad se desarrolla con las diversas vivencias
experimentadas, siendo importantes las denominadas fuentes interactivas
propuestas por Grotberg (2006): el soporte social y recursos externos que
percibe la persona (yo tengo), las habilidades interpersonales y sociales (yo
puedo) y la fortaleza interna (yo soy y yo estoy). Esto hace que en la resiliencia
se pongan en juego atributos internos y atributos externos, es decir,
caracteristicas del individuo y aspectos de los diferentes contextos en los que
este participa, respectivamente (Llauradd, 2020). Asi, existen factores de
proteccion que fomentan la resiliencia de tres tipos: los recursos propios de las

familias, los factores sociohistéricos y los apoyos sociales (Garcia, 2019).

De esta manera, surgen varios pasos relevantes establecidos por Henderson y
Milstein (2003) para fortalecer la resiliencia: enriquecer los vinculos prosociales,
fijar limites claros y firmes, ensenar “habilidades para la vida”, brindar afecto y
apoyo, establecer y transmitir expectativas elevadas y brindar oportunidades de
participacion significativa. Los primeros tres sirven para mitigar los factores de
riesgo en el ambiente y el resto de pasos para construir resiliencia en el

ambiente.

Asimismo, cabe afadir que se considera que los apoyos externos, la fuerza
interior de cada individuo y su capacidad de resolver problemas, son los tres
factores mas influyentes de la resiliencia que promueven la superacion de las
circunstancias estresantes (Llauradd, 2020). De esta manera, el apoyo social es
una de las caracteristicas de una persona resiliente segun Fernandez (2008;

citado en Llauradé, 2020), aunque incluyendo también las siguientes:

Sentido de la autoestima fuerte y flexible, independencia de pensamiento

y de accion, habilidad para dar y recibir en las relaciones con los demas,
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alto grado de disciplina y de sentido de la responsabilidad, reconocimiento
y desarrollo de sus propias capacidades, una mente abierta y receptiva a
nuevas ideas, una disposicion para sofiar, gran variedad de intereses, un
refinado sentido del humor, la percepcidn de sus propios sentimientos y
de los sentimientos de los demas, capacidad para comunicar e€sos
sentimientos y de manera adecuada, una gran tolerancia al sufrimiento,
capacidad de concentracion, las experiencias personales son
interpretadas con un sentido de esperanza, capacidad de afrontamiento,
la existencia de un propdsito significativo en la vida, la creencia de que
uno puede influir en lo que sucede a su alrededor y la creencia de que
uno puede aprender con sus experiencias sean éstas positivas o

negativas. (p. 153)

4.4 Vida familiar, duelo ante la diversidad y apoyo social percibido.

El concepto de familia puede ser entendido de diferentes formas segun el foco
en el que se centre el estudio. Asi, puede ser vista como (Ibarra, 2000; citado en
Bonilla, 2015):

La convivencia residencial y comunitaria de, al menos, dos generaciones;
las personas que viven bajo una estructura de parentesco que regule
obligaciones y derechos relativos al trato entre adultos (cdnyuges),
jévenes (hermanos) y entre ambas generaciones (padres e hijos); y el
grupo que sancione o legitime la sexualidad marital, el intercambio de
bienes econdmicos, la intimidad, la proteccion, la educacion y el desarrollo

personal de cada miembro. (p. 142)

En esta investigacidon, el punto de interés reside en las relaciones que se
establecen entre los miembros de la familia y entre estos y su entorno proximo,
valorando asi, el apoyo que se percibe por parte de diferentes agentes. A estos
miembros les une un vinculo de interdependencia y, por tanto, todos se ven
afectados por cualquier cambio que incide directa o indirectamente en algun
aspecto vinculante a la familia. En esta, existen unas normas, una jerarquia y
unos limites y, asimismo, se crean conexiones con el entorno que la rodea

debido a la interaccion (Puello y Quiroz, 2017).
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De hecho, numerosos autores como Pérez y Zurama (2004; citado en Bonilla,
2015) entienden que la familia es el apoyo mas importante para un individuo, ya
que suele proporcionar ayuda en situaciones dificiles como en el nacimiento de
un hijo con discapacidad. De esta manera, tal circunstancia supone una fuente
de estrés, dentro de la gran variedad de situaciones que pueden causarlo, que
afecta negativamente a todos los miembros de la unidad familiar. Es este uno de
los momentos en los que el apoyo social es vital. Por ejemplo, el que puede
ofrecer el Estado a través de recursos e igualdad de oportunidades en los
ambitos de la educacion, la salud o el trabajo, entre otros. Asi, entendemos el
apoyo social como la “interaccién entre las estructuras sociales, las relaciones
sociales y los atributos personales y colectivos de la familia” (Puello y Quiroz,
2017, p. 195).

Cabe mencionar brevemente los dos principales tipos de familia: la nuclear y la
monoparental. La primera de ellas hace referencia a aquellas familias en las que
aparecen dos figuras de autoridad, normalmente, el padre y la madre, y los hijos.
El segundo tipo de familia, el menos comun, es el formado por una sola figura de
autoridad y los hijos (Bonilla, 2015). También es cierto que la nueva concepcién
de familia ha permitido ampliar la mirada. Actualmente, se acepta que no solo
existe el modelo de familia nuclear biparental en la que el hombre se consideraba
el jefe, y que las familias no son solo aquellas unidas por lazos de sangre y

parentescos (Puello y Quiroz, 2017).

Esto posee relevancia dado que segun investigaciones el apoyo social que se

percibe difiere de un tipo de familia a otro (Bonilla, 2015).

Por un lado, el 12,3% de las familias nucleares encuestadas afirman no tener
ningun amigo intimo, mientras que en las familias monoparentales el porcentaje
es mas reducido (6,7%). Esto se explica, aunque sin fundamento, entendiendo
que las familias monoparentales al no tener el apoyo de una pareja, este es
aportado por amigos. En cuanto al numero de familiares intimos, el 47,7% de las
familias nucleares cuenta con tres o menos y, en el caso de las familias
monoparentales, el 63,3% afirma tener tres o menos familiares intimos. La
justificacién aportada es que el apoyo familiar es mayor en las familias nucleares

dado el apoyo que se percibe de la pareja. Este es realmente significativo en lo
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que respecta al apoyo del tipo emocional, sobre todo para las familias nucleares
(63,6%), para quienes, también, mostraron un mayor porcentaje en apoyo
instrumental (72,7%). Sin embargo, las familias monoparentales obtuvieron
porcentajes mayores en ocio y distracciéon (90%) y en el apoyo afectivo (83,3%)
(Bonilla, 2015).

En definitiva, se reporta que, aunque no de manera significativa, las familias
nucleares perciben un mayor apoyo social global, especialmente, como se ha
explicado, en el tipo emocional e instrumental. Estas perciben mayor apoyo
familiar mientras que las familias monoparentales mayor apoyo de amigos
(Bonilla, 2015). Cabe anadir que Benitez y Soto (2012) declaran que es el apoyo
de los familiares el que aumenta la satisfaccion y promueve el bienestar

psicoldgico en lo que a aspectos del cuidado se refiere.

Asimismo, Sarto Martin (2001, citado en Soriano y Pons, 2013) afirma que las
familias de una clase socioeconémica media o baja, aquellas que vivan en una
zona rural o las que cuenten con lazos familiares mas estrechos y fuertes,
conforman los tipos de familias con mas probabilidades de llevar a cabo un
proceso de aceptacion y afrontamiento de la discapacidad de un hijo, de mayor
calidad y efectivo. Por tanto, estos procesos dependeran de si la familia enfoca
su mirada hacia la parte humana o hacia la aprobacion social de la discapacidad
(Llaurado, 2020).

Asimismo, el momento del diagndstico es un acontecimiento duro que se vive
como la pérdida del hijo que esperaban. Es un momento de duelo y de shock en
el que se entremezclan la inseguridad, la ansiedad, la ira y la tristeza con el amor
y el afecto (Nuiez, 2003; citado en Llauradd, 2020). Segun Madrigal (2007;
citado en Benitez y Soto, 2012), también debe tenerse en cuenta la forma en que
los expertos comunican a los padres el diagndstico, ya que, muchos de ellos,
afirman estar confusos por la falta de informacion o diagnésticos contradictorios,
entre otros. De hecho, Soriano y Pons (2013) revelan que las familias con hijos
con discapacidad encuestadas mencionaban el momento de “la noticia” y los
afnos siguientes como el periodo de mayor estrés, ansiedad y depresion. Sin
embargo, también es cierto que tal crisis familiar puede crear una mayor

cohesion familiar (Llauradé, 2020).
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Las circunstancias obligan a las familias a modificar la dinamica y funcionamiento
familiar como ya se ha comentado, y, es por ello, que esto se ve condicionado
por las creencias y concepciones que tienen las familias sobre la discapacidad.
Las actitudes hacia esta influiran en el proceso de adaptacion y cambio
generando mas o menos niveles de estrés y ansiedad (Benitez y Soto, 2012).
Segun Mera y Pauta (2020), el apoyo de la pareja, la profesion de la madre, el
apoyo con respecto al cuidado del nifio con discapacidad y el tener una familia
amplia son mitigantes de los elementos causantes de la inestabilidad del

funcionamiento familiar.

Arenas et al. (2019; citado en Llauradd, 2020) establecen tres fases propias del

sindrome del cuidador:

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

toda la responsabilidad que esto implica.

- 2% Fase: Desajuste entre las demandas y los recursos. Generalmente
este cuidador principal no tiene los suficientes recursos (personales y
materiales) para atender a las demandas del hijo/a con discapacidad lo
que supone un esfuerzo por encima de lo normal, necesario para afrontar

la situacion.

- 3% Fase: Reaccion al sobreesfuerzo. En esta fase, debido a este
sobreesfuerzo surgen sentimientos de ansiedad, irritabilidad, fatiga,
preocupacion, culpa e inseguridad por el bienestar y cuidado del hijo/a.
(p. 125-126)

En este momento, surgen una serie de necesidades que se recogen en el
“Estudio sobre las necesidades de las familias de las personas con discapacidad”
(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2015; citado en Llauradé,
2020):

-Necesidades cognitivas: surgen debido a la desinformacién y falta de formacion

sobre la discapacidad del hijo, lo que genera inseguridad y confusion. Por ello,
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se debe proporcionar apoyo a las familias para que conozcan lo maximo posible

las circunstancias que estan viviendo y sepan manejar las situaciones futuras.

-Necesidades emocionales: aparecen debido al duelo al que se enfrentan las
familias, por lo que necesitan acompanamiento y apoyo psicoldgico para lograr

un equilibrio y adaptacién tras el shock.

-Necesidades sociales: se manifiestan cuando las familias tienen concepciones
erréneas sobre la discapacidad y deben recibir ayuda para liberarse de tales
prejuicios. Asimismo, se vuelve necesario crear espacios para alejarse del estrés

y sobrecarga de la situacion y relajarse mientras se socializa.

-Necesidades materiales y de recursos: se presentan como consecuencia de la
nueva situacion econdmica a la que se enfrentan que requiere una serie de
recursos para la crianza. Esto, normalmente, también es condicionado por el

abandono del trabajo de uno de los progenitores.

Por tanto, se vuelven necesarios la sensibilizacién, la informacion y el
acompanamiento de estas familias para permitirlas enfrentarse a tal
circunstancia y superar el duelo. Estas deben reorganizarse, ya que esta
situacion supone un gran cambio en la dinamica familiar junto con todo lo que
esto conlleva. Puello y Quiroz (2017) declaran que la capacidad de repuesta de
las familias ante el diagndstico de la discapacidad de uno de sus miembros se
ve condicionada por los estados de animo, la experiencia, el nivel cultural, las
creencias e ideales, el prondstico y la gravedad de la situacién de discapacidad,

entre otros.

Sin embargo, también es necesario remarcar que las familias con hijos con altas
capacidades intelectuales no se ajustan al completo a estas necesidades de
familias con hijos con discapacidad, pero presentan similitudes, ya que ambos
colectivos se caracterizan por su diversidad y necesidades especiales, es decir,
extraordinarias y diferentes a las comunes. De esta manera, las altas
capacidades en los nifios suponen retos en la crianza para sus familias, en
especial, por cuestiones psicologicas (Renati et al., 2017). Como afirma May
(2000; citado en Renati et al., 2017), independientemente de si las altas

capacidades son identificadas o etiquetadas, es imposible evitar tanto el impacto
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de las altas capacidades en la familia como el de la familia en las altas
capacidades. Asi, Eren et al. (2018) declaran que las familias con nifios con altas
capacidades tienen mayores niveles de ansiedad en lo que respecta a cubrir las
necesidades especiales de sus hijos, debido a que se sienten menos

capacitadas y competentes.

De entre todas las necesidades que aparecen en la parentalidad de un hijo con
altas capacidades destaca la comprensién por parte de los padres del concepto
de altas capacidades intelectuales, el manejo del desarrollo socioemocional de
su hijo y las creencias y valores en torno a este colectivo. Algunos ejemplos
serian los problemas que puedan surgir en el vecindario y en la escuela, las
adaptaciones y roles de familiares, el autoconcepto de los padres y las relaciones

entre hermanos (Renati et al., 2017).

También para estas familias el momento del nacimiento de su hijo con altas
capacidades es un reto, ya que muchos de estos nifos, desde una temprana
edad, muestran una inteligencia precoz y, por tanto, son muy activos y necesitan

numerosos estimulos (Renati et al., 2017).

El apoyo social que deberia ofrecerse y percibirse podria ser desde la ayuda de
familiares y amigos hasta del gobierno o los especialistas. Por ejemplo, los
expertos en materia de discapacidad intelectual o altas capacidades
intelectuales pueden ser una rica fuente de informacién para las familias en lo
que respecta al entendimiento de la situacion extraordinaria que viven y el
cuidado de dicho miembro. De hecho, en el estudio de Abbasi (2017), los padres
que habian recibido apoyo profesional directo presentaban unos niveles de
estrés menores en comparacion a quienes no tuvieron ese apoyo. En este
sentido, destaca el apoyo que puede proporcionarse a nivel de entrenamiento
para guiar los comportamientos de los hijos y a nivel de intervencidn para orientar

la convivencia y relaciones familiares (Benitez y Soto, 2012).

También, son de gran relevancia en casos de emergencia o inestabilidad del
funcionamiento familiar que podrian producirse en cualquier momento del ciclo
vital familiar. Es decir, no solo en el momento del diagndstico. Igualmente, es de

gran ayuda el apoyo por parte de las escuelas o entidades de trabajo y el que se
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ofrece en reuniones comunitarias o0 grupos de padres, donde se comparten

experiencias que permiten a las familias apoyarse mutuamente.

En definitiva, estas familias deben recibir y percibir apoyo y para toda la sociedad
debe entenderse como una prioridad, un objetivo comun, que es justificado
segun Ortiz (2007; citado en Benitez y Soto, 2012), por distintos factores
econdmicos, sociales, politicos y demograficos, especialmente, los siguientes:
“el aumento de las necesidades de atencion a personas dependientes (aumento
en numero y prolongacion del tiempo de cuidados), y la disminucion de la

capacidad de atencién familiar (crisis del apoyo)” (p. 1025).

Sin embargo, cabe remarcar que la experiencia de la discapacidad y de otras
necesidades especiales en hijos es Unica para cada individuo y para cada familia,
ya que en ella influyen diversos elementos y factores. A pesar de esto, como se
ha explicado, es cierto que se extraen aspectos comunes y se aportan
razonamientos e interpretaciones de diferentes investigaciones, en torno a las
familias con hijos con discapacidad e hijos con altas capacidades intelectuales.

4.5 Representacion social y prejuicios ante la discapacidad
intelectual y las altas capacidades intelectuales.

A lo largo de los afios, el concepto de discapacidad ha cambiado enormemente.
La sociedad ha evolucionado y, con ello, la mirada hacia lo que nos rodea. De
esta manera, las primeras nociones sobre la discapacidad se enfocaban en el
individuo y su deficiencia de caracter biologico. Asi, las respuestas eran,
fundamentalmente, clinicas y existia una gran exclusion dado que las diferencias
se entendian como obstaculos que, inevitablemente, impedian a los individuos
realizar ciertas actividades. Sin embargo, existen numerosas variables
contextuales que condicionan la vida de una persona con discapacidad al igual
que para el resto de seres humanos. Asi, actualmente, la discapacidad es un
proceso biopsicosocial que no responde a un estado, sino que es fluido y
cambiante. Por tanto, el funcionamiento de cada individuo depende tanto de sus
capacidades funcionales, como de los apoyos y barreras presentes en los

entornos en los que participa.

De esta manera, encontramos como la RAE (2001) entendia la discapacidad o

a quien la posee como: “Dicho de una persona: Que tiene impedida o entorpecida
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alguna de las actividades cotidianas consideradas normales, por alteracién de
sus funciones intelectuales o fisicas”. Sin embargo, actualmente la definicion ha
sido modificada de la siguiente forma:
“Situacion de la persona que por sus condiciones fisicas o mentales duraderas
se enfrenta con notables barreras de acceso a su participacion social” (Real
Academia Espanfola, 2022). Este es uno de muchos ejemplos de cambios
hacia la discapacidad que se engloban, principalmente, en los ambitos social
y legislativo. De esta manera, han evolucionado los pensamientos hacia este
colectivo, la terminologia para referirse a él y los documentos oficiales para

su amparo y visibilidad (Llaurado, 2020).

Concretamente, la terminologia es un ambito que se ve condicionado por los
dos restantes: la percepcién social y la ley. Asi, a lo largo de la historia, se
han utilizado palabras como anormal, deficiente, invalido, subnormal, enfermo
psiquiatrico, entre otros, y esto ha dado lugar a etiquetas con los
consiguientes prejuicios y discriminaciones. Actualmente, esta cobrando
relevancia el término “diversidad funcional’, mas respetuoso, que hace
referencia a las capacidades del individuo, eliminando asi, los matices
negativos propios de las definiciones en base a las limitaciones (Pérez-
Gdémez, 2020). Varios autores dan gran importancia a este aspecto, aunque
otros se focalizan en promover una actitud social y un ejercicio positivos y

responsables hacia este colectivo (Llauradd, 2020).

En el estudio de Lu et al (2015) se menciona que las familias chinas con hijos
con TEA suelen ocultar el diagndstico y se aislan socialmente, lo que afecta
negativamente al apoyo social percibido. Este es un ejemplo sobre los

prejuicios y factores culturales que dificultan la inclusion.

A pesar de que la mirada hacia la discapacidad, hacia la diversidad, ha cambiado
y se ofrecen mas y mejores oportunidades, sigue existiendo un gran estigma
social. Este afecta a las familias con miembros con discapacidad y, sobre todo,
cuando se encuentra en momentos préximos al diagnéstico. Esto es asi, ya que
puede provocar desequilibrios en la dinamica familiar, dado que la capacidad de
respuesta ante tal acontecimiento se ve mermada. Aunque existen tratados,

leyes y convenciones internacionales que legitiman los derechos de las personas
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con discapacidad, se vuelve imperativo crear campafas de sensibilizacion para

crear conciencia social y global sobre la inclusion (Puello y Quiroz, 2017).

Las asociaciones y organizaciones creadas en favor de las personas con
discapacidad pueden ayudar a dar visibilidad y, a su vez, constituir un apoyo
para las familias con miembros con discapacidad. Por ejemplo, la Confederacion
Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con Discapacidad
Intelectual (FEAPS) aporta asesoramiento, formacion, espacios de encuentro e
intercambio, entre otros, aportando mayor calidad de vida a las familias (Benitez
y Soto, 2012).

Finalmente, cabe hablar sobre la conceptualizacion de los colectivos incluidos
en esta investigacién. Por un lado, la discapacidad intelectual genera gran
diversidad dado que hay variedad de tipos y tiene una etiologia multifactorial
(Soriano y Pons, 2013). Esta debe ser entendida como una limitacién tanto en el
funcionamiento intelectual como en las conductas adaptativas, todo ello ocurrido
antes de los 22 afos. Asi, lo ha concluido este mismo afio, 2022, tras varias
investigaciones, la AAIDD (Asociacion Americana de Discapacidades
Intelectuales y del Desarrollo). Esta condicion es considerada una discapacidad
del desarrollo dado que surge en época de crecimiento y se entiende, tras
diversos estudios, que esta se extiende hasta los 22 anos. Hasta ahora se
consideraba que esta condicion debia aparecer antes de los 18 anos por lo que,
esto, ademas, permite que exista mas tiempo para detectar diversas

necesidades (Plena Inclusion, 2022).

Asimismo, la discapacidad es un concepto vivo, como describe Patricia Navas
(2022; citado en Redaccion Voces, 2022), lo que ha generado y continuara
generando diversos términos y conceptualizaciones sobre el mismo. Esto hace
que la nueva definicién se enfoque en los contextos y los apoyos del entorno en
el que participa el individuo, restandole importancia al diagnéstico. Ademas, es
relevante destacar que para la creacion de esta nueva definicion han participado
personas con discapacidad intelectual lo que la hace mas realista y precisa
(Redaccion Voces, 2022).

Respecto a los apoyos, tan importantes en esta definicidén, cabe decir que deben

centrarse en la persona, ser globales, ser coordinados, estar orientados a los
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resultados, que promuevan la toma de decisiones del individuo y estar basados
en evidencias. Asimismo, los apoyos, especialmente, los genéricos son vitales
para la inclusion ya que, a diferencia de los especializados, no generan

segregacion (Plena Inclusion, 2022).

Por otro lado, las altas capacidades son concebidas de diferentes formas lo que
ha generado controversia a lo largo de la historia, especialmente, en las ultimas
décadas. Por un lado, algunas definiciones se han basado unicamente en el
cociente intelectual (Cl) para explicar este tipo de diversidad, mientras que otras

afirman que existen diversos talentos en areas concretas (Tejera et al., 2017).

De la misma manera, existen varios modelos tedricos sobre la inteligencia que
pueden explicar las altas capacidades intelectuales: los de orientacién genética
o innatistas, los basados en el rendimiento o cognitivos y los sistémicos o
socioculturales. Los primeros modelos afirman que el talento es una
caracteristica estable del individuo que no se ve condicionado por factores
contextuales. Asi, en este tipo de modelos encontramos el unidimensional del
factor g y el multidimensional basado en las inteligencias multiples. En el caso
de los modelos cognitivos, defienden que la inteligencia es fruto de la cognicién,
por lo que se focalizan en el funcionamiento y procesos mentales, siendo
relevante tanto el Cl como elementos como la creatividad o la motivacién. El
ultimo de los modelos, el sociocultural, dota de una gran importancia al entorno,
entendiendo que el desarrollo de las altas capacidades en un individuo depende
de su interaccion con el ambiente junto con las caracteristicas personales (Tejera
et al., 2017).

Asimismo, cabe mencionar el modelo tripartito sobre la alta capacidad propuesto
por Pfeiffer (2015), que es ampliamente aceptado y utilizado en el ambito de la
educacion. Este engloba tres perspectivas, que no son excluyentes, desde las
cuales se observa la alta capacidad: la alta inteligencia, los logros sobresalientes
y el potencial para rendir de modo excelente. La primera de ellas se refiere a los
alumnos mas dotados e inteligentes segun las pruebas de CI; la segunda, al
excelente rendimiento académico real en el aula; y, la ultima, al potencial que
tienen estos alumnos, a pesar de no obtener resultados extraordinarios en el Cl

y/o el ambito académico (Pfeiffer, 2015).
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También, en el ambito educativo, destaca Gagné (2015) con el Modelo Integral
de Desarrollo del Talento (CMTD) que fusiona dos modelos: el Modelo
Diferenciado de Dotacion y Talento (DMGT) y el Modelo de Desarrollo de
Capacidades Naturales (DMNA). De esta manera, la unificacion lograda pone en
manifiesto que el talento proviene del desarrollo de las diversas capacidades
naturales originadas en la fecundacion, las cuales se ven afectadas por los

llamados catalizadores intrapersonales y ambientales.

En definitiva, existen debates en la actualidad sobre si la inteligencia es innata o
adquirida, si existen varias inteligencias, si hay varios tipos, qué importancia tiene
el factor g o el CI, entre otros. Por tanto, esto provoca que se extiendan
numerosos mitos y prejuicios alrededor de la alta capacidad intelectual que, a su
vez, entorpece la identificacidn y el diagnostico de estos individuos (Tejera et al.,
2017).

De hecho, las etiquetas estereotipadas como friki o snob afectan, negativamente,
a los alumnos con altas capacidades. También se ven condicionados por las
expectativas poco realistas, la exclusién social y la envidia de otros (Rinn et al.,
2011).

Tejera et al. (2017) se basaron en la siguiente clasificacién de mitos para realizar

su investigacion:

- Mitos relacionados con el aspecto académico: se piensa que los nifios con
altas capacidades siempre muestran un alto rendimiento académico y que

no necesitan una educacién especializada.

- Mitos relacionados con la adaptacion personal y social: se considera que

estos nifios tienen pocas amistades.

- Mitos relacionados con aspectos fisicos y personales: se piensa que no

tienden a realizar ejercicio fisico y que son débiles.

- Mitos relacionados con la naturaleza de la superdotacion y las altas
capacidades: se considera que este rasgo es estable, innato y equivalente
a alta inteligencia.
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Tejera et al. (2017) concluyeron que, de acuerdo a su muestra, no se perciben
tantas concepciones erréneas sobre el término. Las personas mas formadas
académicamente muestran un mayor conocimiento, sin embargo, quienes
conviven o mantienen contacto con personas con las altas capacidades junto
con el profesorado, no muestran un menor numero de mitos sobre el colectivo,
lo que seria lo esperado. Cabe decir que es cierto que los mitos que mas
persisten tienen que ver con el desajuste social de estos nifios, entendiendo que
las altas capacidades suponen una limitada adecuacién social; y sobre el hecho

de que esta tiene un origen innato en el ser humano.

En este sentido, cabe remarcar que el ambito emocional y social es tan
importante como el cognitivo. De hecho, algunos expertos afirman que son mas
importantes los primeros en cuanto a tener éxito en la vida. A pesar de esto, en
la educacion de aquellos con altas capacidades suele primar el aspecto
cognitivo. Sin embargo, no hay evidencias de que tengan un peor ajuste
emocional que el resto de sus comparieros. Si que es cierto que segun Silverman
(1993; citado en Ogurlu et al., 2018), los nifios con altas capacidades piensan y
sienten de manera diferente en sus relaciones con otros, pero, de igual manera,
necesitan socializarse para un desarrollo 6ptimo. Ellos prefieren mantener
relaciones estrechas con unas pocas personas que contar con muchas, pero de

menor calidad o intimidad (Ogurlu et al., 2018).

Toda esta teoria, aqui recogida, demuestra la importancia de promover una
sociedad inclusiva donde, especialmente, las personas con discapacidad
intelectual o con altas capacidades junto con sus familias, no se vean
perjudicadas por su condicion. De esta manera, resulta interesante conocer el
apoyo social que estas familias perciben, el estrés parental y la resiliencia con la
que cuentan, como padres de nifios con discapacidad intelectual o altas
capacidades. Asi, se pretende comparar los resultados de otros estudios y
observar si, por ejemplo, el estrés parental es alto en estas familias, si realmente
son mas resilientes, si las familias con hijos con altas capacidades perciben un

menor apoyo social, entre otros.

Ademas, las conclusiones que se extraigan seran relevantes ya que las

investigaciones realizadas hasta el momento, con respecto a estas tres variables
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principales, son insuficientes. Como ya se ha comentado, especialmente, las
familias con hijos con altas capacidades han sido escasamente estudiadas en

estos términos.

5. Marco empirico

5.1 Objetivos.

El objetivo general de esta investigacion es conocer el apoyo social percibido, el
estrés parental y la resiliencia de las madres con hijos con discapacidad

intelectual y con hijos con altas capacidades de entre 6 y 12 afios.
Los objetivos especificos son:

= Conocer la relacién entre apoyo social percibido, estrés parental y
resiliencia.

= Conocer si existen diferencias en el apoyo social percibido, el estrés
parental y la resiliencia entre las madres con hijos con discapacidad
intelectual y las madres con hijos con altas capacidades.

= Conocer la representacion social de ambos colectivos por parte de ambos

perfiles de madres.

5.2 Disefio metodologico.

La investigacion presenta diversas caracteristicas que la incluyen en el
paradigma interpretativo, principalmente, por la influencia contextual de las
respuestas de cada uno de los participantes quienes deben compartir
experiencias e informacién sobre el apoyo social que perciben, su estrés parental
y su resiliencia. Asi, se estudian las vivencias subjetivas y unicas de cada una

de las familias (Gomez, 2007).

El paradigma interpretativo esta enfocado en “los significados de las acciones
humanas y de la vida social” (Gémez, 2007, p. 25). Asi, entiende que la ciencia
estd altamente relacionada con el contexto social y que, sin él, seria complicado
comprender el comportamiento del ser humano. En la corriente interpretativa, la
realidad solo puede entenderse de manera global, ya que es multiple y dinamica
como es el caso de la investigacion dado que estd condicionada por las

caracteristicas contextuales y personales de cada uno de los participantes. Es

29



decir, se entiende que cada familia puede aportar informacién muy diferente, por
lo que se valora la singularidad de cada una de ellas. No pueden hacerse
generalizaciones, por lo que no se caracteriza por el control o la prediccion. Por
tanto, con este tipo de investigaciones el objetivo es realizar interpretaciones y
descripciones para tratar de entender los sentimientos y percepciones de los

sujetos participantes (Gomez, 2007).

Por todo ello, tiene un gran caracter subjetivo impulsado por las creencias,
valores y vivencias de los individuos, es flexible y es de caracter inductivo dado
que se parte de fendmenos individuales para intentar establecer un supuesto o
premisa mas general. De esta forma, los resultados de la investigacion serviran
para apoyar la teoria que la sustenta o, en su defecto, para rebatir otras
conclusiones de otros estudios. Por tanto, la relacion entre la practica y la teoria

es la caracteristica del paradigma interpretativo (Gomez, 2007).

Asimismo, la metodologia utilizada sera mixta, es decir, se empleara el método
cualitativo y el método cuantitativo como ya se ha anticipado. Por un lado, se
tendran en cuenta las puntuaciones, es decir, datos numéricos de cada miembro
de la familia respecto a apoyo social percibido, estrés parental y resiliencia. Esto
se hara a través de tres cuestionarios especificados en el apartado: instrumentos

de recogida de informacion; con escalas tipo Likert (Gomez, 2007).

Por otro lado, el método cualitativo se refiere a la parte de las preguntas abiertas:
cuatro sobre al apoyo social percibido y una sobre estrés parental; las preguntas
de representacién social y al contexto en que se engloban los anteriores
cuestionarios. Es decir, se haran interpretaciones y descripciones sobre los
perfiles que presentan las familias junto con una comparacion entre las que
tienen hijos con discapacidad y las que tiene hijos con altas capacidades
(Goémez, 2007).

Respecto a las fases, se han establecido de acuerdo a lo expuesto por Gonzalez-
Chorda y Valero-Chillerén (2021):

30



Tabla 1

Fases de un estudio de investigacion.

Fases de un estudio de investigacion Elementos

Fase conceptual Tema de investigacion
Problema de investigacion
Pregunta de investigacién
Hipdtesis de investigacion
Objetivos de investigacién

Fase de planificacién Disefio de investigacién
Ambito
Poblacién y muestra
Variables
Procedimiento de recogida de datos
Plan de andlisis de datos
Consideraciones éticas

Fase empirica Estudio piloto
Recogida de datos

Fase analitico-interpretativa Procesamiento de datos
Andlisis de datos
Interpretacidn y comparacion de datos
Conclusiones

Fase de difusion y transferencia Articulos
Congresos y eventos
Internet y redes sociales
Prensa y television

Nota. Tabla tomada de Gonzalez-Chorda y Valero-Chilleron (2021).

Por tanto, han tenido lugar diversas fases en el presente trabajo de investigacion,
aunque variando los elementos especificados en la tabla 1 para ajustarse a los
objetivos y procedimiento del mismo. De esta manera, ha habido una fase
conceptual en la que se ha propuesto un tema y se ha indagado sobre él, hasta
extraer una reflexion sobre la importancia de investigar, en este caso, el apoyo
social percibido, el estrés parental y la resiliencia de las madres con hijos con

discapacidad intelectual y con altas capacidades.

Seguidamente, aparece la fase de planificacion en la que se crea el disefio del
cuestionario y se elige la poblacion a la que ira dirigido el mismo. En la siguiente,
sobre la cuestion empirica y el procedimiento, se comienza a alentar a la
participacion, enviando la correspondiente hoja informativa y cuestionario, y se
recogen los datos. En este punto cabe mencionar que, para ello, se ha
establecido contacto con organizaciones diversas a favor de las personas con
discapacidad intelectual y sus familias, a la presidenta de ACAACI (Asociacién
Cantabra de Apoyo a las Altas Capacidades Intelectuales) y a los directores de

los centros de Educacién Especial de la comunidad y aquellos que cuenta con
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aulas de esta indole. Finalmente, como ultima fase, estos datos son analizados
para asi, interpretarlos y compararlos entre si y con otras investigaciones con el
objetivo, en ultima instancia, de establecer las conclusiones generales de la

investigacion.

5.3 Participantes.

Esta investigacion se ha llevado a cabo con familias con hijos con discapacidad
intelectual y con hijos con altas capacidades de entre 6 y 12 afos, es decir, de

la etapa de Educacion Primaria.

De esta manera, los participantes han sido un total de 44, de los cuales 30 son
familias con hijos con altas capacidades (68%) y el resto, 14, familias con hijos
con discapacidad intelectual (32%). Sin embargo, esto se redujo al comprobar
que tres de ellos no cumplian con los requisitos de edad. Asi, restan 29% de
familias con hijos con discapacidad intelectual y 71% de familias con hijos con

altas capacidades.

Quienes contestaron al cuestionario fueron en todos los casos madres, cuyas
edades se han organizado en estos intervalos: 36-40 (6 madres), 41-45 (14
madres), 46-50 (17 madres) y 51-55 (4 madres).

Figura 1

Porcentajes de intervalos de edad de las madres de hijos con altas capacidades
e hijos con discapacidad intelectual.
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Para comentar las profesiones y nivel de estudios de las madres, se han
establecido tres categorias: nivel basico de estudios/profesion que engloba, por
ejemplo, la ESO y la EGB, y profesiones como conserje o conservero; nivel
medio de estudios/profesion que abarca, por ejemplo, la formacion profesional
(FP) y el bachiller, ademas de profesiones como técnico o auxiliar; y nivel
superior de estudios/profesion que comprende, por ejemplo, licenciaturas y
estudios universitarios y profesiones como médico, ingeniero o abogado. De esta
manera, el 70,7% de las madres tienen un nivel superior de estudios/profesion,

un 24,4% un nivel medio y el resto un nivel basico.
Figura 2

Porcentajes del nivel de estudios de las madres de los nifios con altas

capacidades y con discapacidad intelectual.
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Estas familias que respondieron son, en su mayoria, nucleares (95%) y apenas
un 5% de monoparentales. Segun el INE (2020), teniendo en cuenta todos los
hogares espanoles, es decir, unipersonales y parejas sin hijos incluidos, entre
otros, hay un 10,4% de familias monoparentales, un 33% de parejas con hijos y
un 4,3% de nucleo familiares con otras personas que no pertenecen al nucleo
familiar. Este ultimo grupo se corresponde con uno de los casos de la muestra:
una madre que vive con sus dos hijos y su madre, que ha sido contabilizada

como familiar nuclear dentro del primer porcentaje: 95%. Aunque, como se ha
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apuntado, el INE se refiere a todos los hogares y el estudio va dirigido a familias
con hijos, podemos decir que los porcentajes se asemejan, siendo las parejas

con hijos las mas comunes, seguidas de las familias monoparentales.

El 70,7% de los nifios con altas capacidades o discapacidad intelectual cuyas
familias han contestado el cuestionario, tiene al menos un hermano. Solo el
10,3% de estos tiene mas de uno y todos son nifios con altas capacidades. Para
los nifios con discapacidad intelectual que tienen un hermano, este cuenta con
una edad superior a 12 en la mitad de los casos. Para quienes tienen altas
capacidades, las edades de sus hermanos son mas variadas: en un 37,5% para
edades inferiores a 6 y también para edades entre 6 y 12, y un 25% para edades

superiores a 12 anos.

Los hijos de estas familias son de sexo masculino en un 53,7%, siendo el resto
de sexo femenino. Si atendemos a cada colectivo, respecto a altas capacidades
encontramos, practicamente, los mismos nifos y nifias, pero, en cuanto a
discapacidad intelectual, si que aparecen menos nifias (33,3%). Se ha decidido
estudiar las edades de los nifios con intervalos, los cuales son los siguientes: 6-
8 (11 individuos), 9-10 (14 individuos) y 11-12 (16 individuos).

Figura 3

Porcentajes de las edades organizadas en intervalos segun la condicion del
individuo.
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Finalmente, se han distinguido tres tipos de escolarizacion: ordinaria, combinada
y especial; y se ha observado que todos los nifios con altas capacidades acuden
a centros ordinarios, mientras que el 75% de los que tienen discapacidad
intelectual acude a un centro de educacién especial. El porcentaje restante
corresponde en un 8,3% a escolarizacién combinada y en un 16,7% a ordinaria.
Ademas, la zona de residencia de las familias y el lugar donde se encuentra el
centro educativo coinciden en todos los casos, excepto en uno. De esta manera,
el 73% de los centros se situan en zonas urbanas y 71% familias viven en zonas

urbanas.
Figura 4

Porcentajes de las familias, tanto con hijos con discapacidad intelectual como
con hijos con altas capacidades, que tienen la escuela y/o la vivienda en una

zona rural/urbana.
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5.4 Instrumentos.

Para la realizacién de esta investigacidon se han utilizado tres cuestionarios,
ademas de una bateria de preguntas sociodemograficas (Anexo 1) y algunas
preguntas abiertas de apoyo social percibido, estrés parental y representacion
social (Anexo 2). Asimismo, ha sido necesario contar con el visto bueno del
Comité de Etica de la Universidad de Cantabria, al incluir interacciones sociales

en la investigacion, y, también, la elaboracion de una hoja informativa (Anexo 3)
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para cada uno de los participantes que se envid telematicamente. Cabe decir
que al iniciar el cuestionario en formato Microsoft Forms, aparece una pregunta
obligatoria donde deben dar el consentimiento de confidencialidad y tratamiento

de datos.

Han sido aplicados The Multidimensional Scale of Perceived Social Support
(MSPSS) de Zimet et al. (1988), traducido al espafiol por Landeta y Calvete
(2002); el Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF) de Abidin (1995) traducido
al espafiol por Abidin y Solis (1991); y el 14-ltem Resilience Scale (RS-14) de
Wagnild (2009) traducida al espariol por Sanchez-Teruel y Robles-Bello (2015).

El MSPSS es un cuestionario formado por 12 items que valora el apoyo social
que perciben los individuos a través de tres fuentes de apoyo: la familia, los
amigos y otras personas significativas. Para ello, se utiliza una escala de siete
puntos tipo Likert siendo 1 “totalmente en desacuerdo” y 7 “totalmente de
acuerdo”. Para cada una de las fuentes de apoyo se establecen 4 items de la
siguiente manera: familia (items 3, 4, 8 y 11), amigos (items 6, 7, 9, 12) y otras
personas significativas (items 1, 2, 5 y 10). Se pueden obtener entre 12 y 84
puntos, de manera que una puntuacién mas alta, indicaria un mayor apoyo social
percibido en las tres dimensiones. Se categorizan los resultados de la siguiente
manera: muy débil apoyo social — 1 a 12 puntos, débil — 13 a 24, de ligero a débil
— 25 a 36, indeciso — 37 a 48, de ligero a fuerte — 49 a 60, fuerte — 61 a 72 y muy
fuerte — 73 a 84. Este cuestionario ha demostrado gozar de confiabilidad y
validez con un alfa de Cronbach de 0.89 en la traduccién espafola por Landeta
y Calvete (2002). Ademas, a diferencia de otros cuestionarios que miden el
apoyo social percibido, no esta destinado a un ambito especifico como podria

ser el clinico o el deportivo (de la Fuente Diaz et al., 2019).

El PSI-SF es un cuestionario que cuenta con 36 items que valora el origen y nivel
del estrés parental segun tres dimensiones: el malestar paterno (items del 1 al
12), la interaccién disfuncional padre-hijo (items del 13 al 24) y el nifio dificil
(items del 25 al 36). Para ello se utiliza una escala de cinco puntos tipo Likert
siendo 1 “muy de acuerdo” y 5 “muy en desacuerdo”. En el caso de los items,
22, 32 y 33 se han explicitado los significados del 1 al 5 respecto al contenido de

la pregunta. La puntuacion puede ser de entre 36 a 180 puntos y, a mayor
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puntuacion total, menores niveles de estrés parental, es decir, se mantiene una
relacion inversamente proporcional. Para interpretar los datos se establecen tres
intervalos o perfiles: nivel de estrés bajo entre 134 y 180, nivel de estrés normal

entre 85y 133 y nivel de estrés alto entre 36 y 84.

Por ultimo, el RS-14 es una escala que mide la resiliencia a través de 14 items
que, también, son valorados mediante una escala tipo Likert siendo 1 “totalmente
en desacuerdo” y 7 “totalmente de acuerdo”. Esta mide dos dimensiones: la
competencia personal (11 items: 1,2,5,6, 7,9, 10,11, 12, 13, 14) y la aceptacion
de uno mismo y de la vida (3 items: 3, 4 y 8). Segun Wagnild (2009), se
considerara muy alta resiliencia si se obtienen entre 82 y 98 puntos, alta
resiliencia entre 64 y 81, normal entre 49 y 63, baja entre 31 y 48 y muy baja
entre 14y 31.

5.5 Analisis de datos.

En cuanto a los resultados sobre el apoyo social percibido, en general las madres
tienen un apoyo social percibido muy fuerte (26,8%), fuerte (26,8%) o de ligero
a fuerte (31,7%). Cinco de ellas se encuentran en el baremo intermedio, es decir,
indeciso, y solo encontramos una madre con un apoyo social percibido débil. Asi,
ninguna muestra un apoyo social percibido muy débil. Respecto a cada colectivo,
el porcentaje es superior en las madres con hijos con altas capacidades en el
perfil débil, indeciso y fuerte, mientras que las madres con hijos con discapacidad

intelectual las superan en los perfiles de ligero a fuerte y muy fuerte.
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Figura 5

Porcentajes de los diversos perfiles de apoyo social percibido segun la
puntuacion total de las familias con hijos con altas capacidades y con hijos con
discapacidad intelectual.
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Ademas, el apoyo social percibido medido con el cuestionario MSPSS establece
tres categorias: la familia, los amigos y una persona significativa. La tendencia,
tanto a nivel general como en las madres de ambos colectivos, es que se puntua
mas en apoyo de una persona significativa, después en apoyo de amigos y, por

ultimo, en apoyo de la familia.
Tabla 2

Puntuaciones totales respecto a cada categoria y segun las madres de cada

colectivo.

Categoria Punt. Total. Punt. F. AACC Punt. F. D.Int
Familia 829 578 251
Amigos 845 581 264

Persona Sig. 889 620 269

Max. punt. 1148 812 336

Nota. Se adjuntan las puntuaciones maximas ya que las diferentes puntuaciones
no tienen el mismo valor para cada colectivo dado que hay 29 madres con hijos
con altas capacidades y 12 madres con hijos con discapacidad intelectual. Con

Punt. Total. nos referimos al total de madres participantes.
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De las preguntas abiertas podemos extraer mas informacién sobre el apoyo
social percibido. Para el item 28, se han establecido categorias segun los apoyos
que se mencionaban: pareja (33,3%), familia (29,8%), amigos (13,1%),
asociaciones (11,9%), profesionales (7,14%) y escuela (4,8%). Las madres con
hijos con altas capacidades han mencionado con mayor frecuencia la pareja, la
familia y los amigos y las asociaciones (con misma frecuencia); mientras que las
madres con hijos con discapacidad mencionan la familia, la pareja y los amigos
y la escuela (con misma frecuencia). Unicamente dos madres afirman no tener

ningun apoyo.

Respecto a la satisfaccion con el apoyo, 19 madres creen que este es suficiente,
pero otras 19 opinan que no. De esta manera, nos encontramos con un mismo
porcentaje para el siy el no, que se completa con un 7,3% que respondieron a
veces/depende. El porcentaje de respuestas afirmativas fue superior en madres
con hijos con altas capacidades con un 48,3% frente a un 41,7%, mientras que
las madres con hijos con discapacidad intelectual cuentan con un 50% de
respuestas negativas frente a 44,8% y 8,33% respuestas ambiguas frente a un
6,9%.

Entre los apoyos que mencionan querer recibir han destacado: la escuela
(43,6%), la ayuda econémica (25,6%), la comprension e informacion respecto a
los colectivos (18%) y las actividades de entretenimiento y enriquecimiento para
estos nifos (12,8%). Las madres con hijos con altas capacidades destacan el
apoyo de la escuela seguido del econdémico, y las madres con hijos con
discapacidad intelectual mencionan el apoyo de la escuela seguido de la ayuda

economica y la comprension e informacion (con misma frecuencia).

Finalmente, en cuanto a situaciones en las que no han recibido apoyo, un 14,9%
afirma no recordar ninguna en especial, pero el resto rescatan circunstancias
relacionadas con las medidas en la escuela (29,8%), con las sospechas e
identificacion de las necesidades especiales (23,4%), con la cotidianidad
(21,28%) y con el comportamiento del nifio (10,6%). Las madres con hijos con
discapacidad mencionan, unicamente, y en orden de mayor a menor frecuencia:
el momento de las sospechas e identificacion de las necesidades especiales y la
cotidianidad. Las madres con hijos con altas capacidades mencionan
especialmente, las medidas de la escuela y la cotidianidad.
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Respecto a los niveles de estrés parental, un 53,7% de las madres tiene un nivel
normal de estrés, un 34,1% presentan un nivel bajo y, por tanto, un 12,2%
muestra un nivel alto. Este ultimo porcentaje esta constituido en su totalidad por
madres con hijos con altas capacidades. De esta manera, las madres con hijos
con discapacidad intelectual presentan en un 75% de los casos un nivel normal
de estrés y en el resto un nivel bajo. Del lado de las madres con hijos con altas
capacidades, un 44,8% muestra un nivel normal de estrés, un 38% un nivel bajo

y un 17,2% un nivel alto.
Figura 6

Porcentajes de los diversos perfiles de nivel de estrés segun la puntuacion total
de las madres con hijos con discapacidad intelectual y con hijos con altas
capacidades.
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Ademas, respecto a las tres dimensiones del estrés, se observa que las madres
han obtenido mayores puntuaciones en interaccion disfuncional padres-hijo, en
nifio dificil y, por ultimo, en malestar paterno. Esto indica que su estrés es
generado, en primer lugar, por el malestar paterno, en segundo lugar, por el nifio
dificil y, finalmente, por la interaccion disfuncional padres-hijo. En cuanto a las
diferencias entre las madres de cada colectivo, las madres con hijos con altas
capacidades se ajustan al perfil general, mientras que las madres con hijos con
discapacidad intelectual no puntuan, practicamente, de manera diferente, en
malestar paterno y nifio dificil. Por tanto, estas ultimas madres encuentran las
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dimensiones, tanto de malestar paterno como de nifio dificil, igualmente

estresantes.
Tabla 3

Puntuaciones totales en las tres dimensiones del estrés parental segun las

madres de los dos diferentes colectivos.

Punt. Total. Punt. F. AACC Punt. F. D.Int
Malestar Paterno 1502 578 463
Interaccion
Disfuncional 1865 581 524
Padres-hijo
Nifo Dificil 1533 620 462
Max. punt. 2460 1740 720

Nota. Se adjuntan las puntuaciones maximas ya que las diferentes puntuaciones
no tienen el mismo valor para cada colectivo dado que hay 29 madres con hijos
con altas capacidades y 12 madres con hijos con discapacidad intelectual. Con

Punt. Total. nos referimos al total de madres participantes.

La pregunta abierta sobre la situacién mas estresante vivida con relacion a sus
hijos con discapacidad intelectual o altas capacidades ha indicado que las
circunstancias mas angustiosas fueron y/o son aquellas que tienen que ver con
el dia a dia y las rutinas (39,5%). Después de esto, las madres mencionan los
primeros anos de vida de su hijo (20,9%), los problemas de salud (14%) y el
ambito escolar (9,3%). Cabe afiadir que con una frecuencia de 16,3% se
menciono que no habia habido ninguna situacién, especialmente, estresante en

sus vidas.

En cuanto a la resiliencia, el 65,9% de las madres muestra una alta resiliencia lo
que se corresponde con 27 de las 41 familias. Unicamente una madre presenta
un nivel bajo y otra, un nivel muy bajo. El resto, se incluyen dentro del grupo de

resiliencia normal (7,3%) o muy alta (22%).
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Figura 7

Porcentajes de resiliencia en madres con hijos altas capacidades y con hijos con

discapacidad intelectual.
80%

70%

60%
50%
40%
30%
20%
- — I

Muy alta Alta Normal Baja Muy baja

B Madres AACC ® Madres D. Int

Este cuestionario de resiliencia (RS-14), establece dos categorias: la
competencia personal y la aceptacion de uno mismo y de la vida. Las
puntuaciones son mayores en la primera de ellas con una desigualdad de 11,2%.
Sin embargo, no hay diferencias significativas entre las madres de los dos

colectivos.
Tabla 4

Puntuaciones y porcentajes de las dos categorias de la escala de resiliencia
segun las madres con hijos con discapacidad intelectual y las madres con hijos

con altas capacidades.

Punt. Total. Punt. F. AACC Punt. F. D.Int
. Punt. 2425 1736 689
Cogr:;ﬁr;fla Punt. Max. 3157 2233 924
Porcentaje 76,8 77,7 74,6
Aceptacion de Punt. 565 400 165
uno mismo y Punt. Max. 861 609 252
de lavida Porcentaje 65,6 65,7 65,5

Nota. Con Punt. Total. nos referimos a la puntuaciéon de todas las madres

participantes.
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Finalmente, para realizar el estudio de la representacion social de ambos
colectivos, se han establecido cinco categorias: diversidad, que engloba aquellas
palabras sobre la diferencia con otros; cognicion, que se refiere a las dotes
intelectuales; exigencia, que es constituida por las palabras referidas a
necesidades y cuidados; aspectos negativos y aspectos positivos. Esto se ha
elaborado con el objetivo de observar la frecuencia de las palabras aportadas en
cada uno de los cuestionarios y asi, valorar cuales son las mas representativas

para cada colectivo.
Tabla 5

Frecuencias de las palabras repetidas separadas segun las categorias

establecidas y el colectivo al que se refieren.

Sobre Altas capacidades

Sobre Discapacidad intelectual

12Palabra 28Palabra 3%Palabra 18Palabra 2%Palabra 3%Palabra
Diferente Especial Unico, Integracion, Especial. Integracion.
. . (2), (2). distinto, diferente,
Diversidad  ggpecial especial, especial (4),
(2), diferente (2), unico.
distinto. integracion.
18Palabra 2%Palabra 3%Palabra 18Palabra 28Palabra 3%Palabra
Inteligencia Maravilla, Creativo (2),
(4), talento creativo, inteligente,
(2), listo. listo.
Cognicion inteligente
(2),
maravilla,
cerebrito
(2).
12Palabra 2%Palabra 3%Palabra 12Palabra 2%Palabra 3%Palabra
Dificultad Demandan  Apoyo (2). Dificultad, Ayuda (4), Dificultad,
(4), ayuda, te, reto. apoyo (2), paciencia, proteccion,
reto. ayuda (2), dificultad trabajo,
atencion (2), (3), apoyo ayuda (3),
Exigencia paciencia (2), cuidado,
(2), esfuerzo, demandant apoyo,
proteccion, e (2), cambio,
cambio, trabajo (2), paciencia,
trabajo. esfuerzo, esfuerzo.
cuidado.
18Palabra 2%Palabra 3%Palabra 18Palabra 2%Palabra 3%Palabra
Incompren  Incompren  Frustracion, Agotador (2), Aislamient  Sufrimiento,
sion  (3), sion, asocial (2). incomprensi o, dolor (2), carga (2),
intensidad  frustracion, 6n, lentitud pena (2), dependencia
(3). aislamiento (3), incompren , frustracion,
Aspet_:tos , dependencia  sion. incomprensi
negativos inadaptabili , frustracion, on, lentitud,
dad. sufrimiento, mala suerte.
inadaptabilid
ad, pena,
mala suerte.
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12Palabra 2%Palabra 32Palabra 12Palabra 2%Palabra 32Palabra

Potencial. Aprender, Potencial, Lucha, Sonrisa, Sonrisa,
empatia lucha. aprender. empatia comprension
Aspectos 2). 2), , lucha,
positivos comprensi  superacion.
6n (2),
superacion

Nota. El numero entre paréntesis indica las veces que la palabra se repite en la

correspondiente posicion.

En la siguiente tabla aparecen las frecuencias totales (FT) de las palabras segun
la categoria y el colectivo al que se refieren, y el orden medio de evocacién
(OME) que se ha calculado segun la siguiente féormula aportada por Ferreira et
al. (2005) OME = [(Ax1)+(Bx2)+(Cx3)]/FT.Enesta, lasletras A,By C
se corresponden al orden de evocacion de las palabras. Con esta férmula, se
ponen en relaciéon la frecuencia de las palabras, segun la categoria a la que

pertenecen, y el orden en que han sido evocadas.
Tabla 6

Frecuencia total de las palabras (FT) y orden medio de evocacion de las mismas
(OME) segun si fueron evocadas pensando en altas capacidades o en

discapacidad intelectual.

Sobre altas capacidades. Sobre discapacidad intelectual.

Orden medio Orden medio

Fr nci l. — Frecuencia total. >
Frecuencia total. de evocacion —_— de evocacion.

Diversidad 13 2,08 9 1,33

Cognicién 18 1,61 0 0
Exigencia 10 1,6 40 1,95
Aspectos negativos 13 2,46 26 1,85
Aspectos positivos 6 2,17 12 2,17
Media 12 1,98 17,4 1,46

Nota. Se afiaden también las medias correspondientes que seran necesarias a

continuacion.

Como Ferreira et al. (2005) indican, se establecen cuadrantes a partir de las
medias de las frecuencias totales y de los érdenes medios de evocacion para
conocer cual es el elemento central que, para esta muestra, determina la
representacion social de los colectivos. Los cuadrantes 2y 3, incluyen elementos

que tienen menos poder en la representacion social, respectivamente. Por
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ultimo, los elementos periféricos constituyen aquellas categorias que cuentan
con menos importancia y que, para otras muestras, con mucha probabilidad

serian diferentes.

Tabla 7

Los distintos elementos que indican la fuerza de las categorias en la

representacion social de los participantes, separadas en cuatro cuadrantes.

Elementos centrales: Elementos intermediarios:
1° Cuadrante. 2° Cuadrante.
f.m. aacc =212 OME aacc <1,94 f.m. aacc > 12 OME aacc 22,25
fm. dint=174 OME d.int <1,46 f.m. d.int>174 OME d.int 21,83
COGNICION aacc 18 1,61 DIVERSIDAD aacc 2,08
ASPECTOS NEGATIVOS 2,46
aacc
1,95
EXIGENCIA d.int
1,85
ASPECTOS NEGATIVOS
d.int
Elementos intermediarios: Elementos periféricos:
3° Cuadrante. 4° Cuadrante.
f.m. aacc < 12 OME aacc <2,25 f.m. aacc < 12 OME aacc 22,25
fm. dint<174 OME d.int <1,83 fm. dint<174 OME d.int 21,83
EXIGENCIA aacc 1,6 ASPECTOS POSITIVOS 2,17
d.int
ASPECTOS POSITIVOS 2,17
aacc
1,33

DIVERSIDAD d.int

Nota. Las condiciones para incluir cada categoria en cada uno de los cuadrantes

han sido establecidas por Ferreiro et al. (2005).

5.6 Discusion de los resultados.

Primeramente, en cuanto al apoyo social percibido, podemos decir que, en
general, estas madres perciben altos niveles de apoyo segun el cuestionario, ya
que, unicamente, una madre ha puntuado por debajo del apoyo social percibido
medio/indeciso. Si atendemos a quienes muestran un perfil de apoyo social
percibido de ligero a fuerte, fuerte y muy fuerte, las madres con hijos con
discapacidad con un 91,7% superan a las madres con hijos con altas
capacidades (82,8%). Sin embargo, el analisis del item 29, muestra que hay mas
madres con hijos con altas capacidades satisfechas con el apoyo que reciben en

comparacion con las madres con hijos con discapacidad intelectual. Estas
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ultimas, responden positivamente en un 41,7% y negativamente en un 50%,
mientras que las madres con hijos con altas capacidades responden 48,3% y
44,8%, respectivamente. Esto podria deberse a que las respuestas son mas
complejas que un si 0 un no, es decir, se responde “generalmente si” 0 “si sobre
todo a nivel emocional’. De esta manera, quizas existan carencias en ciertos

ambitos del apoyo, pero se haya elegido responder si para generalizar.

Asimismo, los apoyos mas mencionados son la pareja, la familia y los amigos,
es decir, de tipo natural o informal, lo que encaja con lo estudiado por Yasar et
al. (2020) que encontraron que las familias percibian mas apoyo de familiares y
amigos que de los profesionales. Sin embargo, las puntuaciones en las tres
categorias del cuestionario muestran que reciben mas apoyo de los amigos que
de la familia, lo que se contrapone a lo expuesto anteriormente sobre los apoyos
mas mencionados en el item 28. Lo que si encaja es el apoyo de la pareja
comentado en esta pregunta abierta con la maxima frecuencia, con la puntuacién

mas alta en la categoria de persona significativa del cuestionario.

De esta manera, de quien reciben menos apoyo es de los profesionales y de la
escuela. De hecho, es de la escuela de quien les gustaria recibir un mayor apoyo
(43,6%) después del ambito econdmico. Esto sugiere que es necesario un
cambio significativo en las practicas docentes y a nivel de centro para generar
una mas adecuada respuesta a la diversidad. Sin embargo, podria parecer
contradictorio que, en segundo lugar, pidan soporte econémico (25,6%), cuando
un 70,7% de las madres cuenta con un nivel superior de estudios/profesion, lo
cual indicaria unas mayores probabilidades de obtener mas ingresos. También,
es remarcable que son el 41,4% de las madres con hijos con altas capacidades
las que se quejan de un pobre apoyo de la escuela y el 33,3% de las que tiene
hijos con discapacidad intelectual en centros de educacion especial. Esto podria
indicar que las madres con hijos en centros de educacion especial se sienten
mas satisfechos, posiblemente, por la formacion y especializacién profesional.
Asi, en los centros ordinarios, como apuntan las madres de hijos con altas
capacidades, los docentes carecen de informacion y estrategias para atender a

este tipo de necesidades especiales.

Por ultimo, se repite el ambito escolar cuando se les pide describir una situacion
en la que hayan carecido de apoyo, lo que avala ese cambio de las practicas en
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los centros educativos ya mencionado. Ademas, en segun lugar se menciona el
momento de la identificacion de las necesidades especiales y las sospechas
previas lo que concuerda con varios autores mencionados en el marco tedrico.
Por un lado, como declaraba May (2000; citado en Renati et al., 2017) las familias
con hijos con altas capacidades tienen dificultades respecto a la identificacion, el
etiquetado y la estimulacion de sus hijos, lo que, a su vez, segun Tejera et al.
(2017) se ve afectado por los prejuicios que entorpecen el diagnéstico. Por otro
lado, como revela el “Estudio sobre las necesidades de las familias de las
personas con discapacidad” (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad, 2015; citado en Llauradd, 2020), las familias con hijos con
discapacidad necesitan apoyo, tras el momento del diagndstico, para cubrir las

necesidades cognitivas que surgen en relacion a la desinformacion.

Respecto al estrés parental, la mayor parte de las madres muestran un nivel de
estrés normal (53,7%), pero un 12,2% presentan niveles altos y se corresponde
enteramente a las madres con hijos con altas capacidades. De esta forma,
compete a un 17,2% de estas madres. Esto podria justificarse con la pregunta
abierta que sigue al cuestionario sobre situaciones vividas de mayor estrés. En
esta el 33,3% de las madres con hijos con discapacidad dicen no haber vivido
ninguna en especial mientras que solo el 10,3% de las madres con hijos con
altas capacidades indican lo mismo. Asi, estas ultimas podrian percibir mayores
situaciones de estrés y, por tanto, tener mas probabilidades de mostrar un perfil
de altos niveles de estrés. Ademas, ninguna de las madres con hijos con
discapacidad intelectual menciona el ambito de la salud o el escolar, como
estresantes, mientras que las madres con hijos con altas capacidades si lo hacen
con una frecuencia del 23,3%. Por tanto, estos niveles de estrés podrian

explicarse por la angustia en diferentes ambitos de la vida de estas madres.

La pregunta abierta, en relacién al estrés, ya mencionada, nos aporta mas
informacion relevante. La situacién estresante mas mencionada tiene que ver
con el dia a dia, es decir, discusiones y malos habitos o comportamientos del
nifio, lo que podria encajar con las circunstancias estresantes que también vive
cualquier tipo de familia con hijos. Sin embargo, la segunda situacion mas
mencionada son los primeros afios de vida del nifio, lo que se relaciona con las

necesidades especiales del mismo, y por tanto, es uno de los factores que
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diferencia a estas familias de otras, en lo que a estrés se refiere. Esto coincide
con las declaraciones de Soriano y Pons (2013): el momento de “la noticia” es
aquel mas estresante para las familias con hijos con discapacidad intelectual; y
también, con lo aportado por Renalti et al. (2020): para las familias con hijos con
altas capacidades el momento del nacimiento de es un reto, ya que son muy

activos y necesitan numerosos estimulos.

Ademas, el estudio de las tres dimensiones del estrés parental del cuestionario
nos indica que aquellas que producen mas estrés son las de nifio dificil y
malestar paterno. Esto puesto en relacion con la pregunta abierta podria
entenderse ya que son los momentos cotidianos los mas estresantes y, por tanto,
los generados por los comportamientos del nifio en el dia a dia y las

competencias personales de las madres para afrontar esas situaciones.

En cuanto a la resiliencia, en general las madres destacan por unos niveles de
resiliencia altos. Asi, el 87,8% de las madres tienen una muy alta o alta resiliencia
lo que se justifica por las situaciones adversas a las que han tenido que hacer
frente y que, por tanto, han tenido consecuencias positivas en su resiliencia. Una
de estas circunstancias angustiosas es, precisamente, la repetida en el item 70,
sobre la mayor situacion de estrés vivida: el diagndstico y los primeros afios de
vida del nifio. Asi, como afirma Llauradd (2020) las familias con hijos con
discapacidad presentan mayores niveles de resiliencia en comparacion con el
resto de familias. En cuanto a los dos colectivos, no existen diferencias
significativas. El 89,7% de las madres con hijos con altas capacidades han
obtenido una alta o muy alta resiliencia y, atendiendo a esos mismos perfiles,

encontramos un 83,3% de las madres con hijos con discapacidad intelectual.

Cabe anadir, que el estudio de las categorias de la resiliencia muestra que hay
mayores puntuaciones en competencia personal que en aceptacion de uno
mismo y de la vida. A pesar de que la diferencia de puntuacién no es,
especialmente significativa, podria estar justificada si entendemos que estas
madres a lo largo de su vida viven mas cambios trascendentales que hacen que

su percepcion de vida estable y el balance se vean afectados negativamente.

Respecto a la representacion social, los elementos centrales que describen la

representacion social del colectivo de altas capacidades se refieren a la
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cognicion, lo que indica que este es concebido a partir de las dotes intelectuales.
Es decir, esta muestra coincide en la importancia de mencionar algun elemento
de la categoria cognicién para describir al colectivo de altas capacidades. Sin
embargo, no se ha extraido ningun elemento central para la discapacidad
intelectual, lo cual sefala que, a nivel global de la muestra, no existe un sentido
unico o comun de evocacion sobre este colectivo. Esto podria explicarse si
entendemos que la percepcidn sobre la discapacidad intelectual esta cambiando
y/o es flexible. Cabe decir, que es interesante comprobar que, para esta muestra,
las dotes intelectuales del colectivo de discapacidad intelectual no han sido

significativas en su representacion social.

Las categorias exigencia y aspectos negativos son las mas poderosas respecto
a la evocacion sobre la discapacidad intelectual. A pesar de que no son
centrales, sugieren que es frecuente imaginar las necesidades y cuidados vy
aspectos negativos como puede ser el sufrimiento, la pena o la incomprension,
cuando pensamos en la discapacidad intelectual. De hecho, la categoria
aspectos positivos aparece como elementos periféricos, es decir, palabras que
pueden variar, facilmente, de una persona a otra y que, por tanto, son
cambiantes. También, para el colectivo de altas capacidades, aparecen en el
segundo cuadrante las categorias aspectos negativos y diversidad. Asi, se hace
hincapié en las diferencias con quien no tiene esta condicion y en elementos

negativos que los participantes suponen que envuelven esta situacion.

Todo ello, muestra que sigue persistiendo un pensamiento basado en las
limitaciones y dificultades de la diversidad, que contindan existiendo prejuicios.
Esto es muy relevante y sorprendente si resaltamos que la representacion social
de cada colectivo aqui mostrada parte de la concepcion de madres con hijos con
necesidades especiales. Es decir, incluso quien vive la diversidad en su propia

familia puede y/o tiene creencias prejuiciosas.

Finalmente, respecto a las cuestiones sociodemogréficas, fueron 41 madres las
que respondieron el cuestionario, después de eliminar las tres que no se ajustan
a los requisitos. Y casi el 42% ha aportado mas informacion sobre el diagndstico
de su hijo. En el caso de discapacidad intelectual, destacan el Sindrome de
Down, el Trastorno del Espectro Autista (TEA) o el Sindrome de Williams, entre
otros. Del lado de las altas capacidades, en dos casos, se menciona el término
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PAS (Personas Altamente Sensibles), en un caso, la sobreexcitabilidad motora
y, en otro, el trastorno espectro alcohdlico fetal (TEAF), entre otros. De estos
datos, podemos intuir que, a pesar de la gran variedad de informacion, si que
existe comorbilidad en casi la mitad de los nifos, hijos de las madres

participantes.

Ademas, es facilmente visible, en la figura 1, que predominan los nifios entre 11
y 12 anos dentro del grupo de altas capacidades y los nifios menores, de entre
6 y 8 anos, en el de discapacidad intelectual. Esto podria deberse a las
dificultades todavia existentes en la identificacion y diagndstico de las altas

capacidades intelectuales debido, principalmente, a la desinformacion.

También, es remarcable que en 12 de los casos de altas capacidades (41,4%)
estos nifos tienen otros hermanos también diagnosticados con altas
capacidades intelectuales. Incluso, en algun caso, los tres hijos de la pareja
tenian altas capacidades. Esto se contrapone a lo explicado anteriormente, ya
que esto podria suponer una mayor precision en la realizacion de diagnostico

aunque es cierto que, gracias a antecedentes en la familia.

Cabe destacar, que todos los cuestionarios han sido respondidos por madres lo
que respalda la teoria de Mera y Pauta (2020) de que son las madres aquellas
que asumen el rol de cuidadoras de sus hijos con condiciones como la

discapacidad intelectual o las altas capacidades.
6. Conclusiones.

En definitiva, las madres con hijos con necesidades especiales aqui estudiadas
no muestran niveles de apoyo social percibido relativamente bajos o niveles de
estrés parental especialmente altos. De manera, que de cierta forma se ha
ajustado al marco teorico, ya que es cierto que los mayores niveles de apoyo se
han relacionado con menos niveles de estrés. Quizas se deba a que los
momentos mas angustiosos o en los que han carecido de apoyo sean eventos

pasados y estos cuestionarios hayan sido respondidos pensado en el presente.

Igualmente es cierto que se han observados mas reflexiones criticas en las
preguntas abiertas, lo que podria indicar que es necesario atender a las vivencias

y experiencias detalladas de los participantes para realmente valorar, por
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ejemplo, el estrés parental y el apoyo social percibido. Es decir, ampliar los datos
cuantitativos ya que obtener resultados precisos de una realidad tan compleja

con solo estos datos es complicado.

Respecto a la resiliencia, las madres muestran niveles altos, lo que coincide con
lo expuesto en el marco teodrico sobre las dificultades vividas sobre todo en los
primeros afnos de vida de sus hijos. De esta manera, aunque no hay una relaciéon
directa con el estrés que viven a dia de hoy, demuestra que en un pasado las

circunstancias angustiosas permitieron que actualmente sean mas resilientes.

Todo esto, incluidas las interpretaciones de la representacion social de los
colectivos, incitan a pensar en la actitud y creencias de la sociedad respecto a
las personas con necesidades de apoyo. Concretamente, la escuela, es uno de
los agentes que las madres reconocen como mas alejado de ellas por lo que es

imperativa una reflexién de la formacién docente y las practicas educativas.

Finalmente, cabe afadir que el numero de participantes constituye una limitacion
de la investigacion, ya que no es elevado ni representativo, especialmente
respecto a las familias con hijos con discapacidad intelectual. A pesar de
establecer contacto con diversas organizaciones, contamos con 44 participantes
de las que, unicamente, 14 son familias con hijos con discapacidad de intelectual
(32%). De hecho, tres de ellas tuvieron que eliminarse por no cumplir los
requisitos de edad del nifio. Esto puede explicarse, especialmente, en el caso de
los centros educativos, con el hecho de que no haya habido suficiente tiempo
para dedicar a esta peticiéon dado el momento en el que se ha desarrollado: recta
final del curso escolar. Asimismo, el tiempo para completar el cuestionario era

breve y, por tanto, posiblemente limitante.

Ademas, es posible que la extension del cuestionario haya afectado a la
precision de las respuestas de los participantes. Asi, quizas lo han completado
mas rapidamente, por lo que con limitadas reflexiones. Por tanto, el presente
documento puede ser considerado como una aproximacion a las variables
medidas en estos colectivos de la Comunidad Autonoma de Cantabria. En
cualquier caso, es necesario continuar estudiando estos factores para crear mas

fiabilidad en los resultados e interpretaciones.
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8. Anexos.

Anexo 1. Prequntas sociodemograficas.

Mi hijo/a tiene una condicidbn de: discapacidad intelectual/altas
capacidades.

A parte del diagnostico genérico anterior, ¢ desean aportar algun dato mas
sobre el diagnostico que crea que pueda ayudar a concretar el mismo
respecto a su hijo/a?

¢, Cual es el sexo de su hijo/a?

¢En qué situacidbn escolar se encuentra su hijo/a? Educacion
ordinaria/Educacion combinada/Educacion especial.

¢En qué zona se encuentra el centro educativo al que acude su hijo/a?
Zona rural/Zona urbana.

¢ Quiénes conforman la unidad familiar? (P. ej: Somos 4 personas
conviviendo en el domicilio. Mi marido y su hijo -de otra relacion anterior-
y yo con mi hijo con altas capacidades/discapacidad intelectual. Mi hijo
con altas capacidades/discapacidad intelectual fue hijo unico y ahora tiene
este hermanastro que es menor que él).

Si procede, ¢qué edades tienen los hermanos/as?

¢ Qué edades tienen ustedes, padres del nifio/nifa?

¢, Qué nivel de estudios posee el padre? ¢ Cual es su profesion?

¢, Qué nivel de estudios posee la madre? ¢ Cual es su profesion?

¢ En qué zona residis? Zona rural/Zona urbana.

¢ Quién respondera el cuestionario? Madre del nifio/a/Padre del nifio/a.

Otros datos que quiera afadir por considerarlos relevantes.

Anexo 2. Prequntas abiertas sobre apoyo social percibido, estrés parental y

representacion social.

Apoyo social percibido:

¢ De quién recibe apoyo en lo que respecta al cuidado y atencion de su
hijo/a? (P. ej: familia, asociaciones, pareja, gobierno, etc.).
¢, Cree que ese apoyo es suficiente? ; Por qué?

¢, Qué apoyos le gustaria recibir que no recibe?
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= Describa algun momento en el que haya necesitado apoyo y no lo haya

tenido y/o percibido.
Estrés parental:

= ,Cual ha sido la mayor situacion de estrés que ha vivido en relacién a su
hijo/a? ¢ Por qué cree que supuso tanto estrés?
Representacion social:
= Escriba las 3 primeras palabras que le vienen a la mente al pensar en
alumnos de ALTAS CAPACIDADES INTELECTUALES.
= Escriba las 3 primeras palabras que le vienen a la mente al pensar en
alumnos con DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

Anexo 3. Hoja informativa.

TiITULO DEL ESTUDIO: Estrés parental, resiliencia y apoyo social percibido de
familiares con hijos con discapacidad intelectual y con altas capacidades entre 6

y 12 afios.

INVESTIGADOR: Yanire Rodriguez Cortezon.

CONTACTO: yrc221@alumnos.unican.es

CENTRO de trabajo del investigador: Universidad de Cantabria.
1. INTRODUCCION

Nos dirigimos a Ud. para informarle sobre un estudio de investigacion, que
llevaran a cabo el autor del mismo y arriba nombrado, en colaboracién con Alba
Ibafiez Garcia, docente del departamento de Educacién de la universidad

mencionada.

La intencidn es tan soélo que Ud. reciba la informacion correcta y suficiente para
que pueda evaluar y juzgar, si quiere o no que sus datos se incluyan en nuestro

estudio.
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Para ello le ruego lea esta hoja informativa con atencion, pudiendo consultar con
las personas que considere oportuno, y le aclararemos las dudas que le puedan

surgir.
2. PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es totalmente voluntaria, y que
puede decidir no participar, o cambiar su decision y retirar su consentimiento en

cualquier momento.
3. DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El estudio consiste en conocer el nivel de estrés parental, la capacidad de
resiliencia y el apoyo social que perciben las familias con hijos con discapacidad
intelectual o con hijos con altas capacidades que se encuentran entre los seis y
doce afios, es decir, en la etapa de Educacién Primaria. El objetivo es conocer
mejor como estan afrontando su situacion familiar, cuales serian sus apoyos y

necesidades y como se sentirian al respecto.

Toda la informacion requerida se obtendra a través de unos cuestionarios online
en el que se requerira responder unas preguntas sobre el perfil familiar y del
alumno para después completar las que propiamente responden a las variables:
estrés parental, resiliencia y apoyo social percibido. Con esta informacion se
pretende interpretar los datos obtenidos y conocer las implicaciones que la
realidad de las familias que tienen un hijo con una u otra condicion presenta a

nivel de planificacién de apoyos.

Si decide participar en el estudio se recogeran los siguientes datos: informacion
familiar como el lugar de residencia, profesion y edad de los progenitores, edad
y sexo del nifio, tipo de escolarizacion, etc.; e informacidén sobre el apoyo social
percibido, el estrés parental y la capacidad de resiliencia (esto es, la capacidad

de sobreponerse a las adversidades que surjan en su vida).

Debe conocer, ademas que, aunque sus datos se recogeran al completo, en el
estudio no figuraran sus datos personales, puesto que les someteremos a un
proceso de anonimizacion de manera que nadie externo al proyecto pueda

relacionarla con el mismo.
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4. BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO.

Debe saber que siempre que lo desee podra interrumpir su participacion en el

proyecto.

Aunque no recibira beneficios personales por participar en este estudio de
investigacion, su colaboraciéon nos sera de gran ayuda para tratar de conocer y
comprender mejor la situacion en relacién al apoyo social percibido de las
familias con hijos con discapacidad intelectual e hijos con altas capacidades.
Ademas, nos ayudaria a conocer mas sobre la representacion social de estos

colectivos.
5. CONFIDENCIALIDAD Y TRATAMIENTO DE DATOS

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes se ajustara a lo dispuesto en el Reglamento
General de Proteccién de Datos (RGPD), que entrd en vigor el 25 de mayo de
2018 que supone la derogacion de Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre
referidos a la proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento

de datos personales.

De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer
los derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacion de datos, para lo
cual se debera dirigir a la responsable del estudio, para dejar constancia de su

decision.
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