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El objetivo de este estudio es analizar la situacion de apoyo social en la que se encuentra un colec-
tivo de padres con hijos que presentan dificultades del desarrollo (DD). Diversos estudios destacan el
papel del apoyo social como factor de proteccion en la trayectoria vital de toda persona, convirtiéndo-
Sse en una cuestion de especial relevancia en el ambito de las DD. Los padres de personas con DD per-
ciben menos apoyo y experimentan un mayor nimero de interacciones negativas, traduciéndose en
altos niveles de estrés y ansiedad, incapacidad para la satisfaccion de las necesidades, etc., (Benn &
McColl, 2004; Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth, & Hallberg, 2005). La muestra objeto de estudio esta
formada por 75 padres, a los cuales se les aplicd el instrumento ERAS-DD (Alvarez & Garcia, 2008),
centrado en la evaluacion de diferentes aspectos relacionados con la recepcion, satisfaccion, disponi-
bilidad percibida y necesidad de apoyo del participante. Los resultados ponen de manifiesto que la
situacion de apoyo social de estos padres difiere en base al momento de diagndéstico y a la edad actual
del hijo. Se discuten los resultados y se comentan las implicaciones para la intervencion asi como las
limitaciones y las perspectivas futuras. Durante la realizacion de esta investigacion se recibieron ayu-
das del proyecto de la DGI-MEC, proyecto de investigacion competitivo SEJ200-66898-EDUC (2007-
2010), con fondos FEDER de la Union Europea, concedido al IP (J N Garcia), director del grupo GR259
reconocido como Grupo de Investigacion de Excelencia de Castilla y Leon.
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Parents and developmental disorders: analysis of the social support. The objective of this study
is to analyse the situation of the social support of a group of parents of people with developmental
disorders (DD). A lot of studies have indicated the role of the social support as protective factor in the
vital cycle of every person, turning it into a question of special relevance if one attends to the area of
the developmental disorders (DD) (Alvarez and Garcia, 2007a). Parents of people who present some
typology of DD perceive less support and experience a major number of negative interactions, being
translated into high levels of stress and anxiety, incapacity for the satisfaction of the needs, etc., (Benn
& McColl, 2004; Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth, & Hallberg, 2005). The sample is formed by 75
parents, whom applied the ERAS-DD (Alvarez & Garcia, 2008), focusing in the assessment of different
aspects related with the reception, satisfaction, perceived availability and support need of the participant.
The results show that the situation of social support is different according to the diagnostic moment and
age. We discuss the results and the implication for the intervention, as the shortcomings and perspecti-
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ves for the future. During this research funds from the DIGICYT MEC [General Research Board of the
Spanish Ministry of Education and Science, SEJ2007-66898/EDUC], and FEDER funds from the
European Union, research competitive project were awarded to the principal researcher (J. N. Garcia).

Key Words: developmental disorders, social support, parents, diagnosis moment, age.

INTRODUCCION

La influencia del apoyo social en la salud y bienestar psicol6gico y social ha despertado el interés
de diversas disciplinas por su estudio. Se trata de una dimension interpersonal con un valor amplia-
mente reconocido como fuente de salud, ajuste, felicidad, etc., para las personas, asi como un factor
decisivo de cara a la disminucion de la ansiedad y el estrés, tratdndose por tanto de un tema de inves-
tigacion y trabajo aplicado sobre el que los profesionales de distintos ambitos estdn de acuerdo en
cuanto a su importancia (Alvarez & Garcia, 2007a; Lopez, Menéndez, Lorence, Jiménez, Hidalgo, &
Sanchez, 2007). En este sentido el interés por su estudio ha crecido de forma imparable desde los ori-
genes del concepto, en la mitad de los afios setenta, al estudiarse en relacion con los acontecimientos
vitales y su efecto en la salud fisica y mental (Dean, 1986).

El concepto de apoyo social contempla la dimension funcional de la relaciones, atendiendo a la fun-
cion y calidad de los distintos comportamientos de apoyo que pueden ser proporcionados o recibidos
por los distintos miembros que conforman una misma red social. Segun la conceptualizacion de Thois,
el apoyo social hace referencia a la medida en que es posible la satisfaccion de las propias necesidades
mediante la interaccion con otros (Garcia, 1999a, 1999b).

La necesidad de analizar y evaluar el apoyo social en el contexto de familias en riesgo psicosocial,
como son aquellas en las que un hijo presenta algtin tipo de DD parece indiscutible (Alvarez & Garcia,
2007a). En primer lugar, la aparicion de una DD se traduce en que se vean afectadas de forma negati-
va variables psicoldgicas personales, tales como la autoestima o la autoeficacia, debido a que se per-
cibe menos apoyo, se experimenta un mayor nimero de interacciones negativas y se encuentran difi-
cultades para acceder a los recursos ordinarios de apoyo, experimentandose en ocasiones cierta inca-
pacidad para la satisfaccion de las necesidades a través de éstos. Todo ello va a influir de forma nega-
tiva en el bienestar y calidad de vida de la persona con DD y la de sus familiares, afectando especial-
mente a los progenitores (Benn Duvdevany & Abboud, 2003; Garcia, 1999a).

En este sentido, el apoyo social juega un papel crucial en la reduccion de los efectos negativos
comentados previamente (Franks, Cronan, & Oliver, 2004), asi la calidad percibida de apoyo social se
asocia de forma positiva con la reduccion de los sintomas depresivos, del nivel de ansiedad experi-
mentado, de la impotencia y desmoralizacion y del impacto de la DD en general, elevando el nivel de
autoeficacia para el funcionamiento y manejo de la situacion e influyendo notablemente en la forma de
percepcion de la experiencia (Franks, Cronan, & Oliver, 2004).

La situacion de apoyo social en la que se encuentren los padres parece depender de muchos aspectos,
asi el nivel sociocultural de éstos, la severidad de la DD, el momento en el que se realizd el diagnéstico, el
momento evolutivo en el que se encuentra el hijo, etc., influyen en que la situacion de apoyo social de estos
padres mejore, se mantenga estable o por el contrario se deteriore (Sanders, High, & Hannay, 1997).

La presente investigacion centra su foco de interés en analizar la situacion de apoyo social de un
grupo de padres con hijos que presentan diversas DD, atendiendo al momento del diagndstico —si éste
fue realizado en el mismo nacimiento o por el contrario el diagndstico se realizd un tiempo después- y
a la edad actual del hijo — si el hijo es menor 0 ya ha superado la mayoria de edad -, ya que ciertas eta-
pas evolutivas en el hijo con DD se describen como criticas en relacion a la situacion de apoyo social
de este colectivo de padres, viéndose considerablemente afectado y reducido (White & Hastings, 2004).
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METODO

Participantes

Los datos que se presentan en este estudio proceden de una muestra de 75 padres y madres de
personas con diversas tipologias de DD, con una edad media aproximada de 48 afios, oscilando en un
rango relativamente amplio (entre 29 y 70 afos).

El 86,66% de los participantes estaban casados o tenian pareja. Por otro lado, atendiendo a la situa-
cion laboral, senalar que el 65, 3% de los participantes tenian empleo. En la Tabla 1 se presenta la dis-
tribucion de la muestra seglin género, centro de origen, edad y nivel sociocultural de los participantes.

Tahla |
Diseribucion de participantes segiin origen, edad, género v, nivel socioculivral
Género Total
Hombre Mujer
Centro de origen
Centro educativo 7 14 21
Asociacion 16 38 54
Toral 23 52 75
Edad
Menor de 40 afos 3 11 14
Entre 40-60 afios 17 34 51
Mayor de 60 afios 4 ] 1
Toral 24 51 75
Nivel de estudios
Primarios o menos & 20 28
Medios 7 21 28
Universitarios 7 12 19
Toral 22 33 75

Atendiendo a las caracteristicas de los hijos, de los cuales 41 eran hombres y 34 mujeres, el
58,66% eran menores de edad frente al 41,33% que ya eran adultos. Las diferentes DD que presenta-
ban fueron organizadas en base a 5 tipologias: dificultades de aprendizaje, trastorno del espectro autis-
ta, deficiencias de tipo sensorial, deficiencias motoricas, y por dltimo retraso mental (para ver en deta-
lle, confrontar Tabla 2).

Tabla 2
Distribucion de los hijos de los il .lrffc'i]r){m-‘[_'.r segun momenito dinendstico, edad, eénero v n';mfr}s_r."a de DD
Género hifos Total

Mamento diagnastico DD en hijos Hombre Mujer
Nacimiento 16 18 34
Después del nacimiento 25 16 41
Tatal 41 34 75

Edad hijos
Menor de edad 25 19 44
Mayor de edad 16 15 3!
Toval 41 34 75
Tipalogia DD del hijo
Autismo 6 9 15
Dificultades de aprendizaje 2 4 fi

Retraso mental 7 17 24
Dificultades sensoriales 5 11 16
Dificultades motdricas 3 11 i4
Toral 23 52 75
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Instrumento

Se aplico el instrumento de evaluacion ERAS-DD (Alvarez & Garcia, 2008), el cual cuenta con unas
propiedades psicométricas aceptables (consistencia interna general de .956 y un grado de fiabilidad de
.95). Concretamente, en el presente estudio se presentan los resultados obtenidos a través de la apli-
cacion de la subescala ERAS-DD/F centrada en la evaluacion de los diferentes aspectos relacionados
con la situacion de apoyo social de este colectivo de padres.

En su inicio, consta de un pequefo cuestionario demografico a través del cual se obtiene informa-
cion de notable relevancia de ambos progenitores. Ademads de precisarse informacion tal como la edad,
sexo, nivel de estudios, y profesion de ambos progenitores, se precisan otros datos relacionados con
el nimero de miembros que conforman el ndcleo familiar, cuestiones relacionadas con la percepcion
del progenitor sobre el grado de afectacion de la DD en el bienestar y en la calidad de vida de su hijo,
etc.

Durante todo el instrumento se presenta al participante un listado de 12 posibles miembros que
pueden formar parte de la red de apoyo social de toda persona: la pareja, los servicios de salud y sus
profesionales, otras personas en la misma situacion (iguales), los servicios sociales y sus profesiona-
les, la escuela y sus profesionales, vecinos, los comparieros de trabajo, asociaciones, organizaciones
sociales y sus profesionales, las amistades, conocidos, la institucion religiosa y sus miembros, y los
familiares.

Se pueden obtener 3 tipos de resultados en cada variable analizada: de cada uno de los miembros,
agrupandolos segun fuentes de apoyo informal o fuentes de apoyo formal y un resultado total agru-
pando a todos los miembros/fuentes de apoyo.

La subescala ERAS-DD/F evalia la recepcion, satisfaccion, disponibilidad percibida y necesidad de
4 tipos de apoyo: 1) emocional, que se operativiza en términos de afecto, carifio, empatia, escucha,
cuidado, confianza y comprension, 2) instrumental, que consiste en la provision de ayuda tangible y
servicios asi como en la resolucion de problemas practicos tales como la asistencia econémica o la
ayuda con tareas diarias, 3) informativo, que recoge todas aquellas intervenciones que implican acon-
sejar, informar o guiar, y 4) apreciativo, que incluye la alabanza y validacion de la persona (Alvarez &
Garcia, 2007a).

Procedimiento

Debido a la escasez de instrumentos de evaluacion de las redes de apoyo social centrados especi-
ficamente en padres de personas con DD (Alvarez & Garcia, 2007a, 2007Db), se procedio al disefio y ela-
boracién de un instrumento de evaluacion especifico denominado ERAS-DD (Alvarez & Garcia, 2008).
Previo a su elaboracion, se llevo a cabo una extensiva revision bibliografica nacional e internacional de
diferentes estudios empiricos e instrumentos de evaluacion de las redes de apoyo social (ver Alvarez &
Garcia, 2007b), analizando las variables que éstos median, asi como su eficacia. Posteriormente se
construy6 el ERAS-DD, teniendo en cuenta las caracteristicas de la muestra, compuesto por dos subes-
calas: ERAS-DD/E y ERAS-DD/F.

Una vez disefiada la investigacion se procedid a la seleccion de la muestra. La puesta en contacto
con los padres y madres participantes en el estudio fue a través de diversas asociaciones de las que
éstos formaban parte o a través de los centros educativos a los cuales acudian sus hijos.

En los casos en los que hubo disponibilidad por parte de los participantes y profesionales de los
centros, el instrumento fue aplicado en pequefios grupos de padres, estimandose para la cumplimen-
tacion de la herramienta unos 30-40 minutos, aproximadamente. En la mayoria de los casos y via los
centros, se envio el instrumento al propio hogar con toda la informacion necesaria para su correcta
cumplimentacion.

INFAD Revista de Psicologia
524 International Journal of Developmental and Educational Psychology, N°2, 2009. ISSN: 0214-9877. pp: 521-528



International Journal of Developmental and Educational Psychology
Contextos educativos escolares: familia, educacion ¥ desarrollo

INFAD, afio XXI
Nimero 1 (2009 Volumen 2)

CONTEXTOS EDUCATIVOS ESCOLARES: FAMILIA, EDUCACION Y DESARROLLO

Una vez recogidos e informatizados los protocolos, se procedi6 al analisis de los resultados. Las
medidas fueron codificadas e informatizadas para su posterior analisis estadistico.

RESULTADOS

Los datos se analizaron realizando un andlisis multivariado de la varianza en funcion del momento
en el que se diagnostica al hijo algan tipo de DD (en el nacimiento o después del nacimiento) y de la
edad actual de hijo (menor o mayor de edad) tomando como variables dependientes las diferentes
medidas obtenidas a través de la aplicacion de la subescala ERAS-DD/F.

Los contrastes multivariados en base al momento del diagnostico indicaron resultados significativos
estadisticamente y con un tamafio del efecto grande [F(55,9) = 103,049; p = .001; n2 = .998]. Por otro lado,
y en funcion de la edad de hijo los resultados fueron similares [F(55,9) = 7082,505; p = .001; n2 = 1.000].

Las pruebas de los efectos intersujetos indican resultados altamente significativos estadisticamen-
te en muchas de las variables dependientes relativas a la situacion de apoyo social de la muestra de
padres participantes en el presente estudio. Del mismo modo, se puede observar que el tamafio del
efecto para estas variables es grande (ver Tabla 3).

Tabla 3
Medias v desviaciones tipicas de las variables introducidas en el andlisis de fas pruebas inmtersujetos. por
momento del diagnastico v edad del hifo, incluvendeo contrastes, significacion estadistica y tamafio del efecto

VARIABLES NAC (N=34) DNAC (N=41)

M o M o F p n’
Satisfaccion con apoyo apreciativo 11,76 4,23 16,64 5,83 533 024 078
recibido desde fuentes formales
Satisfaccion - con  apoyo  total 2.86 3,95 5,50 327 5,30 025 078

recibido desde institucion religiosa y
sus miembros

Necesidad de apovo total 10,16 3.1 B.29 2,17 141 A08 J05
ADULTO (N=31) MENOR (N=44)
M 4] M a F p 0’
Satisfaccion - con  apoyo  lotal 11,14 3,70 13,24 4.21 4,385 040 065

recibido desde la escuela vy sus
profesionales

Satisfaccion  con apoyo  total 5.50 548 2,86 3,73 5,301 025 078
recibido desde institucion religiosa y

sus miembros

Satisfaccion  con apoyo  toial 9.75 3,73 11,43 4,10 2,887 040 044
recibido desde los servicios de salud

¥ sus profesionales

Satisfaccion  con apoyo  total 8,00 4,27 10,62 6,99 3,061 030 078

recibido desde personas en la misma
situacion

NVota. NAC = nacimicnto, DNAC = despuds del nacimicnio

En base a la Tabla 3, es interesante observar como los padres difieren en funcion del momento en
que se realizo el diagnostico de algan tipo de DD en su hijo. Difieren de forma significativa en las varia-
bles satisfaccion con apoyo apreciativo recibido desde fuentes formales (Myac= 11.76 vs., Mpyac=
16.64), satisfaccion con apoyo total recibido desde institucion religiosa y sus miembros (vs., Myac=
2.86 vs., MDyac= 5.90) y necesidad de apoyo total (Myac= 10.16 vs., Mpyac= 8.29).
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Los padres cuyos hijos fueron diagnosticados con algin tipo de DD un tiempo después de su naci-
miento parecen encontrarse mas satisfechos con el apoyo de tipo apreciativo - que incluye la alabanza
y validacion que sostienen la autoevaluacion de la persona - recibido desde las distintas fuentes for-
males de apoyo que conforman su red social de relaciones, asi como con el apoyo recibido desde la
institucion religiosa. Tras estos resultados era previsible que los padres cuyos hijos fueron diagnosti-
cados con una DD en el mismo nacimiento declararan una mayor necesidad de apoyo total (apoyo emo-
cional, instrumental, informativo y apreciativo) desde todas las fuentes, tanto informales como forma-
les que conforman su red social de relaciones (para ver en detalle, confrontar Figura 1).

Figura I. Diferencias estadisticamente significativas en las variables del ERAS-DIVF scgin momento de
diagndstico de la DD en ¢l hijo

= Nacimiento ® Después del nacimiento

F_SatFF_APR_TOT F_SatiG_TOT F_Nec_TOT

Newir, F_SatFF_APR_TOT = smisfaccion con wpoyo apreciative recibido desde fuentes formales, F_SalG_TOT = sutisfaccién con apoyo
todal recibido desde institucion religiosa v sus miembros ¥ F Nee TOT = necesidod de apovo total

Por otro lado, los padres también difieren en funcion de la edad actual de su hijo (menor 0 mayor
de edad). Se hallan diferencias de notable significatividad en las variables referidas a la satisfaccion con
el apoyo total recibido desde la escuela y sus profesionales (Myenor= 13.24 vS., Myayor= 11.14), satis-
faccion con apoyo total recibido desde los servicios de salud y sus profesionales (Mygyor= 11.43 vs.,
Myavor= 9.75),, satisfaccion con apoyo total recibido desde personas en la misma situacion (Mye.
nor= 10.62 vs., Myavor= 8.00), y la satisfaccion con el apoyo total recibido desde la institucion religio-
sa y sus miembros (Myenor= 2.86 VS., Myayor= 5.50).

Segun dichos resultados, los padres de personas con DD que todavia no han alcanzado la mayoria de
edad muestran una mayor satisfaccion con el apoyo total recibido desde los profesionales de diversas fuen-
tes formales como son los centros de formacion donde acuden sus hijos y los servicios sanitarios. Sin
embargo, atendiendo a otro tipo de fuente formal como es la institucion religiosa, son los padres de perso-
nas ya adultas quienes mas satisfaccion muestran ante el apoyo recibido desde la misma. Atendiendo a las
fuentes de apoyo informal de nuevo el grupo de padres con hijos pequefios muestran una mayor satisfac-
cion ante el apoyo recibido desde otras personas que se encuentran en la misma situacion (ver Figura 2).

Figura 2. Diferencias estadisticamente significativas en las variables del ERAS-DD/F segin edad actual del hijo
con DD

mMenor m Aduito

F_SalES TOT F_SaliG_TOT F_SatSL TOT F_Satl_TOT

Nofa. F_SalES TOT = satisfaceidn con el apovo 1oal recibido desde la escuels ¥ sus profesionales, F_Salll TO satisfaecion con el
apoyo toml recibido desde la insticidn religiosa v sus miembros, F SaSLTOT satisfaccion con el apoyo 1otal recibido desde los
servicios de sahed ¥ sus profesionales v F_Satl_TOT = smtisfacciin con el apoyo total recibido desde personas en la misma situacidn
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo del presente estudio ha sido evaluar la situacion de apoyo social en la que se encuen-
tra un colectivo de padres cuyos hijos presentan algin tipo de DD, atendiendo a aspectos claves tales
como el momento del diagnéstico y edad actual del hijo con DD, con la finalidad de realizar una prime-
ra aproximacion hacia la situacion en la que se encuentran estas familias. En este sentido, es impor-
tante destacar que este estudio forma parte de una investigacion mucho mas amplia centrada en el ana-
lisis del constructo multidimensional de red de apoyo social, atendiendo a los aspectos estructurales y
funcionales del mismo, en el &mbito de las DD.

En relacion a la interpretacion de los resultados obtenidos, éstos apuntan sin duda hacia una rela-
cion entre la necesidad de apoyo y la satisfaccion con la ayuda recibida. Por otro lado, los resultados
nos permiten concluir que las situaciones de apoyo formal e informal son diferentes entre los grupos
analizados. Difieren en la satisfaccion ante la ayuda recibida desde la institucion religiosa, servicios
sanitarios y educativos y ante el apoyo recibido desde otras personas en la misma situacion, en base al
momento del diagndstico de la DD y a la edad actual del hijo. Destaca particularmente la importancia
de la valoracion satisfactoria con la modalidad de apoyo apreciativo desde las fuentes formales que rea-
liza el grupo de padres cuyos hijos fueron diagnosticados con una DD un tiempo después del naci-
miento.

Teniendo en cuenta todo lo comentado hasta el momento, el apoyo social se configura como un
elemento clave a tener en cuenta dentro del dmbito de las DD, planteandose la necesidad de la puesta
en marcha de intervenciones y programas basados en la comunidad donde se trabaje en el fortaleci-
miento del apoyo social, ya que este tipo de intervenciones han demostrado tener efectos muy benefi-
ciosos en otros colectivos (Lipman & Boyle, 2005).

Para finalizar, sefialar que las conclusiones de este estudio se deben valorar considerando las limi-
taciones que plantea el reducido nimero de participantes con los que se ha contado. A esto se afade
la diversidad de aspectos de apoyo considerados, lo que dificulta la contrastacion de resultados.
Ademas, la valoracion del apoyo s6lo se ha realizado desde el punto de vista de los padres con respecto
al hijo con DD, cuando hubiera resultado interesante atender a otras personas no menos importantes
en dicho ambito como son los profesionales de asociaciones (Barrdn, 1996) o los hermanos, ya que a
éstos la situacion también les afecta de forma directa (Warren, 2004).
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