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Resumen

La familia con un miembro con discapacidad afronta situaciones no normalizadas en su ciclo
evolutivo y dificultades que varian segun las caracteristicas culturales y del hogar. No obstante,
en los Gltimos afios, se incide cada vez més en la capacidad de las familias para hacer frente a
estas dificultades. En esta investigacion se estudio el estigma asociado y la resiliencia de los
familiares de estudiantes con discapacidad, con el objetivo de analizar la relacion entre estigma
y resiliencia, asi como variables de edad y nivel educativo que pudieran relacionarse con estas.
El disefio fue transversal, no experimental y correlacional. Participaron 94 familiares de
estudiantes con discapacidad de Unidades Educativas Especializadas en Ecuador. Se uso la
escala de Estigma Asociado (Affiliate stigma scale, ASS) y la de Resiliencia Familiar. Se
hallaron valores medios de estigma asociado y niveles altos de resiliencia familiar. Se
evidencio una relacion significativa e inversa entre estigma y resiliencia y entre estigma y nivel
educativo. Estos resultados constituyen un punto de partida para futuras investigaciones que

pueden orientar las intervenciones dirigidas a las familias ecuatorianas.

Palabras clave: estigma asociado; estigma de cortesia; resiliencia familiar; adaptacion

familiar; discapacidad; familia.



Abstract

The family that has a member with a disability must cope with non-normalized events in their
developmental career and with difficulties that vary according to cultural and home features.
However, in recent years, emphasis has been placed on the ability of families to cope with these
difficulties. In this research, affiliate stigma and family resilience when there is a member with
disabilities were studied, with the aim of analysing the relationship between stigma and
resilience, as well as variables of age and education that could be related to them. The design
was cross-sectional, non-experimental and correlational. Participants were 94 relatives of
students with disabilities from Specialized Educational Units in Ecuador. The Affiliate stigma
scale (ASS) and the Family Resilience scale were used. Average values of affiliate stigma and
high levels of family resilience were found. A significant and inverse relationship between
stigma and resilience, and between stigma and educational level were evidenced. These results
are a starting point for future research that can guide interventions aimed at Ecuadorian

families.

Keywords: affiliate stigma; courtesy stigma; family resilience; family adaptability;

disability; family.



1. Introduccion y justificacion

La familia es valiosa a nivel social e institucional porque es el lugar donde aprendemos,
comprendemos normas sociales, formas de relacionarnos y nos incorporamos a una cultura. La
familia presta apoyo, cuida, y motiva haya o no haya una discapacidad en alguno de sus
miembros. La capacidad de la familia de realizar sus funciones a corto y a largo plazo y de
forma constante depende de dimensiones internas (estructura, relacion, roles, ciclo vital) y
aspectos externos (contexto, recursos, tipo, curso, desenlace o grado de dependencia) (L6pez
Larrosa y Escudero, 2013; Rolland, 2000). Por tanto, es importante considerar los recursos con
los que cuenta la familia para afrontar la discapacidad; especialmente si nos situamos en el
contexto actual en el que, de forma creciente, se asume que, pese a las dificultades a las que
han de hacer frente las familias con un miembro con discapacidad, mas que centrarse en sus
carencias, interesa incidir en sus fortalezas y sus capacidades para afrontar los retos (Lopez
Larrosa, 2021).

Los miembros de la familia experimentan diversos cambios con la discapacidad siendo
uno de ellos la percepcion sobre si mismos, pues al ser cercanos a la persona con discapacidad
conocen el estigma con el que deben lidiar sus familiares y lo internalizan (Chang et al., 2020).
A este fendmeno, Mak y Cheung (2008) lo denominaron estigma asociado. Este puede
presentarse en uno o mas familiares a la vez. No obstante, la resiliencia individual y familiar
es un elemento clave para hacer frente al estigma asociado (Ji et al., 2022), de manera que
permite a la familia ser resistente y adaptarse a las nuevas circunstancias a pesar de existir
factores externos que amenacen la estabilidad familiar. McLean y Halsteda (2021) mencionan
que si la resiliencia es baja produce alteraciones negativas porque la familia se enfrenta a
numerosos cambios que pueden encontrarse fuera de su control y de sus competencias

personales, econdémicas y recursos externos.

Por esta razdn este trabajo profundiza en la relacion que puede existir entre el estigma
asociado y la resiliencia de familiares que se encuentran a cargo de una persona con
discapacidad. Aunque se han incrementado los estudios sobre estas tematicas, la literatura es
limitada especialmente en el area de las discapacidades. Las investigaciones existentes en su
mayoria han sido realizadas en el continente asidtico por lo que este trabajo aporta al
conocimiento en Latinoamérica y Ecuador. El tema de estudio pretende generar impacto no

solo en el area de la psicologia, sino en profesionales que se encuentren vinculados de otra



forma con la familia como trabajadores sociales, maestros, médicos, enfermeros; permitiendo
redireccionar la forma de atencion e intervencion con la familia, orientada a una concepcion

basada en las habilidades, capacidades y recursos del medio y la familia.
2. Discapacidad

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2011) considera que el término
discapacidad engloba situaciones de deficiencia (problemas en la funcién corporal), limitacion
(dificultades para ejecutar acciones), falta o restriccion de participacion, ademas considera las
dificultades de desarrollo entre la persona y el medio. La discapacidad abarca deficiencias
fisicas, psiquicas o sensoriales permanentes que obstaculizan o imposibilitan la participacion
social plena (Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad, CDPD, 2006). Se
considera a la discapacidad como un fenémeno multidimensional y dinamico (OMS, 2011)
debido a la variedad de factores internos y externos que interfieren a la hora de categorizarlo,
por lo que la discapacidad tambien puede ser vista como el resultado de la relacion entre la
condicion que presenta la persona y las limitaciones sociales, estructurales y actitudinales que
impiden el desarrollo de la misma (CDPD, 2006).

La discapacidad es diversa y multiple (OMS, 2011) por lo que se clasifica segun su
etiologia (adquirida o heredada), grado (leve, moderado, grave y muy grave) y tipo. Segun el

tipo, se distingue entre:

e Discapacidad intelectual. Existe una afectacion en el funcionamiento intelectual que
perturba el comportamiento adaptativo. Generalmente se presenta antes de los 18 afios
y permanece toda la vida. En esta categoria se incluye el Sindrome de Down o el retraso
mental, entre otros. Por otro lado, puede adquirirse como, por ejemplo, acompafiando a
una paralisis cerebral (Cuesta et al., 2019).

e Discapacidad fisica. Son alteraciones musculares, esqueléticas, problemas en el
desplazamiento, movilidad, coordinacion, motricidad fina o gruesa que afectan a las
actividades de la vida diaria. Son de caracter permanente e irreversible (Ministerio de
Salud Publica del Ecuador, 2018).

e Discapacidad sensorial. Son afectaciones de origen heredado o adquirido por
traumatismos, toxicidad derivada de medicamentos o debido a una enfermedad. Se
presentan en la vista (vision reducida, escotoma, daltonismo, ceguera parcial o total),

en el oido (hipoacusia, cofosis unilateral o bilateral) (Rodriguez et al., 2011) y en el



lenguaje o habla (fonol6gico, sintactico, pragmaético, semantico, comprension vy
decodificacion). Son permanentes e irreversibles (Ministerio de Salud Publica del
Ecuador, 2018).

Rodriguez et al. (2011) incluyen la discapacidad visceral que se da cuando existe una
deficiencia en el funcionamiento de los 6rganos internos; mientras el Ministerio de Salud
Publica del Ecuador (2018) suma la discapacidad psicosocial que se caracteriza por la
alteracion emocional, cognitiva o del comportamiento que refleja una afectacion a nivel
biopsicosocial e incluye trastornos de la personalidad o la alimentacion, el trastorno bipolar o

el estrés postraumatico.

La capacidad mdaltiple o multidiscapacidad se refiere a la presencia de dos o mas
discapacidades al mismo tiempo (Ministerio de Salud publica del Ecuador, 2018). Su origen
suele ser congénito, pero es posible la actuacion de factores externos postnatales (Morales y
Rotela, 2019). El grado de funcionalidad de la persona dependera del nivel en que se presente
cada tipo de discapacidad y su combinacidn (fisica-intelectual, auditiva-visual, etc.) (Secretaria
de Educacion del Gobierno del Estado de Yucatan, 2021).

3. Estigma
3.1.Definicién de estigma

El término estigma procede del griego stig, que hace referencia a una marca que se
ponia a los esclavos e indicaban su condicion (Mora-Rios et al., 2018). Este término, estigma,
ha sido usado desde la antigiiedad para referirse a un aspecto negativo o desacreditativo de una
persona (Goffman 2006). Cuando una persona es victima de la estigmatizacion, este elemento
pasa a ser parte de su identidad y ofrece sentido de pertenencia al grupo con el que se comparte
una situacion similar. Vazquez y Stolkiner (2009) asocian al estigma con “una serie variada de
situaciones deshonrosas (...) es decir, las personas estigmatizadas representan, para el conjunto
de las normas y valores de una sociedad, aquello indeseable que merece ser rechazado” (p.296).
Por lo que la respuesta social hacia esta situacion es la marginacion y el rechazo, ignorando el
valor humano, el desarrollo de las potencialidades y las capacidades, ademas de restringir la

posibilidad de integracion y aporte social.

Stafford y Scott (1986) consideran al estigma como una forma de desviacién de la

norma que resulta contrario a los intereses comunes y lo establecido previamente como



correcto. Esta desviacion afecta a las situaciones de discapacidad (por ejemplo, auditiva,

visual), pero también a otras como la disfemia o el analfabetismo, entre otras.

El estigma se asocia a tres elementos: los estereotipos, los prejuicios y la
discriminacion. Los estereotipos son constructos cognitivos derivados de creencias
compartidas y sistematizadas en una sociedad a partir de las que se crean ideas de normalidad.
Los prejuicios parten de un componente afectivo (emociones) negativo hacia aquello que no se
ajusta a lo pautado por el grupo mayoritario (Red2Red Consultores, 2015). La discriminacién
son conductas de rechazo, segregacion, agresion o desvalorizacion hacia determinada persona

0 grupo (Gurdian et al., 2020).

El estigma se cataloga como un limitante que se puede presentar en diferentes ambitos
como la escuela (profesores y compafieros), los servicios de salud y rehabilitacion, el &ambito
laboral (por ejemplo, por desvalorizacion o devaluacion de los logros) o el familiar (por
ejemplo, impidiendo la privacidad).

Aunque se pueda pensar que los estigmas son universales y estaticos, en realidad
dependen de la época y la cultura (Quiles, 1998). No obstante, sus consecuencias suelen ser
similares: la exclusion social como forma de sancion ante la rebelion a lo establecido, la
discriminacion o el temor a situaciones nuevas o desconocidas, que producen fenémenos

sociales los cuales crean campo para la investigacion y la intervencion.
3.2.Tipos de estigma
Goffman (2006) clasifico los estigmas de la siguiente manera:

e Estigma corporal o de la abominacion del cuerpo, hace referencia a los defectos fisicos
o0 deformidades visibles.

e Estigma del caracter, descrito como conducta o pensamientos antinaturales, como, por
ejemplo, las adicciones o el suicidio.

e Estigma tribal que se desprende de conocimientos transgeneracionales y aprendidos
como etnia o religion. También Ilamado de pertenencia o asociacion grupal (Sanz,
2018).

Esta clasificacion de estigma se ha visto ampliada incorporando mas categorias, entre

las que se encuentran el estigma estructural, el estigma publico o el auto-estigma. El estigma



estructural alude a la exclusion de las instituciones por medio de su organizacion interna, sus
normativas o sus leyes. El estigma publico se refiere a las creencias, prejuicios y estereotipos
sociales. Se manifiesta a través de practicas discriminatorias como un trato no equitativo o
cuando se niegan derechos a la persona sometida a dicho estigma publico (Mora-Rios et al.,
2018). El auto-estigma o estigma internalizado se refiere a la percepcion del individuo sobre si
mismo bajo los preceptos sociales, por tanto, asumiendo como definitorios los prejuicios, las
creencias y los estereotipos (Mora-Rios et al., 2018; Pérez et al., 2014; Pérez-Floriano, 2018).

Ademas de estos tipos de estigma, en la literatura se ha empezado a hacer alusién al
estigma asociado, el que se siente el cuidador que percibe como propio el estigma dirigido
hacia otra persona debido a la relacion estrecha que tiene con esta. De esto se derivan problemas
de tipo emocional, como la preocupacion sobre la apreciacion personal, asi como la vision de
otros sobre si, miedo al rechazo, baja autoestima y aislamiento social por temor a lo anterior
(Zhang et al., 2018). Cuando el estigma asociado va unido a degradacion o falta de respeto, se
habla de estigma de cortesia (Goffman, 2006).

Segun Quiles (1998), el estigma sera mayor cuanto mas notoria o visible sea la
diferencia que presenta la persona. Por tanto, y relacionado con la teoria de Goofman (2006),
las personas con caracteristicas mas visibles como deformidades (joroba, cicatrices,
guemaduras) o amputaciones llevan una mayor carga social. Mientras, cuando las diferencias
no son tan visibles, se da ansiedad y preocupacién por la posibilidad de ponerlas en evidencia

y por la discrepancia con la normalidad social.
3.3.Estigma en la discapacidad

A lo largo del tiempo, la discapacidad ha ido de la mano de términos como exclusion,
aislamiento, separacion y minusvalia que se oponen a los derechos humanos (Peredo, 2016),
ya que se la ha considerado como sinénimo de minusvalia o falta de capacidad. Segun Goffman
(2006) puede ser un elemento de infravaloracion frente a la sociedad, pudiendo derivar en

actitudes de estigmatizacion, especialmente en discapacidades que son visibles.

Una de las causas con mayor influencia en el estigma es la poca informacion sobre el
temay el aprendizaje previo relacionado con la discapacidad y asociado a un concepto negativo
y de devaluacion (Sernay Santos, 2015). A esto puede sumarse el no experimentar en la mayor

parte de los casos un acercamiento real a personas con discapacidad, que permita conocer las



potencialidades y las posibilidades de adaptacién al medio. Por otro lado, la severidad de las
consecuencias (discriminacion o exclusion) se encuentra sujeta a varios factores como la
cultura, los estereotipos asociados, la posicion econdmica y social (Trani et al., 2020), por lo
que la discapacidad tendria una vision mas negativa en sociedades que se basan en la
percepcion social, es decir en lo que opinen de los deméas (Abdul-Chani et al., 2021).

La estigmatizacion afecta la salud mental y emocional de la persona con discapacidad
y se asocia a problemas de autoestima, percepcion negativa de si misma y desequilibrio
emocional (Serna y Santos, 2015). No obstante, este fendmeno afecta también a las familias y
cuidadores de personas con discapacidad llevandolos a presentar sentimientos de inutilidad,
minusvalia, vergiienza y preocupacion (Mak y Cheung, 2012). Dentro del grupo familiar, los
padres son aquellos que se sienten mas estigmatizados por considerarse responsables del
cuidado de la persona afectada (Zhang et al., 2018). La percepcion de la discapacidad deteriora
la imagen social dando como resultado una disminucion del valor como familia o0 persona
frente a los demés (Mak y Cheung, 2012). Por el impacto que tiene el estigma, se diferencian
tres tipos de respuestas psicologicas por parte del cuidador y el resto de miembros de la familia
de una persona con discapacidad. En la dimensidn cognitiva se puede presentar pensamientos
de inferioridad, incompetencia o inutilidad, debido a la internacionalizacién del estigma. En la
dimension emocional se pueden presentar sentimientos de vergiienza, negacion, ira, baja
autoestima o rechazo. En la dimension conductual se evidencia el intento de ocultar la
discapacidad y mantenerlo como un secreto de familia, a través del aislamiento social o el
distanciamiento con la persona con discapacidad (Mak y Cheung, 2008, 2012; Zhang et al.,
2018). Estas acciones pueden tener consecuencias negativas como la aparicion de
enfermedades mentales, alteraciones en las relaciones intrafamiliares, sentimientos de culpa o
a su vez generar expectativas irrealistas de cuidado, por lo que se termina reduciendo la calidad
de vida (Li et al., 2021).

Los estigmas pueden combinarse, por ejemplo, al presentar una discapacidad y a la par
una enfermedad mental, o se puede ser victima de racismo debido a la etnia (Abdul-Chani et
al., 2021) o pertenecer a un grupo vulnerable (mujer embarazada, adulto mayor, nifios),
encontrarse en una situacion de pobreza extrema o presentar trastornos psicoemocionales. Asi
mismo no se limitan a un ambito social, educativo, laboral o sanitario (Red2Red Consultores,
2015) sino que también pueden presentarse dentro de las familias, como se ha visto, y de las

comunidades (Abdul-Chani et al., 2021). Todos estos factores pueden combinarse en lo que se



conoce como estigma en capas, estigma multiple o estigma de doble desventaja (Von Dem
Knesebeck et al., 2017). Todo ello dificulta, no solo el desarrollo personal, sino también las
relaciones sociales y puede limitar las oportunidades de atencion y de superacion.

3.4.Afrontamiento familiar frente al estigma

La familia aporta apoyo, cuidado, ensefianza sobre las normas de convivencia y las
relaciones sociales, ademas de ofrecer un espacio lejos de las dificultades del medio externo
(Lopez Larrosa y Escudero, 2013). No obstante, en el caso de las discapacidades, el factor
estresor se encuentra dentro de la familia. Cuando existe una discapacidad, la familia ademas
de enfrentarse a retos dentro de la casa, lidia con las expectativas sociales de los demas (Mitter
etal., 2019). Para gestionar las percepciones, las expectativas, las trabas o los comportamientos
de los otros, los suprasistemas externos a la familia, los individuos y las familias activan sus

estrategias de afrontamiento.

El afrontamiento familiar es la capacidad de entender y adaptarse a las exigencias
presentes. Para ello, se ponen en marcha los recursos y dinamicas familiares, de modo que los
miembros de la familia se coordinan con mayor o menor acierto para dar una respuesta al
problema o factor estresante (Macias et al., 2013). Las respuestas hacia el estigma pueden ser
variadas, por ejemplo, pueden intentar esconder la discapacidad (Zhang et al., 2018) o presentar

poca participacion social debido a la verglienza (Mitter et al., 2019).

Otros tipos de afrontamiento son los propuestos por McCubbin et al. (1981)
considerando los siguientes: Reestructuracion (adaptar roles y tareas para sobrellevar la
situacion), evaluacion pasiva (a pesar de que se reconoce la existencia del problema no se
adoptan soluciones al restarle importancia), atencion de apoyo social (la familia busca ayuda y
apoyo de parientes, profesionales, comunidad, asociaciones), basqueda de apoyo espiritual (se
recurre a la religion en busca de guia, ayuda o desahogo), movilizacion familiar (capacidad de

recibir ayuda externa) (Macias et al., 2013).

Distintos autores incluyen otros estilos de afrontamiento como: la planificacion (prever
la situacion ante situaciones de estrés), desvinculacién del comportamiento (no intentar actuar
sobre el problema), reinterpretacion positiva (ver el lado bueno de la situacién negativa),
negacion del problema, el uso de sustancias (como medio de escape), humor (se realizan

bromas sobre la situacién como forma de desviar la atenciéon o bien como una forma de hacer
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menos cruda la realidad) y auto-inculpacion (se juzgan y critican las acciones propias) (lacono
et al., 2016). Los miembros de la familia como un todo adoptardn una o varias de estas
estrategias de afrontamiento dependiendo de sus particularidades, pudiendo ser o no

funcionales.

3.5.Variables relevantes frente al estigma asociado en la discapacidad: resiliencia, nivel
educativo y edad

Para Gazal y Subharati (2016), el nivel de escolaridad se relaciona con el estigma
asociado, puesto que un mayor grado de preparacion educativa permite a los familiares buscar
ayudas externas y escolares, por lo que no ocultan la situacion de discapacidad ante la
institucion educativa, sino que buscan alternativas para su atencion. De la misma manera, son
mas receptivos a incluirse en programas de gestion de emociones, lo que reduce el estigma.
Por el contrario, cuando los familiares tienen un nivel de estudios bajo, se dificulta la deteccion
de problemas a nivel cognitivo, conductual o social en los nifios o adolescentes, por lo que se

retrasa la oportuna intervencion.

En el estudio de Mak y Cheung (2008), la edad del cuidador se relaciono positivamente
con el estigma asociado, pero solo en los familiares de personas con enfermedad mental y no
en los familiares de personas con discapacidad intelectual. Por su parte, Lovell y Wetherell

(2018) indicaron que los cuidadores mas jovenes presentaban mayor estigma asociado.

Ademas de las estrategias o estilos de afrontamiento mencionados anteriormente,
existen algunas cualidades de las familias que permiten hacer frente mas o menos
favorablemente a la discapacidad y al estigma asociado. Para Ji et al. (2022), un componente
clave para reducir el estigma asociado es la resiliencia. La resiliencia se considera como la
capacidad de realizar una adaptacion positiva en el entorno, con el fin de hacer frente a una
situacion dificultosa. La resiliencia también se aplica a nivel familiar cuando la familia es capaz
de ejecutar cambios en su dinamica, patrones y creencias con el fin de afrontar una adversidad,
como es el caso de la irrupcidn de la discapacidad (Menezes et al., 2021). La resiliencia tiene
una funcion compensatoria que permite una adaptacion paulatina y el desarrollo de nuevas
habilidades para la adaptacion de la familia a su nueva realidad (Ji et al., 2022). Por esta razon
la resiliencia es considerada como un factor protector y es un elemento flexible, el cual puede

incrementar o disminuir dependiendo de factores internos y externos (Hassanein et al., 2021).
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4. Resiliencia
4.1.Definicidn de resiliencia

El término resiliencia proviene de la palabra latina resilio que significa “ir hacia atras”
(Santana, 2019), derivado del término resistencia utilizado en la fisica para explicar la
capacidad de un elemento o material de resistir una intensa presion sin romperse y
posteriormente volver a su forma original (Feder, 2018). Este término ha sido incorporado al
ambito psicoldgico considerandolo una respuesta adaptativa y satisfactoria ante situaciones
dificiles (Saavedra et al., 2018).

La resiliencia es un proceso dindmico que permite hacer frente a las adversidades o
riesgos de tipo social o personal, permitiendo no solo superarlas sino aprender de la experiencia
(Ponce y Torrecillas, 2014; Santana, 2019). Su objetivo es preservar la salud mental y el
bienestar personal ante eventos traumaticos, desafiantes o imprevistos (Segers et al., 2018),
valiéndose de elementos internos, como habilidades, conocimientos, creatividad, flexibilidad,
y de elementos externos, como recursos materiales, redes de apoyo social o familiar que

permitan amortiguar el efecto de dichas situaciones (Saavedra et al., 2018; Santana, 2019).

La resiliencia es necesaria para afrontar cambios significativos, como por ejemplo
situaciones de orfandad, abandono en edades muy tempranas, pobreza, exclusion social,
enfermedades y discapacidades (Castagnola et al., 2021). A pesar de ser situaciones dificiles,
las personas son capaces de sobreponerse incluso en contra del prondstico. El éxito dependera
del tiempo que se encuentren expuestos a factores negativos, de la naturaleza del problema, la
cultura, el momento evolutivo en que suceda y de la capacidad personal, teniendo en cuenta la
autoestima, la capacidad de establecer vinculos, el autoconocimiento, la autonomia o el sentido
del humor (Castagnola et al., 2021; Feder, 2018; Moran et al., 2019).

Una de las caracteristicas principales de la resiliencia es la capacidad de modificacion,
ya que cambia en funcidn del ciclo de vida, con el fin de adaptarse al evento vital actual, a las
exigencias sociales y a los objetivos personales (Ofate y Calvete, 2017). Por esta razon la
resiliencia se considera como un factor protector que permite la reinterpretacion de la realidad
orientandola a una perspectiva mas positiva y transformadora, que no se limita a la persona de
forma individual, sino que puede ser aplicada a nivel organizacional, social y familiar
(Saavedra et al., 2018).
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4.2.Componentes de la resiliencia

La resiliencia agrupa diferentes atributos, a los que se conoce como pilares (Marques,
2011), los cuales ayudan a la persona a reducir el impacto emocional que conlleva una situacion
riesgosa. Moreno et al. (2019) caracterizan los pilares en cuatro categorias: competencia social
(capacidad de relacionarse, estrechar relaciones cercanas y de apoyo), resolucion de problemas
(desarrolla soluciones rapidas, eficaces, creativas y ajustadas al medio), autonomia (compartir
con otros sin perder su identidad, toma de decisiones propia) y sentido de propésito y futuro
(establece objetivos claros y anticipa las posibles adversidades).

Gaxiola et al. (2011) identifican estos elementos de la resiliencia:

e Afrontamiento. Es la forma de manejar las situaciones y puede ser positivo o negativo.

e Actitud positiva u optimismo. Se refiere a una postura positiva y motivada hacia las
circunstancias inciertas.

e Sentido del humor. Es mirar el lado gracioso de una situacion.

e Empatia. Es comprender las emociones, pensamientos y posiciones de otra persona.

e Flexibilidad. Es sinénimo de adaptabilidad a las nuevas circunstancias. Permite
reevaluar las metas y los medios para conseguirlo.

e Perseverancia. Indica la constancia y dedicacion hacia el objetivo, incluso si la situacién
no es favorable.

e Religiosidad. Supone apoyarse en creencias personales para valorar los problemas
(dificultades como pasajeras, bendicion, reto). Depende de la orientacion religiosa.

e Autoeficacia. Es la capacidad personal de distribucion, planificacion y ejecucién de
acciones para alcanzar una meta.

e Orientacién a la meta. Se refiere a aspiraciones u objetivos junto con una preparacion

para conseguirlos.

Otros autores han ido incluyendo mas aspectos relevantes para la resiliencia. Ruiz et al.
(2020) consideran la introspeccion (capacidad de analisis interno, identificacion de
sentimientos), la aceptaciéon personal, el pensamiento critico y la inteligencia emocional.
Losada y Otero (2016) suman la iniciativa, la creatividad, la moralidad (buscar el bienestar de

otros) y la espiritualidad (desde el punto de vista de la esperanzay la capacidad de superacién).
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Feder (2018) incluye el locus de control interno entendido como la capacidad de guiar la propia

vida y ajustarla para conseguir las metas propuestas.

La resiliencia al ser dindmica puede ser aprendida, modificada, fortalecida o reducida
(Marques, 2011). Se puede desarrollar desde la infancia hasta la adultez tardia (Ruiz et al.,
2020) y varia dependiendo de la cultura, la época, las circunstancias y la historia personal
(Gaxiola et al., 2011; Marques, 2011; Saavedra et al., 2018).

4.3.Resiliencia familiar en la discapacidad

La familia es concebida como un sistema dindmico, conformado por miembros que
tienen diferentes roles y funciones. La familia propone sus propias reglas ajustadas a la
normativa social (Ponce y Torrecillas, 2014). Conlleva relaciones de larga duracion, creando
un vinculo que permite el afecto y la comodidad (LOpez Larrosa y Escudero, 2013). La familia,
al igual que la persona individual, atraviesa crisis, adversidades que requieren una adaptacion,
como es el caso de la discapacidad (Ponce y Torrecillas, 2014). La irrupcion de la discapacidad
en la familia produce un impacto a corto y a largo plazo, que afecta a las areas emocionales
(estrés), economicas (gastos en diagndstico y rehabilitacion) y sociales (estigma) (Santana,
2019).

La familia, tras recibir la noticia de la discapacidad, se enfrenta al shock inicial
(Santana, 2019). Tras éste, adoptaran una postura frente a la discapacidad. Pueden verla como
una oportunidad (Santana, 2019), esquivarla, negarla, rechazarla (lacono et al., 2016)
dependiendo de las estrategias previas que hayan puesto en practica en otras situaciones de

crisis.

Para hacer frente a las situaciones que afectan al equilibrio del hogar, se requiere
resiliencia, entendida de modo general, como la capacidad de reorganizacion familiar ante un
cambio significativo (Checcllo, 2021). Se redefinen los roles, los recursos y los esfuerzos con
el objetivo de adaptarse a la nueva situacion. Ademas, se identifican las fortalezas de los
miembros de la familia, potenciandolas para el bienestar del hogar (Jiménez et al., 2019). Para
Santana (2019), la resiliencia familiar es un factor indispensable ante dificultades como la
enfermedad crénica, o la discapacidad, al estimular el trabajo conjunto para la consecucion de

metas comunes. De la misma manera, permite tener una Optica distinta de la discapacidad
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dejando de verla como una imposibilidad y pasando a verla como una oportunidad de hacer,

pero de otra manera.

La discapacidad puede acompafarse de mayor tensién en el hogar debido a las
responsabilidades que conlleva, como la atencién médica, la rehabilitacion, la medicacion, los
cuidados especiales, lo que resulta en un desgaste de los miembros, especialmente cuando
dichos requerimientos son constantes y a largo plazo, como es el caso de las discapacidades
graves y muy graves (Huerta y Rivera, 2017). Por esta razén, Castagnola et al. (2021) proponen
que, para superar las dificultades asociadas a la discapacidad, es necesario contar con una
familia resiliente, es decir, una familia que trabaje como un frente unido, basada en el estimulo,
el apoyo mutuo, la proteccion (no sobreproteccion) y la formacién, respetando y promoviendo

la individualidad de sus miembros.

La resiliencia es un factor protector en la familia porque permite reducir los niveles de
estres que genera la discapacidad (Llauradd y Suarez, 2022). Mantiene la funcionalidad en la
familia y ayuda a gestionar mejor los sentimientos de culpa y rechazo hacia la discapacidad
(Salazar-Farfan, 2017). Ademas, existen ayudas externas que permiten mejorar, motivar o
incrementar la resiliencia en la familia como son las intervenciones que se orientan al “arte de
lo posible” (Varela et al., 2015). Este “arte de lo posible” se concentra menos en lo que no
podemos cambiar y se centra mas en la capacidad y las fortalezas, enfocandose en el uso de los
recursos y en las habilidades de la familia. Otro elemento que puede ser de utilidad son los
grupos multifamiliares, que permiten reunir a las familias que comparten una misma dificultad
(discapacidad). En ellos se socializan patrones de conducta o soluciones que han sido utiles
para algunas familias y que pueden ser implementadas por otras. Estos elementos otorgan
sentido de pertenencia y disminuyen el sentimiento de soledad (Rolland, 2000). Dichos apoyos
pueden generar entornos familiares mas saludables que fomentan la identidad y el sentido de

competencia frente a la discapacidad.
4.4 Variables relevantes de la resiliencia en la discapacidad: nivel educativo y edad

La resiliencia es un recurso en el proceso de afrontar y vivir con la discapacidad.
Elementos como el nivel educativo de los miembros de la familia y la edad seran factores
influyentes en la conformacién de la resiliencia. Ponce y Torrecillas (2014) indican que, cuanto
mas alto sea el nivel educativo de la familia y sus miembros, mayor sera la resiliencia, debido

a que un mayor nivel educativo genera competencias personales y favorece la aceptacion de
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las circunstancias presentes y vitales. Las personas son méas capaces de desarrollar su
autonomia, autoeficacia, apreciacion critica de la situacion, flexibilidad y creatividad para
hacer frente a las diferentes adversidades. Por otro lado, en el estudio de Huerta y Rivera (2017)
los familiares con estudios primarios expresaron mayor dificultad, méas culpay sacrificio frente

a la discapacidad que las personas con una licenciatura.

Con respecto a la edad, Ponce y Torrecilla (2014) encontraron que los familiares mas
jovenes (18-33 afios) eran mas resilientes comparados con los grupos de mayor edad (34-66
afios). Por tanto, cuanto mas joven era el familiar, mayor era su nivel de resiliencia. Segun
Finez et al. (2019), los jovenes-adultos presentan mayor resiliencia, ya que son capaces de
soportar mas situaciones dificiles pues tienen mayor energia o recursos (tecnolégicos) que les

permiten hacer frente a la dificultad.
4.5.Resiliencia y estigma

La resiliencia actia como un moderador ante dificultades presentes y es un factor
protector, especialmente para lidiar con la carga emocional personal y con las exigencias
sociales en situaciones de discapacidad o dependencia de algun miembro familiar (Ji et al.,
2022; Stringer et al., 2018). La resiliencia reduce los efectos negativos que puede traer consigo

el estigma, como la depresion y el estrés (Silvan et al., 2020).

Muchas familias experimentan el estigma asociado a través de la culpa, la vergiienza o
el aislamiento, y éste se agudiza cuando la percepcion de la condicion tiene una influencia
social que distorsiona y fataliza (Ji et al., 2022). La resiliencia permite una adaptacion positiva
en la familia, de modo que, aunque no cambie la situacion de discapacidad (el diagndstico o el
prondstico), se ejecutan ajustes positivos, reduciendo el estigma y favoreciendo la continuidad
de lavida diaria (Silvan et al., 2020). Segun Ji et al. (2022), un indicador crucial para determinar
la resiliencia en la familia frente al estigma es considerar el futuro de la persona con
discapacidad. Para McLean y Halsteda (2021), las labores de integracion en la vida diaria que
realiza la familia con la persona con discapacidad son indicadores de resiliencia. Mientras que,
para Kim y Jang (2019), la resiliencia se evidencia por medio de la capacidad de creacion y

adecuacion de entornos que permitan fomentar el potencial de la persona con discapacidad.

Desde el punto de vista de Crowe et al. (2016) y Post et al. (2021), el estigma es

considerado un factor de riesgo, mientras que su contraparte es la resiliencia, un factor
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protector. Aunque el estigma promueva conductas como evitar o posponer el diagndstico, la
atencion médica y el tratamiento temprano y eficaz, la resiliencia promueve la bisqueda de
ayuda y apoyo social. Por ello, Mclean y Halsteda (2021) sugieren que la evidente relacién
entre estos dos aspectos debe incitar a los profesionales a proponer intervenciones para

promover la resiliencia familiar y disminuir el estigma.

La relacién entre la resiliencia y el estigma asociado se ha estudiado en la discapacidad
fisica, el trastorno del espectro autista, la discapacidad intelectual y del desarrollo, asi como en
condiciones como el trastorno bipolar y la esquizofrenia (Ji et al., 2022; Kim y Jang, 2019;
McLead y Halsteda, 2021; Post et al., 2021; Silvéan et al., 2020). Dichos estudios han afirmado
que la resiliencia no impide el estigma, pero ayuda a la familia a sobrellevar sus efectos
(exclusion, aislamiento, sentimientos de incapacidad, entre otros). En el caso de la discapacidad
juega como un agente doble pues puede potenciar las habilidades previas de la familia o permite
adquirir herramientas nuevas, ajustandose al diagnostico, prondéstico y nivel de dependencia
que presente el miembro de la familia, asimismo promueve una vision enriquecedora sobre la

adversidad orientando a la familia a la adaptacion y al incremento de su bienestar.
5. Preguntas de investigacion, objetivos e hipotesis

Para el desarrollo de la investigacion se ha seguido la metodologia PICO, la cual retne
una serie de caracteristicas que permiten proponer de manera objetiva y precisa una
problematica de estudio. En sus siglas incluyen a los pacientes, el tipo de intervencion o
valoracion, la comparacién y los resultados (Ofiate y Calvete, 2017). Por medio de dicha
técnica se ha definido la pregunta de investigacion segun los participantes en el estudio, los
objetivos centrados en la comparacion, asi como los resultados esperados orientados a las

hipétesis. Esto se detalla a continuacion:

Los participantes son familiares de estudiantes con discapacidad. La comparacion se
centra en 1) la relacion existente entre la resiliencia y el estigma asociado; 2) la relacion entre
estigma asociado, resiliencia familiar y edad del familiar; 3) la relacidn entre estigma asociado,
resiliencia familiar y nivel educativo de los familiares. El resultado esperado es que a mayor

resiliencia menor sera el estigma asociado.
Pregunta de investigacion

e ;COmo es laresiliencia de las familias de los estudiantes con discapacidad?
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e ;Cuél es el nivel de estigma percibido por los familiares?
e (Existe alguna relacion entre resiliencia y estigma asociado en los familiares de

personas con discapacidad?
Objetivo general

Analizar el estigma asociado y la resiliencia de los familiares de estudiantes con
discapacidad pertenecientes a centros especializados de ensefianza de Ecuador. La finalidad es

establecer bases cientificas para futuros planes de investigacion e intervencion.
Obijetivos especificos

e Evaluar el estigma asociado de los familiares de estudiantes con discapacidad.

e Determinar el nivel de resiliencia de los familiares de estudiantes con discapacidad.

e Estudiar la relacion entre el estigma asociado y la resiliencia de los familiares de
estudiantes con discapacidad.

e Analizar larelacion entre el nivel educativo de los familiares, el estigma asociado y la
resiliencia familiar.

e Analizar la relacion entre la edad del familiar, el estigma asociado y la resiliencia

familiar.
Hipotesis
Siguiendo el estudio de Ji et al. (2022), se formuld la siguiente hipotesis:

e Los familiares de los estudiantes con discapacidad que muestren mayor resiliencia

familiar presentaran menor estigma asociado.

A partir de las investigaciones de Ponce y Torrecillas (2014) y Gazal y Subharati (2016)

se formularon las siguientes hipotesis:

e La resiliencia familiar sera mayor cuanto mas elevado sea el nivel educativo de los
familiares.

e Cuanto mas elevado sea el nivel educativo de los familiares, menor ser el estigma.

En base a los estudios de Ponce y Torrecillas (2014) y Mak y Cheung (2008) se planted

que:

e Cuanto mayor sea el familiar, mas baja sera su resiliencia.
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e Cuanto mayor sea el familiar, mayor sera el estigma asociado.
6. Tipo de estudio y &mbito
No experimental

Segin Hernandez et al. (2014), en un estudio no experimental se realiza una
investigacion en un ambiente libre de influencias y manipulaciones, de modo que, se recogen
datos de situaciones 0 sujetos que ya se encuentran presentes en el contexto. Dentro de este
trabajo se ha valorado la perspectiva global sobre el estigma y la resiliencia familiar, sin
manipular la dindmica, las relaciones (institucionales o con los profesionales) o el desarrollo

cotidiano de la familia.
Correlacional

Este estudio pretendia conocer la relacion entre variables (Hernandez et al., 2014). Asi,
por ejemplo, para responder al objetivo tres se correlacionaron el estigma asociado y la

resiliencia familiar.
Transversal

Para Herndndez et al. (2014) una investigacion es transversal cuando se recoge la
informacion en un momento especifico, se propone una intencionalidad descriptiva (de datos
como género, edad) y se busca o define una correlacion o una relacion causal. En este estudio,
como se vera en el procedimiento, los datos se recogieron en un momento especifico y una vez
por familia, se hace una descripcion de los participantes (ver apartado de participantes) y, como

se detallo en el apartado anterior, se trata de relacionar variables.
7. Participantes
7.1.Seleccidn y justificacion de los participantes

Este estudio se ocupa fundamentalmente del estigma asociado y la resiliencia de los
familiares de estudiantes con discapacidad intelectual y sensorial. Dado que el proposito es
que, a partir de esta investigacion, se disefien futuros planes de investigacion e intervencion, se
seleccionaron Unidades Educativas Especializadas que atienden a personas con discapacidad
en Ecuador, concretamente en la provincia de Chimborazo. Se utiliz6 un muestreo no

probabilistico por conveniencia, que es aquel en el que se estudian fendbmenos o sujetos que
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son accesibles (Hernandez et al., 2014). Este criterio de conveniencia se centrd en que era
factible el acceso a dichos centros/unidades, teniendo en cuenta, igualmente, la posibilidad de

Ilevar a cabo acciones futuras de intervencidn e investigacién en estos a partir de los resultados.

Para la seleccion de los participantes se tuvieron en cuenta los siguientes criterios de

inclusion y exclusién:
Criterios de inclusion

e Tener un familiar con discapacidad intelectual que asista a una Unidad Educativa
Especializada en la provincia de Chimborazo (Ecuador).

e Tener un contacto estrecho o ser la persona responsable del estudiante con
discapacidad.

e Aceptar firmar el consentimiento informado.

e Tener tiempo y estar dispuesto a contestar los cuestionarios.

e Completar los cuestionarios.
Criterios de exclusion

e Rechazar u omitir la firma del consentimiento informado.

e Dar informacion en un mismo cuestionario acerca de mas de un estudiante con
discapacidad.

e Tener una relacion escasa o estar implicado de modo discontinuo en el cuidado de la

persona con discapacidad.
7.2.Caracterizacion de los participantes

En este estudio participaron 94 familiares de estudiantes con discapacidad que acudian
a dos Unidades Educativas Especializados (U.E.E. “Carlos Garbay Montesdeoca” y U.E.E. de
Sordos de Chimborazo) en la provincia de Chimborazo-Ecuador. En estas unidades se ofrecia
atencion educativa especializada a estudiantes de educacion primaria y secundaria con

discapacidad leve a grave (ver Tabla 1y Tabla 2).

La muestra estuvo constituida en su mayoria por mujeres. Los participantes tenian entre
14 y 69 afios (ver Tabla 1). La mayor parte de los mismos estaban casados. Con respecto a su
nivel educativo, un mayor nimero tenia estudios universitarios. La muestra principalmente se

conformaba por madres de personas con discapacidad, seguida de hermanos, después padres,



20

tutores responsables y en su minoria por otros familiares. Los participantes tenian entre uno y
nueve hijos, aunque predominantemente tenian dos hijos (Moda = 2, 33%), de los cuales en
muchos de los casos un hijo era el que tenia discapacidad (Moda = 1, 88,3%). Las edades de
los hijos oscilaban entre los 3 'y los 26 afios. Presentaban discapacidad intelectual en una mayor
proporcion, y discapacidad sensorial, discapacidad fisica y combinada (fisica e intelectual) en
menor proporcion. El porcentaje de discapacidad variaba entre el 30% y 96%, por tanto, el

grado de discapacidad iba de leve a muy grave (ver Tabla 1y Tabla 2).
Tabla 1l

Caracteristicas sociodemogréficas de los participantes y sus familiares con discapacidad

Caracteristicas Sociodemograficas Min  Max Media DT

Edad del familiar 14 59 36,85 11,58
NUmero de hijos 1 9 2,59 1,45
Hijos con discapacidad 1 4 1,16 0,49

Edad de los estudiantes con discapacidad 3 26 11,95 5,12

Porcentaje de discapacidad 30 96 58,85 17,81

Nota. N = 94.



21

Tabla 2

Caracteristicas sociodemogréficas de los participantes y sus familiares con discapacidad

Caracteristicas Sociodemogréficas Frecuencia (%)

Género

Femenino

Masculino

72 (76,6%)
22 (23,4%)

Nivel de escolaridad Sin escolaridad 5 (5,3%)
Primaria 17 (18,1%)
Secundaria 32 (34%)

Universidad o superior

40 (42,6%)

Estado civil Soltero/a 35 (37,2%)
Casado/a 41 (43,6%)
Divorciado/a 7 (7,4%)
Viudo/a 2 (2,1%)
Union libre 9 (9,6%)
Relacion Madre 57 (60,6%)
persona Padre 9 (9,6%)
discapacidad Hermano/a 16 (17%)
Tutor/a responsable 6 (6,4%)
Otros familiares 6 (6,4%)

Tipo de discapacidad

Intelectual
Sensorial (auditiva o visual)
Fisica

Combinada (Intelectual y fisica)

59 (62,8%)

17 (18,1%)

12 (12,8%)
6 (6,4%)

Grado de discapacidad Leve 10 (10,6%)
Moderado 37 (39,4%)
Grave 34 (36,2%)
Muy Grave 13 (13,8%)

Nota. N = 94.
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8. Procedimiento de recogida de datos

Para la recogida de datos se present6 un oficio a la Direccion Distrital de Educacion
06D01 Chambo - Riobamba, que es el érgano regulador provincial de educacion, solicitando
la autorizacion para acceder a los potenciales participantes de la Unidad Educativa “Carlos
Garbay Montesdeoca” y a la Unidad Educativa Especializada de Sordos de Chimborazo, asi
como para la aplicacion de las escalas. El oficio fue autorizado (ver Apéndice 1). Una vez
obtenidos los permisos pertinentes, se procedid a mantener reuniones virtuales con los
psicélogos designados en cada institucion, con los que se compartieron los enlaces de los
instrumentos de recogida de datos. Igualmente, se dieron pautas para la aplicacion de las
escalas de los familiares de los estudiantes con discapacidad.

Mas adelante, los familiares de los estudiantes, maestros y psicologos institucionales
tuvieron una reunion virtual en la que se solicitd su colaboracidn en la investigacion. En dicho
encuentro se hizo énfasis en definir en que consistiria su colaboracion, en que su participacion
no tenia ninguna repercusion en la atencion y el trato por parte de los miembros de la institucion
hacia sus familiares. Se recalco que podrian retirarse voluntariamente en cualquier parte del

proceso. Estas reuniones se realizaron en ambas instituciones por separado.

Para la aplicacion de los instrumentos, se invitd a participar a familiares de estudiantes
de cursos desde octavo hasta tercero de bachillerato en las dos Unidades Educativas. Aquellos
familiares que dieron su consentimiento y cumplian los criterios de inclusion recibieron los
cuestionarios de forma digital y asi los contestaron. Sus dudas y preguntas fueron respondidas
por via telematica. La aplicacion de los instrumentos, usando una modalidad virtual se debio a
la pandemiay a las restricciones establecidas a nivel nacional que implicaba que los estudiantes

no retomaron sus clases presenciales.
9. Instrumentos de evaluacion
Affiliate stigma scale o Escala de Estigma Asociado (ASS)

Esta escala fue creada por Mak y Cheung (2008) con el objetivo de medir la
internalizacion del estigma por parte de los cuidadores de personas con discapacidad intelectual
y enfermedades mentales. No obstante, ha sido adaptada para ser aplicada a cuidadores de
personas con Alzheimer, demencia y TEA, y ha sido traducida a diferentes idiomas como el

persa, inglés, malayo e hindi (Kumari et al., 2020).
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Estd compuesta de un total de 22 items, distribuidos en tres subescalas: la subescala
afectiva, que consta de siete items (por ejemplo, “me siento inferior porque uno de los
miembros de mi familia tiene un trastorno mental/discapacidad intelectual”); la subescala
cognitiva, que tiene siete items (por ejemplo, “mi reputacion esta deteriorada porque tengo un
familiar con una enfermedad mental/discapacidad intelectual en mi hogar”), y la subescala de
comportamiento, que cuenta con ocho items (por ejemplo “reduzco las salidas con mi familiar
con enfermedad/mental y discapacidad intelectual”) (Yun et al., 2018). Los items se contestan
usando una escala tipo Likert de cuatro puntos, cuyos valores oscilan entre 1, totalmente en
desacuerdo, hasta 4, totalmente de acuerdo (Mak y Cheung, 2008).

Para la interpretacion de las puntuaciones, se tiene en cuenta la puntuacion media de
los 22 items, donde una puntuacion mas alta indica un nivel mas alto de estigma asociado (Mak
y Cheung, 2008). No obstante, en las adaptaciones establecieron puntos de corte que se
derivaron de la distribucion segun los percentiles (percentil 33 para valores bajos y 66 para
puntajes altos) (Kumari et al., 2020).

En el estudio original se obtuvo una consistencia interna de a = 0,95 en la muestra de
cuidadores de personas con discapacidad intelectual (CPID), y de o = 0,94 en la muestra de
cuidadores de personas con enfermedad mental (CPMI) (Mak y Cheung, 2008). En la version
en hindi, el coeficiente de fiabilidad de la escala oscil6 entre 0,85 y 0,99 (Kumari et al., 2020).
En la adaptacion malaya se obtuvo una alfa de Cronbach de 0,92 (Yun et al., 2018) y en la
adaptacion para personas con demencia se obtuvo una consistencia interna de « = 0.85-0,94
(Chang et al., 2016). En el presente estudio, la consistencia interna de las subescalas afectiva y
cognitiva fue « = 0,85. En la subescala conductual fue o = 0,86. La consistencia interna de la

escala total fue o = 0,93.
Escala de Resiliencia Familiar

Esta escala fue creada por Marques (2011) especificamente para evaluar la resiliencia
familiar cuando uno de sus miembros tiene una discapacidad. Esta constituida por 40 items los
cuales evallian cuatro dimensiones: grado de adaptacion a la problematica (items 1-10, por
ejemplo, “me adapto a la condicion de tener un miembro con discapacidad”), grado de
conocimiento de los recursos de la comunidad (items 11-20, por ejemplo, “en la comunidad
donde vivo encuentro los apoyos de educacion/rehabilitacion necesarios para un familiar con

discapacidad™), nivel de adquisicién de los pilares de la resiliencia (capacidad de solucionar
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problemas, optimismo, confianza, valorar y aceptar a otros, evaluacion de emociones) (items,
21-30, por ejemplo, “tener un familiar con discapacidad me ha hecho una mejor persona”) y
grado de influencia de los factores de resiliencia (autoestima, distanciamiento del problema,
enfrentarse a situaciones nuevas, compartir con otros sus sentimientos, flexibilidad) (items 31-
40, por ejemplo, “puedo ver el lado positivo/divertido, de las situaciones dificiles de un familiar
con discapacidad”). Los items se contestan usando una escala tipo Likert con opciones de
respuesta: totalmente en desacuerdo (5), de acuerdo (4), sin opinién (3), en desacuerdo (2),
totalmente en desacuerdo (1); a excepcion del item 9 el cual se califica de forma inversa
(Checcllo, 2021; Marques, 2011). Para su puntuacion, Checcllo (2021) propone tanto la
valoracién de las dimensiones individualmente como la valoracion conjunta, de modo que el
sumatorio de las dimensiones permite identificar el nivel de resiliencia familiar general (alto:
> percentil 75, medio: percentiles entre 26 y 74, bajo: percentiles entre 0 y 25). El instrumento
obtuvo un alfa de Cronbach de 0,93 indicando una buena consistencia interna (Marques, 2011).
En este estudio, la consistencia interna de la dimension de grado de adaptacion fue a = 0,75.
En la dimension de conocimiento de recursos de la comunidad fue o = 0,84. En la dimension
de pilares de la resiliencia fue « = 0,90 y en la dimension de influencia de los factores de

resiliencia fue o = 0,80. Finalmente, la fiabilidad total del instrumento fue o = 0,93.
10. Descripcion de variables.
10.1. Estigma asociado

La escala de Mak y Cheung (2008) diferencia entre las dimensiones emocional,
cognitiva y conductual del estigma asociado. Por tanto, con respecto al estigma asociado, en
este estudio se analizaron la variable estigma asociado emocional, estigma asociado cognitivo
y estigma asociado conductual. Ademas, la escala tiene un valor total de estigma resultado de

la suma de las tres subescalas, por tanto, también hay una variable de estigma asociado total.
10.2.Resiliencia familiar

La escala de resiliencia familiar (Marques, 2011) tiene cuatro dimensiones que evaltan
la adaptabilidad, los medios externos (sociales) y los medios internos (familiares y personales),
por tanto, en este estudio se analizaron las variables de resiliencia familiar adaptacion,
conocimiento de recursos, pilares de resiliencia y factores de resiliencia, ademas de la

resiliencia total, resultado de considerar estas variables en su conjunto.



25

10.3.Variables sociodemogréficas

Las dos variables sociodemograficas que se consideraron en este estudio fueron la edad
de los participantes y el nivel educativo. La edad se calcula en afios. En el nivel educativo se
diferencio entre los niveles: sin escolaridad, educacion primaria, educacién secundaria y

educacion superior o universitaria.
11. Técnica de analisis estadistico de los datos

Para el analisis de los datos se utiliz6 el Programa Estadistico IBM SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences) version 22. Se realizaron analisis descriptivos de los datos
sociodemogréficos. Se calcul6 el alfa de Cronbach para determinar la consistencia interna de
las subescalas y las escalas totales de resiliencia familiar y estigma asociado. Se siguieron las
instrucciones de los autores de las escalas para calcular sus valores totales y subescalas. Para
calcular las subescalas de estigma asociado se sumaron las puntuaciones y se dividieron por el
nimero de items para poder hacer comparaciones entre las subescalas dado que no tienen el
mismo numero de items. En la escala de resiliencia familiar, se calcul6 la suma, pero no se
oper6 con puntuaciones medias, puesto que cada subescala tiene el mismo nimero de items.
Para determinar la normalidad de los datos, se usé la prueba de Kolmogorov-Smirnov. Los
resultados indicaron que los datos no cumplian el criterio de normalidad (p > ,05). Para
responder a los objetivos e hipotesis, se hicieron analisis estadisticos descriptivos. Se utilizo la
correlacion de Spearman para relacionar el estigma asociado y la resiliencia familiar, y para

relacionar a ambas con la edad de los participantes y su nivel educativo.
12. Resultados

Por lo que respecta al primer objetivo, los valores medios de estigma asociado total y
de sus subescalas fueron bajos. De todas de ellas, la subescala afectiva era la que tenia una
media ligeramente mas elevada y la que alcanzaba el valor maximo de la escala de respuesta
(ver Tabla 3).
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Tabla 3

Datos descriptivos del estigma asociado de los participantes

Subescalas del estigma asociado Min Max  Media DT

Afectiva 1 4 1,6 0,66
Cognitiva 1 3,29 1,5 0,56
Conductual 1 3,50 1,4 0,58
Estigma Asociado Total 1 3,59 1,5 0,54

En cuanto al segundo objetivo, centrado en la resiliencia familiar, como puede verse en
las Tablas 4 y 5, el valor medio del grado de adquisicion de los pilares de la resiliencia fue el
maés elevado, seguido por el grado de adaptacion. En conjunto, la mayoria de los participantes

se situaban en el nivel alto de resiliencia.
Tabla 4

Estadisticos descriptivos de la resiliencia familiar

Dimensiones de la resiliencia familiar Min Max Media DT
Grado de adaptacion 15 50 39,56 6,95
Grado de conocimiento de los recursos de la 13 50 29,77 9,20
comunidad
Nivel de adquisicion de los pilares de la 10 50 40,71 8,13
resiliencia
Grado de influencia de los factores de 10 50 36,48 7,33
resiliencia

Resiliencia Familiar Total 52 194 146,54 26,04
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Tabla s

Nivel de resiliencia familiar total

Nivel de resiliencia familiar Frecuencia (%)

Bajo 14 (14,9%)
Medio 26 (27,7%)
Alto 54 (57,4%)

En cuanto al tercer objetivo, en el cual se pretendia estudiar la relacién entre el estigma
asociado y la resiliencia familiar (ver Tabla 6), se hallaron correlaciones negativas entre todas
las dimensiones de estigma y las de resiliencia, asi como entre el estigma asociado total y la
resiliencia familiar total. Estas correlaciones fueron significativas en la mayoria de las
relaciones, menos al considerar el grado de influencia de los factores de resiliencia y el estigma
asociado cognitivo y el conductual; asi como al considerar el grado de conocimiento de los

recursos y el estigma asociado conductual.
Tabla 6

Correlacion de Spearman entre el estigma asociado y la resiliencia familiar

1 2 3 4 5 6 7 8
1. Grado de adaptacion -
2. Grado de conocimiento de -
los recursos de la comunidad .
3. Nivel de adquisicion de los . .
67 41 -

pilares de la resiliencia

4. Grado de influencia de los - . n
o 52 .55 74 -
factores de resiliencia

Fk Fk

5. Resiliencia familiar total 717 737 85 85 -

6. Estigma afectivo -21"  -25°  -337  -22°  -30 -

7. Estigma cognitivo -317  -307 -297  -17  -347 67" -

8. Estigma conductual -23"  -16 -23° -19 -25° 637 697 -
9. Estigma asociado total -277 .27t -317 -217 -33"  86*" 87" 88"

Nota. N =94, **p <,01; * p <,05.
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En cuanto al cuarto objetivo, se hallaron relaciones estadisticamente significativas y
negativas entre el estigma asociado total y el nivel educativo, rs(94) = -,23, p = 0,02, asi como
entre la subescala de estigma cognitivo y el nivel educativo, rs(94) = -,25, p = 0,01, de modo
que, a mayor nivel educativo, menos estigma asociado cognitivo y total, y a menor
escolarizacion mayor estigma cognitivo asociado y total. No se encontraron relaciones con las

demas subescalas de estigma, ni con la variable de resiliencia y sus dimensiones.

Por lo que respecta al quinto objetivo, no se hallaron relaciones estadisticamente
significativas entre la edad del familiar y el estigma asociado, rs(94) =,02, p = 0,82, tampoco

entre edad y resiliencia, rs(94) = -,14, p = 0,17.
13. Discusion de resultados, limitaciones e implicaciones

Esta investigacion exploro los aspectos relacionados con el estigma asociado y la
resiliencia familiar de familiares con un miembro con discapacidad. Los resultados de los
participantes ecuatorianos mostraron un nivel bajo de estigma asociado. Estos datos difieren
de los estudios de Zhang et al. (2018) y Chang et al. (2016), donde encontraron un nivel alto
de estigma asociado en familiares de personas con enfermedad mental y discapacidad. Mak y
Cheung (2008) explican que la percepcion del estigma asociado varia segun la cultura, debido
a que las creencias sociales y personales influyen en la preocupacion por ser asociado o
vinculado a una persona con discapacidad. En las familias chinas, la discapacidad de un
miembro afecta automaticamente a todos, pues se distorsiona el “rostro” con el que se presentan
a nivel social. Por otro lado, Zhang et al. (2018) sefialan que el nivel del estigma depende de la
relacion o el grado de cercania. En su estudio los mas afectados eran los padres en comparacion
con otros miembros. No obstante, en el presente trabajo la mayoria eran madres, y, pese a ello,

el nivel medio de estigma era bajo.

En cuanto a la resiliencia familiar, en este estudio los participantes mostraron un nivel
alto, especialmente en la adquisicion de los pilares de la resiliencia. Esto coincide con el estudio
de Marques (2011), en el que menciona que, a pesar de contar con medios econdémicos
limitados, inestabilidad en el empleo e incertidumbre con los profesionales, los padres no
percibian la discapacidad como un problema, mas bien eran optimistas, confiados y albergaban
esperanzas hacia el futuro. Checcllo (2021) afirma que al encontrarse con un miembro con

discapacidad se fortalecen los lazos familiares, existe mayor apoyo para el desarrollo en todos
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los &mbitos y una reafirmacion de roles familiares, pues perciben la vulnerabilidad como un

problema que todos deben afrontar.

Esta investigacion pretendia relacionar el estigma asociado y la resiliencia familiar de
familiares de estudiantes con discapacidad en un contexto latinoamericano. Tras los analisis,
se determiné que existia una relacion inversa entre ambas variables, cumpliéndose totalmente
la primera hipétesis, pues los resultados son similares a los presentados por Ji et al. (2022) y
Maclean y Halsteda (2021). Y, aunque estudiaron trastornos diferentes (TEA y discapacidades
intelectuales y del desarrollo), en contextos diferentes, las relaciones eran coincidentes. La
resiliencia ofrece a la familia una alternativa para sobrellevar tanto el diagnéstico de la
discapacidad como los cambios a nivel familiar que se dan a continuacion. La resiliencia tiene
un efecto amortiguador del estigma asociado, es decir, aungue no impida sus efectos, el impacto
familiar y personal es menor (Chang et al., 2019; Ji et al., 2022; Mcleand y Halsteda, 2021).
Por esta razon Breitkreuz et al. (2014) menciona que las familias se tornan mas unidas, crean
reglas, costumbres y rutinas que integran al miembro con discapacidad, con el fin de resistir al
estigma y sumarse a una nueva normalidad. En definitiva, generan resiliencia reduciendo su

propia vulnerabilidad (Silvan et al., 2020).

En cuanto a la relacion entre el nivel educativo y la resiliencia familiar, no se
encontraron relaciones, por tanto, no se cumple la hipdtesis planteada. Estos resultados son
contrarios a los estudios de Ponce y Torrecillas (2014) en donde existia una correlacion positiva
entre las variables, de modo que el nivel formativo y la resiliencia aumentaban de manera

directa, especialmente en el area de las competencias personales y la aceptacion de si mismo.

En la relacion entre el nivel educativo y el estigma asociado, se ha identificado una
correlacion negativa entre ambas, es decir a mayor nivel educativo menor estigma y viceversa,
cumpliéndose la hipédtesis propuesta. En concordancia con Gazal y Subharati (2016), el nivel
educativo en los familiares permite una identificacion de problemas temprana, asi como su
intervencion, lo que supone una diferencia con familias con menor educacién. De manera
similar, Ali et al. (2012) mencionan que la educacion y el apoyo social son herramientas Gtiles

para combatir el estigma.

Por su parte, entre la edad del cuidador y la residencia familiar no se encontré ninguna
relacion, es decir, no se cumplié la hipétesis planteada. Este resultado es contrario al estudio

de Ponce y Torrecillas (2014), los cuales identificaron una relacién negativa entre estas
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variables, es decir, a mayor edad, menor era la resiliencia. Tampoco coinciden con el estudio
de Chang et al. (2019), en el que existia una relacién directa, de modo que, cuanto mayor era
la persona, mayor era la resiliencia, puesto que se supone que las personas mas maduras
cuentan con mas experiencia para afrontar las dificultades. Puede que la relacion entre edad y
resiliencia no sea lineal o puede que, una variable familiar, como es la resiliencia, no dependa

de la edad particular de la persona que contesta.

De la misma forma no se encontrd relacién entre la edad del familiar y el estigma
asociado, rechazando la hipdtesis presentada basada en la investigacion de Mak y Cheung
(2008), en la que se encontr6 una relacion directa entre las variables. Segun estos autores, al
aumentar la edad, se incrementa el estigma asociado. Estos datos coincidian con el estudio de
Tanaka et al. (2004), en el que, a mayor edad, mayor rechazo al contacto con los afectados.
Aunque en el trabajo de Gazal y Subharati (2016) se encontrd que cuanto mas jovenes eran las
madres, mayor era el estigma. Nuevamente, puede que la relacion entre el estigmay la edad no

sea lineal, o puede que no haya relacion entre ambas variables.
Limitaciones

Este trabajo tuvo varias limitaciones. La muestra fue pequefia, lo que no permitid
realizar algunas comparaciones, por ejemplo, considerar el tipo de relacion con la persona con
discapacidad (madre, padre, hermano/a) y las variables de estudio. Por otro lado, esta es una
tematica con un interés reciente, sobre todo en el contexto asiatico, pero poco estudiada en el
ambito latinoamericano; lo que dificult6 la comparacion con estudios realizados en un contexto
similar. De la misma manera, una limitacion importante ha sido el contacto con los familiares
para responder dudas o tomar en cuenta sugerencias, debido a la situacion de pandemia.
Finalmente, el estudio se habria enriquecido considerando otras dimensiones como el bienestar
psicolégico o la calidad de vida familiar, o dimensiones socio demogréaficas como el nivel

socioecondémico, la zona de residencia o el empleo.
Implicaciones

Este estudio tiene un abordaje positivo centrado en las habilidades y recursos que posee
la familia para hacer frente a la discapacidad y al estigma asociado, por lo que permite un
acercamiento para determinar las dimensiones que se pueden trabajar desde el area psicolégica

y de la intervencidn. Si el estigma y la resiliencia estan conectados, abordar la resiliencia en
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familias con dificultades en algunas de sus dimensiones podria favorecer la disminucién del
estigma asociado. Ademas de que, centrarse en la resiliencia, supone centrarse en aspectos
positivos de la familia como nucleo competente y activo, motivando a la familia a ser los

protagonistas de los cambios que efectlen.
14. Conclusiones y sugerencias de investigaciones futuras

Este trabajo ha supuesto un acercamiento a la realidad de la familia que cuida a un
miembro con discapacidad al investigar el estigma y una de las muchas herramientas con que
puede contar la familia para superarlo, como es la resiliencia. La familia es la encargada de
gestionar los recursos, el cuidado y la atencion de la persona con discapacidad. La familia, por
tanto, requiere la capacidad de resistir a las exigencias familiares, sociales, a las expectativas
personales y al estigma asociado, pues al manifestarse de diversas formas dificultan mantener
una salud mental adecuada y unas relaciones positivas. Por ello, la resiliencia es una alternativa
que permite crear un ambiente familiar que fomente las competencias y facilite la inclusion de
los familiares con discapacidad, de tal forma que tanto la persona como la familia se

fortalezcan.

A lo largo del estudio, se ha recalcado la importancia de la resiliencia por ser un factor
protector. La resiliencia familiar no es una cualidad inmutable, sino que puede desarrollarse e
incrementarse en el contexto familiar y extrapolarse a otras areas, de tal manera que la familia
se vea a si misma como capaz de gestionar sus recursos y capaz de hacer frente al estigma
asociado, el cual trae consigo sentimientos, pensamientos y acciones negativas que les afectan.
A pesar de que la discapacidad se considera un reto para la familia debido a los cambios
significativos en cuanto a roles, estructura, responsabilidades, rutinas y percepcion, las familias
con mayor resiliencia son capaces de salir victoriosos y con nuevos aprendizajes de los ajustes
realizados, sin deteriorar su identidad personal y familiar, al contar con el apoyo de otros

miembros.
Sugerencias de investigacion futura

En base al estudio realizado, se propone considerar otros aspectos en torno a la familia que
pueden ser afectados por el estigma asociado, asi como otros elementos protectores de la
misma. Se sugiere realizar la réplica del estudio en diferentes poblaciones latinoamericanas.

Por otra parte, este estudio marca una pauta para el desarrollo de planes e intervenciones
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centradas en las potencialidades de la familia con el fin de mejorar el bienestar individual,

familiar y la calidad de vida familiar.
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