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Introduccion

El cuidado diario de un hijo con autismo y DI o con otros trastornos en el neurodesarrollo plantea
grandes demandas y vivencias particulares en los padres, que pueden afectar a las relaciones
familiares y su vida en pareja (Brobst et al., 2009). A todas esas vivencias, se anade el estigma
afiliativo (Mak y Cheung, 2008) que se refiere al autoestigma o las respuestas psicologicas de los
padres o cuidadores a la discriminacion percibida por la condicion, comportamiento o
discapacidad de sus hijos.

En este estudio se pretende analizar el estigma afiliativo y su impacto en la satisfaccion familiar y
las relaciones en la pareja desde una perspectiva multidimensional. Se parte del modelo
tedrico doble ABCX de adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983) donde ademas del factor estresor
se tienen en cuenta factores intermedios que pueden actuar como mediadores.

Objetivo del estudio:

El objetivo principal del estudio fue profundizar en el analisis de las consecuencias del
estigma social y los mecanismos psicologicos de su impacto en el bienestar de los
padres. Se analiza la relacion entre el estigma afiliativo y variables relevantes para la
adaptacion psicolégica de los padres como son: la percepcion de autoeficacia, el apoyo social
percibido y la satisfaccion marital y familiar.

A partir del modelo doble ABCX, se plantea y somete a contraste empirico el siguiente modelo tedrico

Figura 1. Modelo teérico multidimensional de mediacién
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Un total de 197 participantes (padres 31% y madres 69%) con hijos con discapacidad intelectual (DlI)
participaron en el estudio. Rango de edad de los padres/madres de 26 a 71 anos. Respecto al empleo el 83,6% de
los padres y el 65,4% de las madres trabajaba.

Rango edad de los hijos de 1 a 30 anos. Diagnodsticos: Sindrome de Down (37,1%), Trastorno del Espectro del
Autismo con DI (34%), otros diagndsticos con DI (32,9%).

Instrumentos
*Cuestionario sociodemografico ad hoc. Para obtener informacion sociodemografica de los participantes en el estudio.

Escala de Estigma Afiliativo. (Mak and Cheung, 2008; adaptacion al castellano de Recio et al., 2020). Escala de 19 items tipo
Likert de 4 puntos (1 = nada de acuerdo; 4 = completamente de acuerdo). Se utiliza para evaluar el estigma afiliativo de los
cuidadores de nifios con discapacidad. Ejemplo de item: ftener un hijo con discapacidad me hace sentir que soy incompetente
comparado con otras personas.

*Escala de Satisfaccion con las Relaciones Diadicas y Familiares. (Raffagnino & Matera, 2015; adaptacion al castellano de
Magallares et al., 2023). La escala esta compuesta por dos subescalas, la satisfaccion diadica o con la pareja (9 items) y la
satisfaccion familiar (5 items). Ejemplo de dimension diadica: en que medida estoy satisfecho con la forma en que se satisfacen
mis deseos y necesidades en mi relacion actual. Ejemplo dimension familiar: como de satisfecho estoy con la responsabilidad y
el compromiso familiar. Evalia el grado de satisfaccion en una escala tipo Likert de 4 puntos (1 = nada satisfecho; 4 = muy
satisfecho).

Duke-UNC Cuestionario de Apoyo Social Funcional. (Broadhead et al., 1989; adaptacion al castellano de Bellon et al., 1996).
Evalua el apoyo social percibido en una escala de 11 items tipo Likert de 4 puntos (1 = nada de acuerdo; 4 = totalmente de
acuerdo). Ejemplo de item: recibo invitaciones para salir y hacer cosas con olras personas.

*Escala General de Autoeficacia. (Baessler & Schwarzer, 1996; adaptacion al castellano de San Juan et al., 2000). Mide el grado de
autoeficacia general. Es una escala de 10 items tipo Likert de 4 puntos (1 = nada de acuerdo; 4 = totalmente de acuerdo).
Ejemplo de item: puedo resolver la mayoria de los problemas si invierto el esfuerzo necesatrio.

Procedimiento

Los participantes fueron reclutados por estudiantes universitarios mediante una
combinacion de muestreo de conveniencia y muestreo de bola de nieve. A los padres con
hijos con DI se les explicaron los objetivos del estudio y los participantes otorgaron su
consentimiento informado. Los datos se recogieron de forma online, mediante el software
https://www.qualtrics.com/es/. El estudio recibid la aprobacion del Comité Etico de la
UNED.

Analisis de datos

Se realizaron analisis descriptivos y de asociaciones bivariadas a traves de correlaciones
de Pearson. Se aplicé un analisis de vias (path analysis) mediante AMOS 24, para el
estudio del ajuste del modelo y la estimacion de parametros. Se calcularon los efectos
directos e indirectos de las variables predictoras sobre las variables de adaptacion y el tipo
de mediacion.

Resultados

Tabla 1. Medias, desviaciones tipicas y correlaciones entre las variables

Varable M 5D | 2 3 4 5
1. Estigma afiliativo 1 46 37 — —43%* _GoE% —4]%* _4]**
2. Autoeficacia 277 60 — SRFF AT Ap**
3. Apoyo social 2.84 61 — H5*F ‘iﬁ:
4, Satisfaccion diadica 3035 6 — 817
5. Satisfaccion familiar 3.01 79 —

Nota. Rango de las puntuaciones | al 4. %% 5 = (],

Figura 2. Modelo empirico con los coeficientes estandarizados entre las variables
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Tabla 2. Efectos directos, indirectos y tipo de mediacién

Resultados del Analisis Mediacional

Analisis Direct 3 sin Direct f con Standard
mediacional mediador mediador Standard indirect Error Tipo de mediacion
AS — SE — FS — 417 —.07 —.207%F 04 Mediacién total
[—.29; —.12]
AS =SS = DS — 417 03 —. 357" 05 Mediacién total
[—.45: —.26]
AS — SS — FS — 417 —.16" —31FF 05 Mediacion parcial
[—.40; —.21]
AS — SS = SE — 43T —.09 —.32%FF 05 Mediacién total
[—.41; —.23]

Note. AS = estigma afiliativo; SE = autoeficacia; FS = satisfaccion con la relacion familiar; SS = apoyo social DS =
satisfaccion con la relacion diadica (marital). En negrita se indican los valores significativos.

*p<.05. FFFp < 001

Conclusiones

Los resultados del estudio ponen de manifiesto las consecuencias negativas del estigma social a traves
del estudio del estigma afiliativo de los padres. Niveles mas altos de estigma afiliativo se asocian con
menor grado de satisfaccion familiar y marital, menor percepcion de apoyo social y de autoeficacia. Su
percepcion de eficacia para resolver los problemas en su vida diaria y la obtencion de apoyos y recursos
se ve afectada negativamente.

El modelo de mediacion muestra que el impacto negativo del estigma afiliativo en la satisfaccion familiar
se produce a través de la afectacion negativa de la autoeficacia y los apoyos sociales, que son factores
positivos que protegerian la satisfaccion familiar y marital, y son identificados en el estudio como
elementos claves para la intervencion psicologica con los padres.

Importancia del desarrollo e implementacion de programas orientados a reducir el estigma
concienciando a la sociedad del valor positivo de la diversidad, asegurando derechos fundamentales como
la dignidad, la igualdad y la no discriminacion.
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