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Resumen

Introduccion. El nacimiento de un hijo o hija
con sindrome de Down impacta en la vida de
la familia requiriendo su adaptacion y ajuste a
la nueva situacion. Las familias pueden diferir
en su capacidad para manejar estos cambios,
dependiendo de los recursos de apoyo social
con los que cuentan, asi como sus fortalezas y
habilidades para afrontar los problemas. El articulo,
a partir del modelo Doble ABCX (McCubbin y
Patterson, 1983) estudia la contribucion del estrés
parental, la cohesion y el sentido de coherencia
familiar, su capacidad de adaptacion y estrategias
de afrontamiento, y el apoyo social del que

Abstract

Introduction. The birth of a child with Down
syndrome impacts on family life, requiring
adaptation and adjustment. Families may differ in
their ability to manage these changes, depending
on the social support resources they have, as well
as their strengths and coping skills. In this work,
the Double ABCX model (McCubbin & Patterson,
1983) was implemented to analyse how parental
stress, family cohesion and sense of coherence,
adaptive capacity and coping strategies, together
with the availability of social support contribute to
satisfaction levels with family life in Spanish families
of children with Down syndrome. The aim was also
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dispone, a la explicacién de la satisfaccion con la
vida familiar de las familias espafolas que tienen
menores con sindrome de Down. Asimismo, se
propone identificar qué caracteristicas sociales de
las familias y de los menores se hayan vinculadas
a su satisfaccion y a las variables predictoras de
esta. Metodologia. El enfoque metodologico es
exploratorio y cuantitativo. Se utilizé un muestreo
no probabilistico, obteniéndose una muestra de 203
familias con menores con sindrome de Down de
edades comprendidas entre los 0 y los 12 afios. Los
instrumentos utilizados de recogida de datos fueron
un cuestionario sociodemografico de elaboracion
propia, y diferentes escalas validadas para medir
la satisfaccion familiar y los factores vinculados
a ésta. Para el andlisis de los datos se emplearon
estadisticos descriptivos, pruebas de significacion
estadistica bivariables, y analisis de regresion lineal
multiple. Resultados. Las familias de los menores
de 12 anos con sindrome de Down presentan
elevados niveles de satisfaccion comparado con
aquellas cuyos hijos o hijas presentan otros tipos
de discapacidad, confirmando asi la hipdtesis
de la ventaja del sindrome de Down. Aquellas
familias que tienen una perspectiva comprensible,
manejable y significativa sobre ellas mismas, un
vinculo emocional intenso entre sus miembros,
y habilidades y estrategias para la resolucion de
problemas en situaciones de crisis, estin mas
satisfechas con su vida familiar. La variabilidad en
las dimensiones de la vida familiar investigadas esta
relacionada con el nivel de ingresos de los padres,
el tipo de familia, la escolarizacion del nifio o nina,
y la relacion previa con personas con discapacidad
intelectual. Discusion. Algunas caracteristicas
presentadas por las familias estudiadas también
estan presentes en otras con menores con otros
tipos de discapacidad, aunque varia la intensidad
en la que se ven afectadas por el estrés, en su
disposicion de recursos, en su nivel de coherencia
y. en definitiva, en las posibilidades de adaptacion
a su nueva situacion familiar. Conclusiones. La
investigacion presentada resulta novedosa, ya que
utiliza por primera vez este tipo de analisis en
una muestra de familias con sindrome de Down
en Espana. Pone de manifiesto, que la acogida y
crianza de estos menores resulta ser una experiencia
satisfactoria para la mayor parte de las familias.
Identifica los factores clave a estimular y trabajar en
el acompanamiento familiar, localizando, asimismo,
las caracteristicas sociodemograficas, educativas y
sociales que incrementan la vulnerabilidad de estas
familias y dificultan la experiencia positiva de
crianza de estos menores.

Palabras clave: Sindrome de Down; Discapacidad
Intelectual; Adaptacion Familiar; Satisfaccion
Familiar; modelo Doble ABCX

to identify which social characteristics of the family
and children were linked to satisfaction and were
satisfaction predictors. Methodology. The research
approach was exploratory and quantitative. Non-
probabilistic sampling was used, obtaining a sample
of 203 families of children with Down syndrome
aged between 0 and 12 years. The data collection
instruments were a self-designed socio-demographic
questionnaire, as well as a variety of validated scales
to measure family satisfaction and factors linked
to it. Descriptive statistics, bivariate statistical
significance tests and multiple linear regression
analysis were used for the data analysis. Results.
Families of children under 12 with Down syndrome
presented high levels of satisfaction compared to
families of children with other types of disabilities,
thus confirming the Down syndrome advantage
hypothesis. Families adopting an understanding,
manageable and meaningful approach towards
themselves, presenting strong emotional bonds
among family members, and with problem-solving
skills and strategies in crisis situations were more
satisfied with their family life. The variability in the
family life dimensions investigated was related to
parents’ income levels, the type of family, the child’s
schooling, and previous relationships with people
with intellectual disabilities. Discussion. Some
characteristics presented by the families studied
were also present in other families of children with
other types of disability. There was a variable degree,
however, to which they were affected by stress, in
their available resources, their level of coherence
and, in short, in their possibilities of adapting to
their new family situation. Conclusions. The research
presented in this work is novel, as it is the first to
apply this type of analysis to a sample of families of
Down syndrome children in Spain. It showed that
fostering and raising these children is a satisfactory
experience for most families. The article identifies
the key factors to stimulate and work on in order
to support families. It also determines the socio-
demographic, educational and social characteristics
that increase family vulnerability and hinder the
positive experience of raising these children.

Keywords: Down syndrome; intellectual disability;
family adaptation; family satisfaction; Double
ABCX model



Analisis de la adaptacion de las familias con hijos o hijas con sindrome de Down
durante la infancia desde el modelo Doble ABCX 311

1. INTRODUCCION

La vida familiar es susceptible de sufrir momentos de crisis y desorganizacion,
motivados, en ocasiones, por elementos inesperados como el nacimiento de
un hijo o hija con discapacidad intelectual (DI) (Rasheed, Rasheed y Marley,
2001), que va a implicar exigencias emocionales, fisicas y economicas para
proveer de los cuidados necesarios al nuevo miembro (Povee, Roberts, Bourke
y Leonard, 2012; Sari, Baser y Turan, 2006). El impacto que tiene la DI de un
menor en la familia puede ser muy amplio e intenso, extendiéndose a lo largo
de todo el ciclo vital (Green, 2002; Hartshorne, 2002; Simmerman, Blacher y
Baker, 2001). Cada vez mads investigaciones indican que tener un hijo o hija
con DI no es necesariamente una experiencia negativa, sino que puede generar
una experiencia transformadora y una vida familiar eminentemente positiva y
feliz (Rolland, 2000; McConell, Savage, Sobsey y Uditsky, 2015).

El cardcter positivo o negativo de la experiencia puede depender, en parte,
de la etiologia de la DI. En este sentido, hay que destacar lo que las investiga-
ciones han denominado la «ventaja» del sindrome de Down (SD) (Hodapp,
2008), que plantea que las familias con nifios o nifias con sindrome de Down
afrontan mejor la discapacidad presentando menos dificultades de funciona-
miento familiar (Hodapp, Ricci y Ly, 2003; Olsson y Hwang, 2001), relaciones
mas armoniosas y estrechas (Orsmond y Seltzer, 2007) mayor satisfaccion
(Ashworth, Palikara y Van Herwegen, 2019; Hodapp et al., 2003; Hodapp,
2007) y mejor calidad de vida individual y familiar (Berastegui y Corral, 2020)
que las familias con otros diagndsticos, especialmente con TEA. E1 SD es la DI
de origen genético mds prevalente, y cursa generalmente con limitaciones en
aspectos relacionados con la comunicacion y la conducta (Pastor-Cerezuela,
Fernandez-Andrés, Pérez-Molina y Tijeras-Iborra, 2021).

El estrés parental es uno de los impactos mas investigados en el ambito de
las familias con menores con DI (Dubbs, 2008; Gupta y Kaur, 2010; Hassall,
Rose y MacDonald, 2005; Mak y Ho, 2007; Webster, Majnemer, Platta y Shevell,
2008). La encuesta realizada por Scope About Disability (2014) en el Reino
Unido encontrd una alta prevalencia de necesidades clinicas vinculadas al estrés
en progenitores de menores con discapacidad. Fuca, Costanzo, Usumando y
Vicari (2022) encuentran que un 39,7% de las madres con hijos e hijas con SD
de su muestra tienen niveles clinicos de estrés derivados de las dificultades de
interaccion con estos. Por el contrario, estudios recientes encuentran que las
familias con SD muestran niveles de estrés comparables a los de las familias
tipicas, y menores que en familias con otros diagndsticos como trastorno del
espectro autista (TEA) (Amireh, 2019; Pastor-Cerezuela et al., 2021) aunque
la variabilidad intragrupo es alta y esta relacionada con diversos factores.
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Algunas caracteristicas de los menores de 12 afios con DI, como la edad, la
severidad de la discapacidad o el comportamiento, han sido destacadas como
predictoras de la percepcion de estrés de los progenitores. Distintas investi-
gaciones han encontrado un estrés parental mds intenso en progenitores con
ninas y nifios pequenos (Baxter, Cummins y Yiolitis, 2000; Galvin, 2000), que
iba disminuyendo a medida que éstos crecian y mejoraban sus habilidades de
adaptacion (Ritzema y Sladeczek, 2011). Otros, sin embargo, han mostrado
que los niveles de angustia de los padres y madres aumentan con la edad del
menor con DI al incrementarse las demandas de la crianza (Eisenhower, Baker,
Blacher, 2005; Most, Fidler, Laforce-Booth, y Kelly, 2006; Ricci y Hodapp,
2003).

Por otra parte, hay estudios que sefialan que los niveles de estrés de los
progenitores se incrementan por la severidad de la DI del menor (Gupta, 2007,
Khamis, 2007; Martin, 2001), las menores habilidades adaptativas (Beck, Daley,
Hastings y Stevenson, 2004; McCarthy, Cuskelly, Van Kraayenoord y Cohen,
2006; Weiss, Sullivan y Diamond, 2003), los problemas de conducta (Baker et
al., 2003), las dificultades para establecer relaciones sociales (Davis y Carter,
2008) o las mayores demandas de cuidado (Plant y Sanders, 2007; Tomanik,
Harris y Hawkins, 2004). Finalmente, algunos estudios consideran que las
diferentes etiologias pueden aportar estresores diferenciales, por lo que la inter-
vencion puede beneficiarse de ser especifica para cada sindrome (Ashworth
etal., 2019)

Algunos estudios han mostrado relaciones significativas entre el estrés
percibido de los padres y madres, y ciertas caracteristicas sociodemograficas,
como el nivel educativo (Azar y Bardr, 2006, 2010), los ingresos econémicos
(Chichevska Jovanova y Dimitrova Radojichikj, 2013; FEAPS, 2008; Geok,
Abdullah, y Kee, 2013; Phelps, Pinter, Lollar, Medlen, y Bethell, 2012; Pugin,
2007) y el tipo de familia, siendo las familias monoparentales las mas afectadas
(Geok, et al., 2013; Norizan y Shamsuffin, 2010; Resch, Mireles, y Michael,
2010; Upadhyay y Havalappanavar, 2007). Por el contrario, algunos estudios
no muestran un gran impacto de los sociodemograficos en el estrés (Amireh,
2019)

El modelo Doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983) se ha desarro-
llado para explorar la adaptacion de las familias a situaciones potencialmente
estresantes, explicando el bienestar percibido o los procesos de ajuste y empo-
deramiento (Barrientos, Vera, Coyotzi y Hurtado, 2010). Segun este modelo,
los acontecimientos estresantes no tienen por qué conducir necesariamente a
una crisis cuando la familia utiliza de manera adecuada sus recursos y percibe
el estrés de una manera mas positiva. En estos casos, la familia desarrollaria
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una adaptacion apropiada, fortaleciéndose a través de este proceso (Xu, 2007).
Este marco conceptual promueve un enfoque de investigacion centrado en las
fortalezas familiares (recursos y adaptacion) mas que en los déficits, poniendo
su énfasis en el funcionamiento familiar como un sistema dinamico e interre-
lacionado. Esta optica resulta especialmente relevante desde un enfoque de
Trabajo Social, por cuanto se fija en las capacidades y recursos de los nifios
y nifias con sindrome de Down y sus familias en el abordaje de sus procesos
vitales, y en relaciéon con sus entornos mas proximos, abriendo necesarias
perspectivas creativas para la intervencion profesional con estas familias (Khan,
Zargar y Najar, 2020).

El modelo predice la adaptacién familiar (factor xX) por la acciéon com-
binada de diferentes factores entre los que incluye el factor aA, que recoge el
evento estresante y la acumulacion de demandas familiares; el factor bB relativo
a los recursos que una familia puede aportar para gestionar una crisis y el factor
cC que se refiere a la percepcion y el significado que otorga la familia a la situa-
cion estresante (McCubbin, Olson y Patterson, 1983). Junto con el impacto del
estrés vinculado a la acumulacion de demandas que hemos expuesto con ante-
rioridad (factor aA), diversas investigaciones sobre discapacidad o SD también
han hecho hincapié en otras variables relacionadas con los recursos familiares
(Factor bB) como son la cohesion y adaptabilidad familiar, las estrategias de
afrontamiento o el apoyo social y con la percepcion y significado (Factor cC),
como es el sentido de coherencia y competencia familiar.

En este sentido, Abery (2006) realiz6 un estudio con familias de menores
con SD (entre 5 y 18 anos) y familias tipicas, concluyendo que las primeras
fueron mas moderadas en la cohesion y adaptabilidad. También se ha destacado
el papel del apoyo social para ayudar a las familias a afrontar acontecimientos
vitales potencialmente estresantes y a promover su adaptacion (Hsiao, 2014).
Sea éste formal como informal, por la participacion en grupos de apoyo o el
establecimiento de relaciones con otras familias que pasan o lo han hecho
por una situacion parecida (Boyd, 2002; Cho, Singer y Brenner, 2000). Por su
parte, Olsson y Hwang (2002) encontraron que la crianza de un menor con
DI puede tener un impacto negativo en los niveles de sentido de coherencia
de los progenitores, haciéndoles mds vulnerables al estrés y la depresion. Sin
embargo, Gilmore y Cuskelly (2012) encontraron que retos de la crianza de
nifios y nifias con SD desde la primera infancia hasta la adolescencia no afec-
taban significativamente al sentimiento de competencia de sus progenitores.

El modelo ABCX se ha aplicado al estudio de diversos tipos de fami-
lias, incluidas desde el inicio del modelo las familias con hijos o hijas con
DI (Lusting y Akey, 1999; Quine y Pahl, 1991; Orr, Cameron, y Day, 1991)
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o mas recientemente con TEA (Meleady, Nearchou, Bramham y Carr, 2020;
Paynter, Riley, Beamish, Davies y Milford, 2013; Pozo, Sarrid y Brioso, 2014).
Sin embargo, es destacable que este modelo no habia sido utilizado hasta esta
investigacion, en el estudio de las familias con hijos o hijas con SD.

El estudio realizado pretende analizar desde el modelo Doble ABCX cuales
son los factores que mas favorecen la adaptacion de la familia con menores
con SD durante su infancia (0-12 anos). Los objetivos especificos han sido
los siguientes

1. Describir las variables del modelo Doble ABCX en una muestra de
familias con hijos e hijas con SD durante su infancia incluyendo como
factor aA el estrés parental, como factor bB la cohesion y adaptabilidad
familiar, el funcionamiento familiar y el apoyo social, como factor cC
el sentido de coherencia y como factor xX la satisfaccion familiar.

2. Determinar las relaciones existentes entre las caracteristicas del menor
(edad, escolarizacion y grado de dependencia), de la familia (nivel de
estudios, nivel de ingresos y tipo de familia), y del proceso comunita-
rio (asociacionismo y contacto con otras familias) y las variables del
modelo doble ABCX.

3. Explorar la capacidad predictiva de las distintas variables del modelo
Doble ABCX en la satisfaccion familiar de la familia con nifos y ninas
con SD durante su infancia.

2. METODOLOGIA

La metodologia de la investigacion es de naturaleza exploratoria y cuantitativa,
dado que el objetivo principal de la investigacion es medir las variables identi-
ficadas en el modelo Doble ABCX de adaptacion familiar, su variabilidad segin
caracteristicas de las familias y de los nifios y nifias y su capacidad predictiva
de la adaptacion familiar en una poblacion que no se habia estudiado hasta el
momento en el caso espafiol.

2.1. Participantes

En la investigacion participaron 203 madres y padres espafioles de nifios con
SD entre 0 y 12 afios. El muestreo utilizado fue de caracter no probabilistico,
dadas las dificultades que planteaba tener un marco muestral para la construc-
cion de una muestra aleatoria (Cea D’Ancona, 1999), al no existir un registro
unico de familias con menores con SD en Espana. Ademas, el que la poblacion
objeto de estudio sea novedosa, y por tanto la investigacion tenga un caracter
exploratorio, justifica la utilizacion de este tipo de muestreo. La seleccion de
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los participantes se ha realizado de manera estratégica, segin las caracteristicas
pertinentes para los objetivos de la investigacion.

El 79,3% de los progenitores participantes son mujeres. Su edad varia entre
los 26 y los 57 afios, siendo la media de 41,22 afos, con una desviacion tipica
de 5,76 afios. Entre los 36 y los 45 afios se encuentra el 63,5% de la muestra.
Hay una mayor concentracion de la muestra en las Comunidades Auténomas
de Madrid y de Andalucia (30,5% y 29,6% respectivamente), existiendo una
notable dispersion en el resto. No se pudieron conseguir respuestas en Castilla
y Leon, Navarra, Islas Baleares y Ceuta y Melilla.

En cuanto a los menores con SD, el 46,8% son nifias y 53,2% son nifios. La
edad media es 6 anos, y la desviacion tipica 3,56 afnos. E1 63,1% de los menores
estan entre los 0 y los 6 afos, siendo la moda 2 anos.

2.2. Instrumentos o técnicas de recogida de datos

Las variables demograficas y socioecondmicas de la familia, las referidas al
diagnostico, la salud y escolarizacion del menor, y aquellas de relacion con la
comunidad y de proteccion social, se han medido a través de un cuestionario
original de elaboracion propia. En este cuestionario se incluian las seis escalas
tipo Likert que miden los factores del modelo Doble ABCX.

Factor aA: Indice de Estrés Parental (PSI-SF) en su version reducida (Abidin,
1995), mide el estrés que pueden experimentar los padres provocado por el
malestar en su desempenio de los roles parentales, por su débil percepcion
acerca del cumplimiento de expectativas sobre sus hijos e hijas, y por rasgos
conductuales de los menores. El alfa de Cronbach obtenido ha sido de 0,94.

Factor bB: incluye tres escalas:

— Escala de Evaluacion de la Adaptabilidad y Cohesion Familiar (FACES
20-Esp) en su version espanola reducida (Martinez-Pampliega et al.,
2006). La escala estudia el vinculo emocional entre los miembros de la
familia y la habilidad del sistema familiar para cambiar. El coeficiente
de consistencia interna ha sido 0,86.

— Escala de Evaluacion del Funcionamiento Familiar en Situaciones de
Crisis (FCOPES), creada por McCubbin, Olson y Larsen (1981) y
adaptada por Ruano y Serra (2000). Mide la adquisicion de apoyo
social, la capacidad para redefinir los sucesos estresantes para hacer-
los mas manejables, su habilidad en la busqueda de apoyo espiritual,
la movilizacion familiar para pedir ayuda, y la aceptacion de sucesos
problematicos. La consistencia interna en la investigacion es 0,86.
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—  ElIndice de Apoyo Social (SSI) creado por Cooke, Rossmann, McCubbin
y Patterson (1988). La escala pregunta por la disposicion de apoyos de
la pareja, los hijos, otros familiares, amigos intimos, companeros de
trabajo, vecinos, comunidad religiosa, profesionales, grupos de apoyo,
creencias religiosas y medios de comunicacion. El alfa de Cronbach
obtenido ha sido de 0,93.

Factor cC: Escala del Sentido de Coherencia Familiar — FSOC— (Antonovsky,
1987). Mide como las madres y los padres ven su familia de comprensible,
manejable y significativa. Su rango es de 1 (baja coherencia) a 7 (alta coheren-
cia). Su consistencia interna en la investigacion es de 0,90.

Factor xX: Escala de Satisfaccion Familiar (FSfS) adaptada por Sanz, Iraugi
y Martinez-Pampliega (2002) de la escala original de Olson y Wilson (1982).
Evalua la satisfaccion con los vinculos emocionales de la familia y su habilidad
para cambiar. En la investigacion su consistencia interna es de 0,90 (alfa de
Cronbach).

2.3. Procedimiento

La recogida de datos se realizo en 2014. Para localizar a las familias parti-
cipantes se utilizaron dos vias principales: las asociaciones de Sindrome de
Down y los colegios de educacion especial de Espaiia, tanto ptblicos como
concertados. Se contacté con 76 entidades, siendo 46 las que han participado
en la investigacion (60,5%). Por su parte, colaboraron 116 de los 231 centros
contactados (50,2%).

Las asociaciones fueron identificadas fundamentalmente a través de Down
Espana, y algunas de forma particular, como la Fundacion Sindrome de Down
de Madrid. Los investigadores contactaron telefonicamente con los responsa-
bles de las entidades y los centros para presentarles los objetivos y metodologia
del estudio, las cuestiones éticas, y solicitar su colaboracion. Fueron ellos
quienes hicieron llegar el cuestionario a las madres y padres participantes en
el estudio, y posteriormente lo remitieron a los investigadores. El cuestionario
fue autoadministrado. Se cumplieron las garantias éticas de la participacion
de las familias, referidas principalmente al consentimiento informado de su
participacion, al anonimato, la confidencialidad y el tratamiento agregado de
la informacion.

2.4. Andlisis de datos

El analisis de datos realizado ha empleado técnicas estadisticas descriptivas,
bivariables y multivariables, utilizindose el paquete estadistico SPSS v. 20 para
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Windows. Se han usado estadisticos descriptivos de tendencia central y dis-
persion para describir las variables del modelo Doble ABCX. Por su parte, se
han empleado pruebas de significacion estadistica bivariable para analizar la
relacion existente entre las caracteristicas de las familias y los menores, y las
variables estudiadas.

Los estadisticos de contraste utilizados han sido la t de Student con mues-
tras independientes o la F de Snedecor de ANOVA de un factor, segun el
numero de niveles o grupos de comparacion. El tamario del efecto se ha cuan-
tificado mediante la d de Cohen para las pruebas t y la eta2 para el ANOVA
de una via. Por ultimo, se realiz6 un andlisis de regresion lineal multiple para
conocer la capacidad predictiva de las variables estudiadas en la adaptacion
familiar de las familias con menores con SD.

3. RESULTADOS

3.1. Diferencias en las variables del modelo Doble ABCX en las familias de
nifias y ninos con SD

Las familias estudiadas presentan bajos niveles de estrés, una adaptabilidad y
cohesion familiar fuerte, un apoyo social percibido moderado, altas capacidades
de comprension, gestion y concesion de significado, y un grado de satisfaccion
familiar bastante elevado (Tabla 1). La muestra presenta una alta homogenei-
dad en la evaluacion de las variables.

Tabla 1. Analisis descriptivo de las variables del modelo Doble ABCX. Total

escalas
VARIABLES Media | DesViacion | pongo Minimo | Maximo
tipica

Estrés parental 68,07 20,84 36-180 36 151
Adaptabilidad y 81,49 9,43 20-100 44 100
cohesion familiar

Apoyo social 38,06 9,13 11-55 15 55
Coherencia familiar 144,89 20,38 26-182 60 182
Afrontamiento 96,00 14,27 31-155 56 141
Satisfaccion familiar 42,05 5,76 10-50 18 50

Fuente: Elaboracion propia. Cuestionario de adaptacion familiar con hijos e hijas con SD
de 0 a 12 anos.
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En relacion con la variable de estrés parental, se han confirmado diferencias
estadisticamente significativas segin nivel de estudios de los progenitores,
los ingresos familiares, el tipo de familia, la asistencia a una asociacion tras el
diagnéstico, la edad del menor, su escolarizacion, la relacion con otras familias
con ninos y ninas con SD, y el grado de dependencia (Tabla 2).

Tabla 2. Diferencias en estrés parental de las familias con hijas o hijos con

SD
Media Grados | Tamano
VARIABLES (Desviacion | Estadistico | P valor | libertad | efecto
tipica, DT) (gD
NIVEL DE ESTUDIOS
Sin estudios (?;28)
Primarios 79,04
(22,51)
. 71,69 3,699 0,006 - 0,07
Secundarios (20.71)
Universitarios medios (?é’gg)
Universitarios superiores
NIVEL DE INGRESOS
Bai 74,89
4Jos (21,39)
Medios (gi’gg) 5,93 0,004 - 0,053
63,49
Altos (19.09)
TIPO DE FAMILIA
Familia biparental (gg,?g)
- 22,226 0,027 191 -0,39
. 76,92
Familia monoparental 21.67)
ASISTENCIA ASOCIACION
Si 66,96
(20,25)
No 75.59 -2,083 0,039 200 -0,42
(22,88)
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EDAD
61,07
0-3 (21,15)
72,69
6 (18,87)
4,761 0,003 - 0,067
7.9 68,94
(18,62)
73,24
10-12 (20.52)
ESCOLARIZACION
si 70,96
(21,67)
5,740 0,001 118 0,71
No 56,66
(11,65)

CONOCE A OTRAS FAMILIAS

St 67,37
(20,30)
-2,253 0,025 201 -0,76
Ne 83,22
(27,38)
GRADO DE DEPENDENCIA
56,14
Grado I (14.03)
68,21
Grado 11 (18.87) 5,926 0,003 - 0,086
75,61
Grado 111 (21.63)

Fuente: Elaboracion propia. Cuestionario de adaptacion familiar con hijos o hijas con SD
de 0 a 12 afios.

El analisis indica que el estrés parental es mayor en progenitores con estu-
dios primarios (M=79,04), cuando el nivel de ingresos es bajo (M=74,98), y
siendo una familia monoparental (M=76,92). Asimismo, se ha encontrado
la media mas alta entre los padres y madres de menores de 10 a 12 anos
(M=73,34), con mayor grado de dependencia reconocido (M=75,61), y entre
los que han escolarizado a su hijo o hija (M=70,96). Apoyarse en una asocia-
cion de SD tras el diagnostico y relacionarse con otras familias también con
menores con SD, resultan ser factores protectores. Las personas que acudieron
auna entidad presentan una media inferior en estrés (M=66,96), y ésta también
es mas baja en los progenitores que conocen a familias en su misma situacion
de crianza (M=67,37).
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La cohesion (t=2,508; gl=201) y el afrontamiento familiar (t=5,930; gl=201)
solo difieren significativamente segin la relacion con personas con DI antes
del nacimiento del hijo (p<0,05). Las familias que tuvieron relacion con estas
personas presentan una mejor cohesion (M=83,40) que las que no lo hicieron
(M=80,14), y estrategias de afrontamiento mas eficaces (M=98,95 frente a
M=93,92). Por su parte, existen diferencias estadisticamente significativas en el
apoyo social del que disponen las familias de menores con SD segun la situacion
laboral de los progenitores (F=3,776; p<0,05) y la relacion antes del nacimiento
con personas con DI (t= 2,640; gl=157; p<0,05). Los padres y madres que estan
laboralmente en activo tienen mads apoyos sociales (M=39,34), al igual que las
familias que han tenido relacion con personas con DI antes de que naciera su
hijo o hija (M=40,34).

En relacion con la coherencia familiar, existen diferencias entre familias
segun nivel de estudios e ingresos parentales, tipo de familia, escolarizacion
del menor, necesidad de seguimiento médico de éste, y la relacion previa de la
familia con personas con DI (Tabla 3).

Tabla 3. Diferencias en coherencia familiar de las familias con hijas o hijos

con SD
Media Tamaino
VARIABLES (DT) Estadistico | P valor gl efecto
NIVEL DE ESTUDIOS
. . 128,00
Sin estudios (24.33)
Primarios 138,44
(17,94)
. 142,02
Secundarios (22.55) 2,685 0,033 - 0,051
. . . 145,78
Universitarios medios (20.35)
Universitarios superiores 149,91
P (18,20)
NIVEL DE INGRESOS
Bai 137,30
ajos (21,42)
. 143,10
Medios (20.06) 9,663 0,001 - 0,088
151,57
Altos (17.74)
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TIPO DE FAMILIA
e 1 145,81
Familia biparental (20.13)
2,175 0,031 191 0,37
Familia monoparental 136,32
(21,95)
MAYOR SEGUIMIENTO MEDICO
o 142,99
(20,40)
-2,017 0,045 201 -0,31
No 149,21
(19,83)
ESCOLARIZACION
S 143,20
(21,04)
-2,372 0,019 201 -0,41
No 151,56
(16,10)
RELACION PREVIA CON PERSONAS CON DI
Si 148,74
(18,17)
2,282 0,024 201 0,32
No 142,18
(21,47)

Fuente: Elaboracion propia. Cuestionario de adaptacion familiar con hijos o hijas con SD
de 0 a 12 anos.

Los progenitores con estudios universitarios superiores (M=149,91) y
aquellos que disponen de ingresos mas elevados (M=151,57), tienen una mejor
percepcion de la vida familiar como comprensible, manejable y significativa.
Asimismo, la puntuacion media en coherencia familiar es mayor en las familias
biparentales (M=145,81), en las que el menor no necesita un mayor segui-
miento médico (M=149,21), en aquellas que todavia no han escolarizado al
menor (M=151,56) y, por ultimo, en las familias con relacion con personas
con DI antes de que naciera su hijo o hija (M=148,74).

Finalmente, el analisis muestra que la satisfaccion familiar varia de forma
estadisticamente significativa segun el nivel de ingresos de los padres, la edad
del menor, la valoracion de la acogida y orientacion del profesional en el
diagnostico, su escolarizacion, y la relacion con personas con DI antes del
nacimiento de su hijo o hija (Tabla 4).
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Tabla 4. Diferencias en satisfaccion familiar de las familias con hijas o hijos

con SD
Media . Tamano
VARIABLES (DT) Estadistico | P valor gl efecto
NIVEL DE INGRESOS
Baios 40,47
) (6,44)
. 41,32
Medios ’
(5,30) 6,302 0,002 - 0,059
43,67
Altos (5.18)
EDAD
43,65
0-3 6.21)
40,40
+-6 (5,57)
3,820 0,011 0,055
0 42,45
(4,17)
41,07
10-12 (5.68)
VALORACION ACOGIDA PROFESIONAL TRAS EL DIAGNOSTICO
. 40,64
Totalmente inadecuada (7.97)
40,03
Inadecuada (6.34)
. 4523
Indiferente (4.85) 3,790 0,005 0,076
41,35
Adecuada (4.32)
43,54
Totalmente adecuada (532)
ESCOLARIZACION
S 41,49
(6,01)
-2,803 0,006 201 -0,49
No 4427
(3,95)
RELACION PREVIA CON PERSONAS CON DI
S 43,20
(4,85)
2,416 0,017 201 0,34
No 41,24
(6,21)

Fuente: Elaboracion propia. Cuestionario de adaptacion familiar con hijos o hijas con SD
de 0 a 12 afos.
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La media mas elevada en satisfaccion familiar es la de aquellas de altos
ingresos (M=43,67). No valorar negativamente la acogida y orientacion del
profesional que les impacto6 en el diagndstico (las familias que la evaluan como
«totalmente inadecuada» o «inadecuada» son las de medias mas bajas), que
el nifo o nina tenga entre 0 y 3 aflos (M=43,65), haberse relacionado previa-
mente con personas con DI (M=43,20) y no haber escolarizado a su hijo o
hija (M=44,27), son circunstancias relacionadas con una mejor satisfaccion
con la familia.

3.2. El modelo Doble ABCX en la explicacion de la satisfaccion familiar de
madres y padres de menores con SD

Utilizando como variables predictoras de la satisfaccion familiar de las familias
con menores con SD las variables del modelo Doble ABCX (McCubbin, Olson
y Patterson, 1983), se ha realizado un analisis de regresion multiple «paso a
paso» (Tabla 5). La eleccion del procedimiento queda justificada por el cardc-
ter replicatorio de la investigacion, aplicandose el modelo por primera vez en
Espana a las familias de menores con SD.

Tabla 5. Variables predictoras de la satisfaccion familiar en familias de ninas
y nifios con SD. Total escalas

Resumen del - Estadisticos
Anova Coeficientes . .
modelo colinealidad
Variables R2 }?rl.ror Durbin- F P Beta | P valor |Tolerancia| FIV
tipico| Watson valor
Constante 0,536(3,937| 1,907 |44,487|<0,0001 14,943
Coherencia 0,348 [<0,0001| 0,457 [2,187
familiar
Adaptacion
y cohesion 0,231 | 0,004 0,494 (2,025
familiar
Estrés parental -0,226| 0,001 0,709 (1,410
Estrategias de 0,132 | 0,026 | 0865 |[1,156
afrontamiento

Fuente: Elaboracion propia. Cuestionario de adaptacion familiar con hijos o hijas con SD
de 0 a 12 afios.

El 53,6% de la varianza en la satisfaccion familiar de los progenitores
con hijos o hijas con SD se explica por cuatro variables: sentido de coheren-
cia familiar, adaptabilidad y cohesion familiar, estrés parental y estrategias de
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afrontamiento (F=44,49, p<0,0001). La variable con mayor peso explicativo
es el sentido de coherencia familiar (34,8% de la varianza explicada), seguido
por la adaptabilidad y cohesion familiar (23,1%), el estrés parental (22,6%) y
las estrategias de afrontamiento (13,2%).

Considerar la vida familiar comprensible, manejable y significativa, tener
un vinculo emocional intenso entre los miembros de la familia, disponer de
habilidades para cambiar, y contar con estrategias conductuales y de resolucion
de problemas en situaciones de crisis, se relacionan con una mayor satisfaccion
familiar. Por el contrario, cuando los progenitores de menores con SD sufren
de mas estrés la satisfaccion familiar disminuye.

4. DISCUSION

La llegada de un menor con SD afecta a la familia provocando una acumulacion
de demandas y aumentando el riesgo de sufrir estrés parental (factor aA). Sin
embargo, las familias estudiadas presentan niveles bajos de estrés e inferiores
a los mostrados en otros estudios en familias de nifios o nifias con TEA (Basa,
2010; Pozo, Sarrid y Méndez, 2006), o con déficit de atencion e hiperactividad
(Dubbs, 2008).

En cuanto a los recursos familiares (factor bB), se ha hallado en la mues-
tra investigada una elevada cohesion, adaptabilidad y buena comunicacion
familiar, asi como una capacidad de reestructuracion que les permite tomar
una vision positiva sobre la DI de su hijo o hija y sobre sus capacidades para
afrontar las dificultades. Estos resultados confirmarian los hallazgos de Abery
(2006) quien encontré niveles moderados de cohesion y adaptabilidad en
las familias de menores con SD. Las familias estudiadas también presentan
importantes recursos de apoyo social. En este sentido, las familias han valo-
rado positivamente el apoyo informal recibido por sus parejas, hijos o hijas, y
otros familiares, asi como de los amigos intimos y comparieros de trabajo. Han
reconocido también positivamente el apoyo formal obtenido de las organizacio-
nes de SD, asi como de los grupos de padres y madres, en consonancia por lo
manifestado por otros estudios (Cho et al. 2000; Kausar, Jevne, y Sobsey, 2003).

Con respecto al factor cC, las familias del estudio presentan buenos indi-
ces de coherencia familiar, mds en la linea de los encontrados por Gilmore y
Cuskelly (2012) en familias con SD que los de Olsson y Hwang (2002) en otras
DI. Finalmente, los resultados de la investigacion ponen de manifiesto final-
mente elevados niveles de satisfaccion familiar, como medida de la adaptacion
familiar (factor xX). Esto puede estar reflejando la denominada «ventaja del
SD» (Hodapp, 2008).
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Los resultados de la investigacion ponen de manifiesto que, en relacion
con el proceso de adaptacion familiar, las variables del nifio o nina estan sobre
todo relacionadas con el estrés, mientras que las variables de la familia y la
comunidad estan vinculadas tanto a la vivencia del estrés como al proceso de
afrontamiento. En este sentido, el estrés padecido por las familias con meno-
res con SD entre 0 y 12 afos es mayor durante la preadolescencia, lo que
coincide con estar escolarizados coincidiendo con los resultados hallados por
Eisenhower et al. (2005), Most, Fidler, Laforce-Booth y Kelly (2006), o Ricci
y Hodapp (2003). En coherencia con este dato, se da una mayor satisfaccion
familiar durante la primera infancia de los hijos e hijas (0-3 afos). Por otro
lado, un mayor nivel de dependencia dictaminado también estd relacionado con
mayores niveles de estrés en la familia como habia sido encontrado en otros
estudios (Barrientos et al., 2010; Gupta, 2007; Khamis, 2007; Martin, 2001).

Con respecto a las variables socioeconomicas y familiares, un mayor logro
educativo resulta ser protector, rebajando el estrés y aumentando la sensacion
de coherencia familiar (Azar y Bardr, 2006, 2010; Geok et al., 2013; Povee et
al., 2012; Pugin 2007). Un elevado nivel econémico también resulta protector,
rebajando el nivel de estrés, aumentando la coherencia y la satisfaccion fami-
liar, en linea de lo encontrado por la mayor parte de la investigacion previa
(Barrientos et al.; 2010; Geok et al., 2013) y frente a lo presentado por otros
(Amireh, 2019). Este dato nos recuerda la importancia de no subestimar la
importancia del nivel socioeconémico en el bienestar familiar (Fuca et al,
2022). Asimismo, estar laboralmente activo aumenta la sensacion de apoyo
social en la familia. Finalmente, la monomarentalidad est4 relacionada con un
mayor estrés parental y una menor sensacion de coherencia, lo que sugiere una
sobrecarga en estas familias y una mayor dificultad para percibir la situacion
como controlable, predecible y con sentido, en congruencia con la investiga-
cion previa (Geok, et al., 2013; Norizan y Shamsuffin, 2010; Resch et al., 2010;
Upadhyay y Havalappanavar, 2007).

Finalmente, factores comunitarios, tales como asistir a una entidad rela-
cionada con el SD y conocer a otras familias con hijos o hijas con SD, también
son factores que contribuyen a la resiliencia, como ha sido mencionado en
otros estudios (Pastor-Cerezuela et al., 2021). Dentro de estos factores, conocer
previamente a alguna familia con SD es una variable estrechamente relacionada
con una mejora del proceso de adaptacion familiar, al mejorar la cohesion
familiar y facilitar la puesta en marcha de recursos de afrontamiento adapta-
tivos, aumentando la percepcion de apoyo social, mejorando la sensacion de
coherencia e incrementando la satisfaccion familiar. Por ultimo, la satisfaccion
en estas familias también se ve marcada por la valoracion de la acogida en el
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momento del diagnéstico, en congruencia con las conclusiones del estudio de
Skotko y Bedia (2004).

Las variables derivadas el modelo Doble ABCX son capaces de explicar
mas de un 50% de la satisfaccion familiar de las familias con menores con
SD durante su infancia, de forma coherente a lo encontrado en el estudio de
otras familias con DI (Lustig y Akey, 1999; Orr, Cameron, y Day, 1991; Quine
y Pahl, 1991) o TEA (Meleady et al., 2020; Paynter et al., 2013). Las familias
mds satisfechas, y adaptadas, son las que tienen menos estrés parental, mas
adaptabilidad y cohesion familiar, mejores estrategias de afrontamiento y mas
sentido de coherencia familiar. Esta ultima variable, la sensacion de coheren-
cia, es la que tiene mayor peso explicativo. Es comprensible que las familias
estén mas satisfechas cuando pueden comprender lo que les esta sucediendo
y son capaces de otorgar un significado positivo a la DI de su hijo o hija, con-
siderando a su familia como fuente de estabilidad y apoyo, puesto que esto
favorece que los miembros de la familia se sientan unidos y puedan adaptarse a
las diferentes circunstancias que su nueva realidad familiar plantea, utilizando
los recursos que estdn a su alcance.

Este estudio presenta algunas fortalezas y limitaciones. Entre las fortalezas
destacamos la utilizacion de un modelo tedrico ampliamente utilizado en los
estudios de familia que permite comprender el proceso de adaptacion familiar
incluyendo las cuestiones comunes a todas las familias y las especificas a la
adaptacion a la crianza de uno hijo o una hija con SD. El estudio también
cuenta con una muestra relevante y diversa, siendo la primera en la que se
aplica el modelo ACBX en el caso espanol, que supera la limitacion de trabajar
con muestras pequeiias y homogéneas tan frecuente en este campo. Entre las
limitaciones destacamos el cardcter transversal del estudio, que nos impide
comprender el desarrollo longitudinal del proceso de adaptacion a lo largo de
la infancia. Por otra parte, el disefio no cuenta con un grupo control que nos
permita describir el proceso de adaptacion familiar durante la infancia de un
hijo o hija con SD en comparacion con otros diagnosticos. Aunque el objetivo
de nuestro estudio ha sido explorar la variabilidad de este proceso intragrupo,
en relacion con otras variables del nifo, la familia y la comunidad, comparar
este estudio con nuevas muestras puede ser interesante para futuras investi-
gaciones. Finalmente, dnicamente contamos con la informacion procedente
de uno de los dos progenitores, cuando la investigacion podria beneficiarse de
contar con otros informantes, especialmente con las propias personas con DI,
tal y como se estd haciendo cada vez con mads frecuencia (Berastegui, Santos y
Sudrez, 2021), aunque no en poblaciones tan jovenes.
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5. CONCLUSIONES

El modelo Doble ACBX, aplicado al estudio de la adaptacion de las familias
de menores con sindrome de Down entre 0y 12 afios, en términos de satisfac-
cion familiar, ha resultado ser explicativo. El sentido de coherencia familiar, la
adaptabilidad y cohesion familiar, el estrés parental y las estrategias de afron-
tamiento son variables predictoras de esta adaptacion.

En el articulo se ha puesto de manifiesto que las demandas de cuidado que
requiere la crianza de estos menores no se traducen en un mayor estrés en los
padres y madres estudiados ni en una peor satisfaccion familiar, lo que nos
lleva a pensar en la presencia de la «ventaja del sindrome de Down» frente a
otras discapacidades intelectuales. Asimismo, se ha puesto de relieve que el
disponer de recursos personales y sociales favorece tanto el sentido de cohe-
rencia de las familias, lo que implica la asuncion de la crianza de los menores
con una mirada mds positiva y estimulante, como la satisfaccion de las familias
en términos de cohesion y adaptabilidad.

Aun asi, es importante destacar que un tercio de los progenitores sienten
que no tienen control sobre lo que les estd pasando y que no pueden hacer
frente a las situaciones vitales emergentes. Por lo que, aunque estos padres
y madres no tengan que pasar irremediablemente por procesos de estrés y
depresion, esta nueva situacion familiar si que les genera preocupaciones espe-
cificas sobre la inclusion de sus hijos e hijas en una sociedad que no siempre
es respetuosa con la diversidad, ni ofrece a todas las personas oportunidades
para su pleno desarrollo.

En sintesis, los resultados de la investigacion identifican aspectos claves
para la intervencion social con familias con nifios y nifias con sindrome de
Down. Proporcionan claves para que los profesionales detecten las necesida-
des y riesgos familiares que su crianza implica, pero también reconozcan las
fortalezas de las que disponen estas familias, y que les permiten desarrollar
su vida familiar de forma satisfactoria, cumpliendo con su misién de crianza,
educacion y cuidado.
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