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Resumen

Introduccion. La interaccion de la familia con hijos discapacitados con las redes de apoyo es
una area de investigacion de gran actualidad (Hendriks, De Moor, Oud y Savelberg, 2000). Se
ha demostrado que las redes de apoyo pueden resultar de mucha ayuda para la familia, y, so-
bre todo, para las familias con hijos discapacitados. Las redes de apoyo juegan un papel pri-
mordial en el esfuerzo familiar para adaptarse a la discapacidad, y responder a las necesidades
psicosociales de los familiares (DeMarle y Le Roux, 2001). El objetivo de esta investigacion
es representar las redes de apoyo y el grado de satisfaccion con este apoyo, tal como lo expe-
rimentan 30 familias griegas que tienen hijos en edad escolar, y después comparar esta expe-
riencia con la de 30 familias con hijos no discapacitados.

M étodo. La muestra consiste en 60 familias nucleares, en total, 120 padres de estatus socioe-
conomico medio, todos con residencia permanente en la isla de Rodas, Grecia. La recogida de
datos utilizo: 1) el Genogram (Bowen, 1978), 2) el Family’'s Ecomap [eco-mapa de la familia]
(Hartman, 1978a), 3) el Social Support Questionnaire [cuestionario sobre el apoyo social]
(Sarason, Sarason, Sherin y Pierce, 1987), y 4) entrevistas semi-estructuradas.

Resultados. Segun los hallazgos del estudio, las familias, con o sin hijos discapacitados,
comparten redes de apoyo comunes (familia de origen, amigos, religién), pero las familias
con un hijo discapacitado también utilizan otras redes de apoyo (otras familias con hijos dis-
capacitados, especialistas,...). Todas las familias expresan su satisfaccion cuando se refieren a
las redes de apoyo compuestas de individuos. El grado de satisfaccion es irregular cuando se
refiere a las redes de apoyo institucionalizadas.

Conclusion. Las familias con hijos discapacitados no se sienten apoyadas adecuadamente por
las estructuras sociales (escuela, centros de intervencion,...). Esto se debe al hecho de que las
regiones remotas de Grecia carecen de estructuras de apoyo a estas familias. Ademas, las
familias sienten ansiedad e ira a causa de esta carencia de apoyo social (servicios, personal
especializado, practicas discriminatorias, etc.).
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I ntroduccién

El apoyo social puede resultar de mucha ayuda para la familia, sobre todo para una
familia con un nifio discapacitado (Kraus, 1997). La interaccion entre la familia con un nifio
discapacitado y las redes de apoyo es una area de investigacion de gran interés (Hendriks, et.
al., 2000). Las redes de apoyo juegan un rol primordial en los esfuerzos de la familia por
adaptarse a la discapacidad y por responder a las necesidades psicosociales de sus miembros
(Dale, 1996; DeMarle y Le Roux, 2001; Hendriks, et. al., 2000; McCubbin, Thompson y
McCubbin, 1996; Weisz y Tomkins, 1996).

El apoyo social ofrecido puede tomar dos formas: el informal, que incluye el apoyo
ofrecido por la red de amigos y familiares, y el formal que incluye redes mas amplias de apo-
yo social (escuelas, centros médicos, servicios sociales) (Dale, 1996; Seligman y Darling,

1997).

Investigadores (Crinc, Greenbergn, et al., 1998 citados en Seligman y Darling, 1997)
han examinado el apoyo social en términos de tres niveles ecoldgicos: 1) relaciones intimas

(p.ej. esposos), 2) amistades y 3) apoyo comunitario o del barrio.

Independientemente de su trasfondo social o cultural, hay muchas familias con un nifio
discapacitado que funcionan de manera muy eficiente. No debemos suponer que esas familias
no tengan problemas y dificultades en sus vidas. Lo que parece distinguirlas de otras familias
es que muestran un grado mayor de resiliencia de cara a la adversidad y crisis, y tienen una
capacidad mayor para manejar experiencias estresantes. “Los factores protectores” son aque-
llos que han sido asociados en la literatura de investigacion actual con unos niveles menores
de estrés y una mayor satisfaccion en la vida de los padres de nifios discapacitados (aunque
existen diferencias entre padres y madres) (Dale, 1996) Ellos parecen proporcionar resiliencia
a eventos estresantes, e incrementan la capacidad para funcionar. Estos incluyen:

- Una red compasiva de apoyo social: amigos y parientes con experiencia dando

apoyo. Debemos mencionar que las redes sociales pueden ser una fuente tanto de

estrés como de apoyo; los padres con una red de apoyo fuerte se sienten mas posi-
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tivos acerca de su nifio, pero también expresan mas sintomas de estrés. (Waisbren,
1980 citado en Dale, 1996).

- Apoyo de y amistad con otros padres de nifios discapacitados.

- Una capacidad para adquirir apoyo social (por ejemplo, ser capaz de pedir ayuda a
amigos, poder participar cooperativamente con los profesionales).

- Satisfaccion con la relacion matrimonial.

- Un sistema familiar coherente, flexible, incluyendo una comunicacion abierta en-
tre los padres y una armonia en el cuidado de los hijos.

- Recursos ttiles (por ejemplo, empleo- incluido el maternal-, unas finanzas ade-
cuadas, una vivienda adecuada, etc.).

- Una perspectiva positiva.

- Un estilo practico de funcionar.

- Destrezas para la resolucion de conflictos y para afrontar los problemas.

- Lasalud y energia de cada uno de los miembros de la familia.

- Pocas necesidades de ayuda de parte de los servicios quedan sin satisfacer. (Slo-

per y Turner, 1993; Dale, 1996).

De acuerdo con McCubbin y Patterson (1981), el apoyo social es una estrategia exter-
na importante para salir adelante. Ellos sugieren de forma especifica que los estilos de supera-
cion pueden clasificarse como estrategias internas y externas. Las estrategias internas inclu-
yen una evaluacion pasiva (los problemas se solucionaran ellos mismos con el tiempo) y un
cambio de estructura (ajuste de las actitudes para poder vivir de forma constructiva dentro de
la situacion), mientras que las estrategias externas incluyen el apoyo social (la capacidad de
usar recursos familiares y recursos de fuera de la familia), apoyo espiritual (uso de interpreta-

ciones espirituales, consejos de los clérigos).

Se ha demostrado en la investigacion que el apoyo social informal es sumamente im-
portante para el bienestar de la familia; la satisfaccion de los padres con ese apoyo social es
un factor muy importante para predecir una adaptacion positiva. Los padres que pueden acu-
dir a sus parientes, amigos y a organizaciones de padres de nifios discapacitados mas facil-
mente tienen un mayor bienestar y una mayor adaptacion familiar que los que estdn muy ais-
lados y sin apoyo. Aun mads, para algunas familias el apoyo informal es amplio, y la implica-
cion de profesionales es de importancia secundaria y hasta podria llegar a obstruir una opor-

tunidad de relacionarse socialmente (Dale, 1996).
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El resultado del apoyo que recibe una familia con nifos discapacitados puede repre-
sentarse en los siguientes ambitos: a) fomenta la fortaleza familiar para poder funcionar con la
condicién de la discapacidad, b) ayuda a la familia a obtener un nivel suficiente de funciona-
miento autbnomo y de integracion en su entorno social, ¢) fomenta la capacidad de la familia
para responder a las necesidades psicosociales de sus miembros y asegurar cierta calidad de
vida para toda la familia (Dale, 1996; Singer, 2002; Sloper y Turner, 1993). Ademés, Marsh
(1993) y otros han informado del rol importante del apoyo social en promover sentimientos

positivos de los padres hacia los nifios discapacitados.

Las redes de apoyo compuestas por adultos discapacitados y por padres de nifios con
discapacidades cumplen varias funciones incluidas: a) el alivio de la soledad y el aislamiento,
b) provision de informacion, ¢) provision de modelos dereles y d) provision de una base para

la comparacion (Seligman y Darling, 1997).

Byrne, Cunningham y Sloper (1988) sugieren que los padres de los nifios con dificul-
tades fisicas severas y con problemas de salud severos pueden estar muy restringidos en su
tiempo de ocio y en sus actividades sociales, y necesitaran también un acceso generoso a cui-
dado suplente por parte de personas diestras que puedan atender las discapacidades exactas

del nifio, ademas de necesitar ayuda bien coordinada e integrada por parte de los servicios.

Para que el apoyo ofrecido sea efectivo, es esencial el responder de forma adecuada
tan pronto sea necesario o deseado por la familia. O sea, debe estar disponible en cualquier
momento del ciclo de la vida familiar (Singer, Powers y Olson, 1996). El grado y la efectivi-
dad del apoyo social existente influyen en el nivel de estrés de la familia (DeMarle y Le
Roux, 2001; Dale, 1996; Honig y Winger, 1997; Suarez y Baker, 1997; Weisz y Tomkins,
1996).

En Grecia, la calidad de los servicios de organismos del estado o del gobierno (escue-
las especificas para nifios con discapacidades, centros médicos dirigidos a nifios) es pobre. Es
importante notar que en Grecia, y mas especificamente en las areas situadas en la periferia-
como la isla de Rodas-, hay una falta de estructuras de apoyo. Ademas, en Grecia, las estruc-
turas existentes no tienen un numero suficiente de personal especializado y/o los roles del

personal existente no estan claramente especificados ni designados (Besevegis y Giannitsas,
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2000). Esta falta de estructuras sociales de apoyo y las practicas discriminatorias en la perife-
ria tienen muchas consecuencias negativas para las familias de los nifos discapacitados. Una
de esas consecuencias es que la consistencia de las familias se afecta ya que algunos de los
miembros de la familia (normalmente uno o ambos padres del nifio con discapacidad) tienen
que viajar a la capital (Atenas) o a otra ciudad grande para que los médicos vean al nifio. El
resto de la familia se queda atrds, a veces durante largas temporadas. Para cubrir la falta de
apoyo formal, los padres tratan de encontrar otras fuentes de apoyo como la familia extendida,

amigos/vecinos, la comunidad local y otros padres de nifios discapacitados (Tsibidaki, 2007).

El proposito de este estudio es doble: por un lado, explorar la relacion de la familia
griega con las redes de apoyo que les rodean como: amigos, escuela y especialistas, y otros
grupos presentes en su entorno social; y, por otro lado, encontrar diferencias en términos de

redes de apoyo con las familias que no tienen nifios discapacitados.

Las preguntas que la investigacion presente pretende contestar son las siguientes:
1)¢Qué tipo de redes de apoyo tienen las familias de este estudio?

2)¢Usan las mismas redes de apoyo las familias con hijos discapacitados que las
otras familias, o son diferentes?

3)¢Qué grado de satisfaccién aportan estas redes de apoyo a las familias? ¢Hay dife-
rencias en el grado de satisfaccion entre las familias con hijos discapacitados y las

familias sin hijos discapacitados?

Consideramos importantes las preguntas anteriores ya que no han sido debidamente

contestadas por la investigacion existente sobre la poblacion griega.

La hipétesis del estudio es la siguiente: ya que hay una falta de redes formales de apo-
yo (gubernamentales) sobre todo en la periferia de Grecia, las familias griegas con nifios dis-
capacitados recurren, por lo tanto, a la ayuda de fuentes de apoyo informal.

M étodo

Qujetos

Los participantes en la investigacion fueron 60 familias nucleares, 30 con un nifio dis-

capacitado y 30 sin nifios discapacitados. El nimero total de participantes en la investigacion
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fue de 120 padres. La edad media de los hombres fue 38 afios (DT= 5,81) y para las mujeres
fue de 36 afios (DT =7,67). Todas las familias tenian nifios en edad preescolar o escolar. To-
dos pertenecian a una clase socioecondmica media. Esto se midid a través de informacion
derivada de los padres sobre su ocupaciéon y sus ingresos. Ademads, todos los participantes

eran residentes permanentes de la isla de Rodas, Grecia.

El nimero total de nifios discapacitados fue 30 (15 nifios y 15 nifias). Oscilacion de
edades: de 4 a 12 afios (media =8,07, DT =3,02). Los tipos de discapacidades eran las siguien-
tes: paralisis cerebral (33,34%), discapacidad mental (20%), multiples discapacidades
(13,34%), sindrome de Down (10%), microcefalia (6,67%), autismo (6,67%), dificultades
emocionales y de conducta (3,34%), sindrome de Klinefelter (3,34%), sindrome de Simpson-
Golabi-Behmel (SGB) (3,34%). El diagnéstico se hizo en diferentes etapas de la vida de los
nifios: 18 ninos (60%) fueron diagnosticados inmediatamente después de nacer, 4 (13,33%)
durante el periodo preescolar, y 8 (26,66%) durante la escuela primaria. Todos los nifios dis-
capacitados del estudio estan diagnosticados oficialmente como que presentan, de acuerdo

con el diagnodstico médico oficial, una discapacidad que varia entre severa y profunda.

Las familias participantes fueron contactadas al principio por teléfono y luego, se les

visité en el hogar.

Procedimiento

Las familias fueron escogidas al azar. La seleccion se hizo en dos fases: primero, se
seleccionaron aleatoriamente familias con un hijo discapacitado de los archivos y catadlogos de
la Asociacion de Ninos con discapacidades del Dodecanese, y segundo, se se seleccionaron
aleatoriamente familias sin hijos discapacitados directorio de 11 municipalidades de Rodas.
La muestra estaba compuesta por familias con un nifio discapacitado bajo los siguientes crite-

rios:

Todas las familias estaban intactas.

- Laedad del nifio discapacitado variaba entrelos 4 y los 12 afios.

- El nifio discapacitado vivia con su familia.

- Todas las familias de la muestra eran residentes permanentes de la periferia (Isla
de Rodas).
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- El nifio discapacitado era la Unica persona de la familia que presentaba |a disca-

pacidad.

Al finalizar la busqueda de la poblacion procedimos a la seleccion de las 30 familias
con un hijo discapacitado y las 30 familias sin hijo discapacitado. El muestreo entre las fami-
lias con o sin nifios discapacitados sigui6 el siguiente criterio comparativo:

- Lugar deresidencia. Todas las familias del estudio vivian en la periferia (Ia de

Rodas). Se selecciond el mismo nimero de familias de cada municipio.

- El nimero de miembros de la familia.

- El sexoy la edad de los hermanos (con una desviacion de £2 afios).

- El estatus socioeconémico de la familia (excepto en un caso). Esto se controlé a

traves de la ocupacion del padrey el ingreso familiar.

- El nivel de estudios de los padres.

Medidas y Andlisis Estadistico

Los datos fueron compilados con los siguientes instrumentos:

- El Genogram (Bowen, 1978). Es una herramienta valiosa de mapeo y evaluacion
grafica. Provee informacion sobre el sistema familiar y sobre sus estructuras internas
y externas. Se usan simbolos para representar la informacion familiar a lo largo de las
lineas intergeneracionales e historicas. Los “Genograms’ pueden ilustrar diferentes
aspectos de los patrones familiares. Se puede dibujar un “genogram” familiar para
mostrar las relaciones intergeneracionales, la identidad cultural, conflictos y apoyos, y
tradiciones y ritos (Thomilson, 2002). La practica habitual es dibujar tres generaciones
de la familia mostrando la composicion familiar, relaciones estructurales, y otra in-
formacion a través del tiempo. Los miembros familiares se colocan en lineas horizon-
tales que significan una generacion, como por ejemplo, un matrimonio o cohabitacion.
Se representa a los nifios con lineas verticales y en orden de nacimiento de izquierda a
derecha comenzando por el nifio mayor. Los hombres estdn indicados por unos cua-
drados y a las mujeres por unos circulos. Los nombres y las edades aparecen en el
cuadrado o circulo. Inmediatamente fuera del circulo o cuadro, se puede registrar in-
formacion importante. Para los propositos de este estudio el genogram se enfocé prin-
cipalmente en las redes de apoyo del entorno familiar. Al principio nos referimos al

Genogram como un arbol familiar. Explicamos a las familias que les hariamos unas
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preguntas acerca de su trasfondo ya que era importante tener un cuadro de la familia y
su situacion. Dibujamos el genogram y el eco-mapa de la familia usando un papel
grande permitiéndoles ver lo que ibamos escribiendo, y explicando lo que significaban

los simbolos que ibamos dibujando.

- El Eco-mapa de la Familia (Hartman, 1978). El eco-mapa representa la interac-
cion de la familia con varios sistemas. Los eco-mapas representan los sistemas en
los cuales la familia se relaciona e indican donde puede ser necesario hacer cam-
bios con los sistemas ambientales para asi proveer una mejor interaccion y un me-
jor apoyo para la familia. La informacion acerca del contexto familiar social se
muestra con el uso de cuadrados o circulos para representar el apoyo social. Los
eco-mapas indican el flujo de recursos entre la familia y otras personas, agencias y
organizaciones significativas que pueden apoyar o causar estrés al ambiente fami-
liar (Thomilson, 2002). El eco-mapa y el genogram familiar fueron usados en el
primer contacto para “entrar en calor” con la familia. Obtuvimos informacion util

sobre redes de apoyo a la familia dentro y fuera del sistema familiar.

- Social Support Questionnaire [Cuestionario sobre el Apoyo Social] (Sarason,
Sarason, Sherin y Pierce, 1987. Traduccion y adaptacion al griego: Kafetsios,
2000). Esta es una adaptacion de seis items a partir de la escala original de 27
items. Se requiere de los sujetos que, para cada una de las seis preguntas, hagan
una lista de todas las personas que pueden proporcionar el tipo de apoyo descrito
en esa pregunta (minimo 0, maximo 9) y también indiquen cuan satisfechos estan
en general con ese nivel de apoyo (escala de seis puntos). En consecuencia, la es-
cala proporciona una medida semi estructural de apoyo social (nimero de perso-
nas disponibles para ese apoyo) y una medida de percepcion global del nivel de
satisfaccion. Las dos partes tenian buena consistencia interna (@¢=,92 y a=,89

respectivamente).

- Entrevista semi- estructurada. La entrevista semi-estructurada se centr6 en las si-
guientes areas tematicas: a) la capacidad de la familia para usar las redes de apo-
yo, 0 sea, los limites de la familia dentro del ambiente social, b) el grado de satis-
faccion derivado de la interaccion entre las familias y sus redes de apoyo (familia

extendida, escuela, amigos, especialistas u otros grupos del entorno comunitario
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mas amplio). Algunas de las preguntas fueron: “ ¢Cuando descubriste la discapa-
cidad de tu nifio? ¢Vino alguien a ayudarte? ¢Quién?” , “ ;Estas recibiendo algu-
na ayuda en este momento? ¢Qué tipo de ayuda? ¢De parte de quién?”, “ Segun

tu opinidn, ¢cudl es el apoyo mas valioso? ¢Por qué?”.

Los datos fueron analizados usando SPSS 12. Se uso6 el andlisis del contenido para los
datos cualitativos derivados de las entrevistas semi-estructuradas. El andlisis de los datos
cuantitativos se basé en la comparacion entre los grupos de investigacion con el criterio de la

prueba t para dos muestras independientes.
Resultados

De acuerdo con los hallazgos del estudio, las familias con hijos discapacitados y las
familias sin hijos discapacitados comparten las redes de apoyo mas comunes. Las familias con
nifios discapacitados usan dos redes de apoyo no encontradas en las familias sin nifios disca-
pacitados, en concreto, los especialistas y otras familias con nifios discapacitados (Tabla 1).

Tabla 1: Redes de apoyo

Padre con hijo Madre con hijo Padre sin hijo dis- Madre sin hijo
discapacitado discapacitado capacitado discapacitado

N=30 % N=30 % N=30 % N=30 %
Familia de origen 9 29,99% 9 29,99% 7 23,33% 22 73,33%
Amigos 7 23,33% 4 13,33% 10 33,33% 4 13,34%
Religion /padre espiritual 4 26,66% 5 16,66% 6 20% 1 3,34%
Escuela - - - - 7 23,33% 3 10%
Otras familias con nifios disca- 9 29,99% 10 33,33% - - - -
pacitados
Especialistas 1 3,34% 2 6,66% - - -

Las redes de apoyo comunes- aquellas que los padres identificaron en las entrevistas y
durante la construccion de los genogramsy los eco-mapas- son las siguientes:

- Religion: la fe en Dios y la relacion con un sacerdote parece ser una red de apo-
yo principal para las familias con hijos discapacitados. Aunque la relacién con
un sacerdote y la fe en Dios son también una red de apoyo para las familias sin
hijos discapacitados, parece ser que juegan un rol menos importante en compa-
racion con las familias con un hijos discapacitado (para las familias con hijos
discapacitados: padres 13,33% y madres 16,66%, y para las familias sin nifios
discapacitados: padres 20% y madres 3,33%). La madre de un nifio discapacita-

do dice: “ He recibido mucha ayuda de parte de Dios. Uno recibe mucho valor a
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través del sacerdote. Yo confesé que no queria aparecer en publico con mi nifio
porgue estaba avergonzada de é. A una le vienen esa clase de sentimientos
hacia su propio hijo. Hablar con el sacerdote me ayudd enormemente. Le conta-
ba todo lo que estabamos pasando con Alex. Ahora me siento mas fuerte y capa-
citada para dar valor a otras mujeres con los mismos problemas’. El padre de

un niflo discapacitado dice: “ ...al principio yo estaba herido, muy infeliz, pero

mi fe en Dios me dio &nimo y me sostuvo...” .

- Amigos. los amigos son una red de apoyo importante para las familias con o sin
hijos discapacitados (familias con hijos discapacitados: padres 23,33% y madres
13,33%, y para familias sin hijos discapacitados: padres 33,33% y madres
13,34%). La madre de un nifio discapacitado dice: “ Tengo una amiga. Ella siem-

pre esta ahi para ayudarme con todo lo que necesito” .

- Familia de origen: aunque la familia de origen es una red de apoyo muy impor-
tante para todas las familias, lo es alin mas para las familias sin nifios discapacita-
dos. Esto se debe al hecho de que la mayoria de las madres con hijos discapacita-
dos no trabaja fuera del hogar (a diferencia de las madres de nifios sin discapaci-
dad) y por tanto asumen la crianza del nifio ellas mismas. Un punto comun para
todas las familias es que se deriva el apoyo principalmente por parte de la familia
de origen de la esposa (para las familias con hijos discapacitados: padres 29,99%
y madres 29,99%, y para las familias sin hijos discapacitados: padres 33,33% y
madres 13,34%). El padre de un nifio discapacitado nos dice: “ S no fuera por mi
suegra, con toda seguridad no hubiésemos podido afrontar las dificultades que se
nos presentaron. Ella ha sido, y ain es, una ayuda constante’. Una madre de
hijos no discapacitados dice: “ Mi madre siempre esta ahi para mi, las veinticua-

tro horas. Esta para cualquier cosa que yo necesite” .

- Escuela: Mientras que las familias sin hijos discapacitados informan sobre una re-
lacion satisfactoria con la escuela (los padres 23,33% y las madres 10%), para las
familias con hijos discapacitados constituye una gran fuente de ansiedad. Los
hallazgos con respecto a la escuela se derivaron de las entrevistas semi- estructu-
radas: De 30 nifos discapacitados, 8 nifios (26,7%) (4 nifios con discapacidades

multiples y 4 nifios con paralisis cerebral) no estaban siguiendo ningun tipo de
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programa educativo. Esto es debido al hecho de que no hay ninguna escuela espe-
cializada en la isla de Rodas. 4 nifios (13,3%) siguen clases de integracion (3 ni-
flos con sindrome de Down y 1 nifio con discapacidades emocionales y de con-
ducta), 10 nifos (33,3%) van a una escuela especial (4 nifios con paralisis cere-
bral, 2 nifios con microcefalia, 2 nifios con autismo, 1 nifio con sindrome de Kli-
nefelter y 1 nifio con sindrome de Simpson-Golabi-Behmel) y 8 nifios (26,7%) (6
nifios con discapacidad mental y 2 con pardlisis cerebral) asisten a la escuela co-
rriente. Aunque las demandas educativas actuales tratan de crear “ Una escuela
para todos’, en la isla de Rodas esta demanda esta en una etapa incipiente. No se
encontré un ambiente educativo adecuado para 8 de los nifios. Ellos fueron ex-
cluidos de la educacion y, por lo tanto, se les obligd a quedarse en casa sin ningu-
na intervencion profesional. Ademas, los padres de 22 de los nifios (80%) que es-
tan en una escuela especial o siguen clases de integracion nos dicen que su comu-
nicacion con el personal de la escuela al principio del afio fue tan mala que los ni-
nos no pudieron comenzar su escolarizacion a tiempo. Algunos padres (20%) dije-
ron que sus hijos no habian sido tratados con el cuidado adecuado por parte de sus
educadores. La madre de un nino discapacitado dice: “ Cada afio, al comienzo del
curso me digo: Dios mio, ¢qué cosas tendremos que pasar nuevamente este
ano?”. Otra tarea dificil que tienen que superar las familias es su presencia obli-
gatoria en el patio de la escuela durante el horario escolar. La razén por la que un
miembro de la familia debe acompanar al nifio durante sus dias de escuela es que
el personal escolar no puede cubrir las necesidades del nifio. De acuerdo con la
madre de un nifio discapacitado: “ Tengo que estar con €l nifio constantemente. Es
como haber vuelto a la escuela. Paso toda la mafiana en €l patio de la escuela y
durante los recreos. Yo doy de comer a mi hijo; yo le llevo al bafio. jEs tan ago-
tador! Para mi es como salir a trabajar cada mafiana.” El padre de un nifio dis-
capacitado dice: “ En la escuela no hay personal especializado en nifios discapa-
citados. Asi que, mi esposa debe ir con €l cada dia y cuidar de todas sus necesi-
dades.” La familia griega con un nifio discapacitado tiene que asumir papeles que

normalmente deberia asumir la escuela.

La experiencia escolar es muy diferente para las familias sin hijos discapacitados
que afirman estar bastante satisfechas con ella. Su tnica preocupacién es como se

desenvuelve su hijo en la escuela y sobre su futuro. Un padre dice: “ A nuestros
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nifios les gusta la escuela y quieren ir a la universidad. Son buenos estudiantes y
no tenemos problemas con la escuela”. Una madre dice: “ A veces nos sentimos
ansiosos cuando nuestra hija mayor tiene examenes. A veces me preocupo porque
ella trabaja muy fuerte. También me preocupo porgue, aunque ella es buena,
puede que no tenga éxito en los examenes de acceso, debido a que la competencia
es muy dura. Por otro lado, existe la opcidon de que €ella vaya a estudiar a otra
ciudad, lgjos de casa. Sn embargo, tratamos de no mostrarle nuestra preocupa-
cién, porque no queremos poner mas presion sobre ella.”

Redes de apoyo usadas solamente por las familias con hijos discapacitados:

- Especialistas: Los especialistas no son considerados como una red de apoyo tan
satisfactoria por parte de las familias con un hijo discapacitado. Solo 3 padres (1
padre y 2 madres) de nifos con discapacidades multiples se refirieron a los espe-
cialistas como una red de apoyo. Es importante notar que hay una falta de centros
especializados y servicios de apoyo en la isla de Rodas. Como resultado, las fami-
lias se ven obligadas a viajar a Atenas o al exterior. Esto es una fuente principal
de estrés porque, seglin las familias, es una empresa costosa e interrumpe la vida
familiar. Algunos padres dicen: “ ¢El estado? ¢Qué estado? El estado esta com-
pletamente ausente. Me arrepiento de no habernos mudado finalmente a los Esta-
dos Unidos. El nifio estaria diferente ahora. Hubiésemos encontrado todos los
servicios necesarios para € nifio alla,” (padre de un nifio discapacitado), “ El
problema es viajar hasta Atenas. Cada vez que tenemos que ir a Atenas, tengo la
cargay la preocupacion sobre lo que tendré que afrontar otra vez.” (madre de un

nifio discapacitado).

- Otrasfamilias con hijos discapacitados: Es importante notar que un porcentaje al-
to de los amigos de las familias con hijos discapacitados estd formado por otras
familias con nifios discapacitados. Esta red de apoyo aparece exclusivamente de-
ntro de estas familias (padres 29,99% y madres 33,33%). Segun la madre de un
nifio discapacitado: “ Antes de conocer a madres con nifios con los mismos pro-
blemas, yo creia que iban a ser diferentes, o sea, que iban a estar terriblemente
desilusionadas, desesperadas. Pero, cuando fui por primera vez al centro de in-

tervencion y las vi riéndose y actuando de forma normal, me animé. Creo que €l
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hablar con ellas me ayudd enormemente a superar mis temores y también, me

contesto algunas preguntas que me habian estado atormentando.” .

Segtn el analisis cuantitativo (criterio de la prueba t) del Social Support Questionnaire
no habia una diferencia estadistica significativa entre los padres con o sin hijos discapacitados
ni entre las madres con o sin nifios discapacitados sobre el nimero de personas que informa-
ron como redes de apoyo social [para los padres: t (58) =-,388, n.s y para las madres: t (58)
=-1,445, n.s] (tabla 2).

Tabla 2: NUmero de personas que pueden proveer apoyo

N Media Desviacion tipica
Padre de nifios discapacitados 30 15,77 8,67
Padre de nifios sin discapacidad 30 16,50 5,66
Madre de nifios discapacitados 30 17,23 8,53
Madre de nifios sin discapacidad 30 20,73 10,16

Ademas, el analisis de datos respecto al grado de satisfaccion de los padres y las ma-
dres sobre el apoyo social recibido mostré que no existian diferencias estadistica significati-
vas entre los padres [t (58) =-1,195, n.s] y las madres [t (58) =-,441, n.s] (tabla 3).

Tabla 3: Nivel de satisfaccién con el apoyo

N Media Desviacion tipica
Padre de nifios discapacitados 30 30,73 5,57
Padre de nifios sin discapacidad 30 32,23 4,03
Madr e de nifios discapacitados 30 31,83 4,69
Madre de nifios sin discapacidad 30 32,33 4,06

Discusion y Conclusiones

El objetivo de la presente investigacion era de representar las redes de apoyo y el gra-
do de satisfaccion experimentado ante ese apoyo de 30 familias griegas con hijos discapacita-
dos de edad preescolar o escolar, y después, comparar su experiencia con la de familias sin

hijos discapacitados.

Los hallazgos de este estudio sugieren que las familias con hijos discapacitados se re-

lacionan con redes de apoyo variadas, las cuales parecen jugar un papel primordial en los es-
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fuerzos de las familias por adaptarse a la condicion de discapacidad de su nifio. Este hallazgo
es consistente con los de otras investigaciones (Dale, 1996; DeMarle y Le Roux, 2001; Hen-
driks, De Moor, Oud y Savelberg, 2000; McCubbin et. al., 1996; Weisz y Tomkins, 1996). De
acuerdo con el modelo propuesto por Cronkite y Moos (1984), el apoyo social es un factor
que juega un papel vital en el mantenimiento del esfuerzo de la familia por responder a las

necesidades psicoldgicas de sus miembros.

Una red de apoyo importante para las familias con o sin hijos discapacitados es su fe
en Dios y la relacién con un sacerdote y la congregacion compuesta por “ hermanos’ y
“hermanas’ (15% y 11,67%). Este hallazgo es consistente con los de otros estudios (Dale,
1996; Lin, 2000; Marshall et al, 2003; Treloar, 2002) los cuales sugieren que el compromiso
religioso es una fuente importante de apoyo para los padres y para los nifios discapacitados

(Singh y Wilton, 1994).

El sacerdote parece desempefiar un papel “ paternal” . El est4 ahi para consolar, pero
también para quitar el sentido de culpa debido a la ira causada por la frustracion y la fatiga,
resultado de las dificultades impuestas por la discapacidad. La comunidad religiosa parece
funcionar como un contexto en el cual las familias con nifios discapacitados encuentran apo-
yo. Esta funcion se alcanza a través de las siguientes actividades: siempre hay un miembro de
la comunidad para escuchar y ayudar de cualquier forma a las familias con nifios discapacita-
dos. También existe ayuda financiera de parte de los miembros de la iglesia, de ser necesario.
Esta funcion de la comunidad religiosa suple las faltas de estructuras estatales en Grecia, atin

mucho mas en las areas rurales.

La Investigacion de la Compania Kapa (2005), relacionada con las creencias religiosas
de los griegos, mostro que la creencia en Dios ha aumentado y estd en uno de los niveles mas
altos en comparacion con paises de Europa Occidental. Mas del 92% de los griegos informé
que creia en Dios y que rezaba regularmente. Los porcentajes correspondientes fueron, en los
Estados Unidos, 91%, en Nigeria, 99%, en México, 95%, en Israel, 86%, en Corea del Norte,
70% y en el Reino Unido 67% (Research of Kapa Company [Investigacion de la Compaiiia
Kapa], 2005). Ademads, una investigacion sobre los valores de los jovenes griegos mostrd que
la confianza en la iglesia tiene un porcentaje alto en Grecia (Research of New Generation,
[Investigacion de Nueva Generacion], 2005). Debe mencionarse que la poblacion griega esta

compuesta en un 97% por cristianos ortodoxos. El resto de la poblacion es musulmana, catoli-
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ca romana y judia. Mas especificamente, la religion estd presente en diferentes secciones de
la sociedad griega. Por ejemplo, la Iglesia Ortodoxa estd muy presente en el sector de la edu-
cacion, y los nifios tienen clases obligatorias de religion ademds de que deben rezar juntos
cada mafiana antes de comenzar las clases en todas las escuelas, privadas o publicas. La Igle-
sia Ortodoxa estd también muy integrada en los asuntos politicos del pais y cada vez que se
toma una nueva decision que no satisface a los principios ortodoxos, es seguida de gran des-
aprobacion por parte de los representantes de la Iglesia. Aun siguiendo un proceso de euro-
peizacion y globalizacion, Grecia se mantiene como un pais profundamente religioso cristiano

ortodoxo, con creencias, tradiciones, costumbres y fiestas religiosas (Greeka.com, 2007).

Los amigos son otra red de apoyo para todas las familias del estudio (18,33% y
23,33%). La diferencia se encuentra en el hecho de que los amigos de las familias con nifios
discapacitados también son familias con nifios discapacitados (31,66%). Este hallazgo es
consistente con los de otros estudios (Dale, 1996; ESAEA, 1999; Parent Partnership Scheme,
1997; Wright, Granger y Sameroff, 1984). El contacto con otras familias que estan afrontando
las mismas experiencias, tiene un efecto positivo en los padres de los nifios discapacitados
porque sienten que tienen la posibilidad de: a) compartir su problema con otras personas que
pueden entenderles, b) existir e relacionarse con un grupo con el cual se pueden identificar y,
por lo tanto, no sentirse “ excluidos’, y ¢) descubrir que otras personas han encontrado formas

de funcionar exitosamente ante los retos impuestos por la condicion de su hijo discapacitado.

La familia extendida es otra red de apoyo esencial para todas las familias del estudio.
En la cultura griega, la familia de origen constituye una red de apoyo muy importante para la
familia. La familia griega parece ser una familia nuclear, en el sentido que viven separados de
sus familias de origen, pero funcionan como una familia extendida: los hijos normalmente
deciden vivir muy cerca de los padres y se comunican muchas veces durante el dia y compar-
ten sus problemas. Este tipo de familia se ha llamado “la familia extendida urbana” (Geor-
gas, 2000). Parece que la familia griega cambia de una manera muy propia. Los adolescentes,
por un lado, rechazan los valores asociados con la familia rural patriarcal (un padre dominante
y una madre pasiva) y, por otro lado, creen igualmente en los valores asociados con la colec-
tividad, las obligaciones de los padres hacia los hijos y de los hijos hacia los padres y hacia
sus antepasados. Los vinculos con la familia extendida son muy fuertes (Georgas, 1999,
2000). Otro hallazgo importante en el estudio presente es que en todas las familias del estu-

dio, el apoyo es mayormente ofrecido por parte de la familia de origen maternal. Esto se de-
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be, probablemente, al hecho de que en la cultura griega se le asigna a las mujeres, y a sus fa-
milias de origen, el rol de “ cuidadora” (Mousourou, 1999). Los abuelos también juegan un
papel igualmente importante cuando se trata de apoyar a las familias. Este hallazgo es consis-
tente con los de otros estudios (Hornby y Ashworth, 1994; Scherman, Gaeder, Brown, y
Schutter, 1995; Seligman y Darling, 1997).

Los hallazgos respecto al apoyo de las redes del ambiente religioso, familiar y amisto-
so son consistentes con otros estudios hechos con familias con un nifio con paralisis cerebral.
Una investigacion con 274 familias con un nifio con paralisis cerebral en los Estados Unidos
sugiri6 cinco factores que son la base del comportamiento de la familia para poder hacer fren-
te a su situacion. Estos factores, la presencia de los cuales es necesaria para la adaptacion de
la familia a las condiciones de la discapacidad son: una estimacion positiva de la familia, el
apoyo interesado de otras personas, el apoyo espiritual, el crecimiento y la defensa personal, y

una interaccion positiva social (Lin, 2000).

Las familias con un hijo discapacitado describen su interaccion con los especialistas
(personal médico, trabajadores sociales, terapeutas ocupacionales, terapeutas del habla y fisio-
terapeutas) como impersonal, formal y, en muchos casos, terriblemente insuficiente. Expre-
san su creencia de que esta interaccion tiene un efecto en el nifio. Los padres describen el pa-
pel de los especialistas como totalmente periférico, o incluso inexistente. Esto se debe al
hecho de que en Grecia, la calidad de los servicios del estado o de las estructuras guberna-
mentales (escuelas para nifios discapacitados, centros médicos especificos para nifios) es po-
bre. Es también importante notar que en Grecia, y mucho mas especificamente, en las areas
situadas en la periferia, hay una falta de estructuras de apoyo. Esto es lo contrario de otros
paises de Europa y de los Estados Unidos, donde la tendencia es de crear “ Una Escuela para
todos’ (Ainscow, 1997; DfE, 1994; DfEE, 1994; DfEE, 1997; DfEE, 1998) con una orienta-
cion inclusiva dentro de una sociedad inclusiva, creando escuelas con practicas que intentan
alcanzar a todos los estudiantes (Ainscow, 2005). Ain mas, en Grecia, las estructuras existen-
tes, o no tienen un numero suficiente de personal especializado, y/o los papeles del personal

existente no estan claramente designados ni especificados (Besevegis y Giannitsas, 2000).

La falta de estructuras sociales de apoyo y las précticas discriminatorias en la periferia
tienen muchas consecuencias negativas en las familias de los nifios discapacitados. Una de

esas consecuencias es que la consistencia de las familias se afecta debido a que algunos de los
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miembros de la familia (normalmente uno o ambos padres del hijo discapacitado) tienen que
viajar a la capital (Atenas) o a otra ciudad grande para llevar al nifio a los médicos. El resto de
la familia se queda atras, a veces por largos periodos de tiempo. Otra fuente de ansiedad es la
carga financiera que estas familias deben llevar. El resultado de estas practicas discriminato-

rias es obvio: las familias pobres no pueden permitirse ningun tipo de apoyo.

Los padres del estudio sefialan que la informacion de los especialistas, la cual es nece-
saria para afrontar la enfermedad de su hijo, es inadecuada y, en algunos casos, solo se les dio
el diagnostico. Para cubrir esa falta de informacion, los padres tratan de encontrar otras fuen-
tes de informacion como son los padres de otras familias con hijos discapacitados. La infor-
macién que se les dio de que en otros paises hay estructuras especializadas y profesionales
para las discapacidades de sus hijos, les llend aiin mas de amargura, desilusion e ira hacia el
estado griego y la forma en que los especialistas les tratan. La informacién adecuada sobre la
discapacidad es un factor importante que contribuye al esfuerzo hecho por estas familias por
aceptar la discapacidad (Hornby, 1989; Pain, 1999). La informacion debe ser abundante y
continua, y debe tratar los cambios esperados, asociados con el desarrollo del nifio como efec-

to de la discapacidad (Dyson, 2001).

Los hallazgos de esta presente investigacion respecto a las dificultades de las relacio-
nes entre las familias de nifios discapacitados y los especialistas, son consistentes con aque-
llos hallados en otros estudios (Mittler y Mittler, 1982; Pugh, 1988; Turnbul y Ford-Turnbull,
1990; Woolfson, 1991). Es obvio que estas familias deberian recibir apoyo durante todo el
ciclo de vida, cuando sea necesario, con tal que estén suficientemente abiertas como para re-

cibir esa ayuda (Dale, 1996, Singer, Powers y Olson, 1996).

Para las familias con hijos discapacitados del estudio presente, la escuela no se percibe
como una red de apoyo sino, mas bien, como una fuente de estrés. Segun los padres, las es-
cuelas no tienen educadores especiales. Este hallazgo, por un lado, es consistente con los de
otros estudios sobre la poblacion griega (Panteliadou y Botsas, 2000); sin embargo, por otro
lado, segtin otros estudios, el personal de las escuelas especiales y las familias con nifios dis-
capacitados mantienen una interaccion positiva (Westling, 1996). La investigacion sobre la
interaccion entre las familias de nifios discapacitados y las escuelas ha mostrado hallazgos
conflictivos (Singer, 2002). Algunos argumentan el mal funcionamiento del sistema educativo

en su totalidad. Asi que, por un lado, se ha sugerido que la educacion especial lleva a la ex-
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clusion social y refuerza los estigmas (Andrews et al., 1996). Por otro lado, de acuerdo con
hallazgos investigativos, la mayoria de los padres tiene una relacion satisfactoria con la edu-
cacion especial (Westling, 1996) y la escuela funciona como una red de apoyo positiva para

las familias con un nifio discapacitado (Antzakli-Xanthopoulou, 2003).

Una de las consecuencias de la falta de una estructura educativa y de profesionales es-
pecializados sobre la familia griega implica a las madres. Las madres de nifios discapacitados
se quejan de que son ellas las que asumen mayormente el cuidado del nifio, y piensan que
tienen menos posibilidades para entrar en el mercado laboral y menos oportunidades de reali-
zacion personal. Esto es consistente con otros hallazgos en Grecia (Antzakli-Xanthopoulou,
2003; Matinopoulou, 1990), algunos de los cuales sugieren que las consecuencias aqui men-
cionadas parecen ser un problema permanente y de largo plazo para estas madres ya que ellas

tienen que apoyar a sus hijos desde el nacimiento hasta la edad adulta (Panteliadou, 1995).

De acuerdo con los hallazgos derivados del Social Support Questionnaire, el nivel de
satisfaccion obtenido de las redes de apoyo es igual para todas las familias cuando se trata de
individuos (amigos, familia). Tanto padres como madres de todas las familias del estudio de-
claran estar “ muy satisfechos’ con las personas de su entorno inmediato. Sin embargo, segun
los hallazgos derivados de las entrevistas, genograms y eco-mapas, cuando los padres infor-
man sobre el apoyo de los servicios e instituciones (especialistas, escuela), el grado de satis-
faccion difiere. Las familias con nifios discapacitados sienten amargura y enojo al no haber
recibido el cuidado y la ayuda necesarios, y por ser “ignorados’ por el “ estado griego”. La
familia extendida y los amigos son las redes de apoyo principales, y parecen suplir la falta de
estructuras sociales en la periferia griega. Estos hallazgos son consistentes con los de otros
estudios en los cuales, las familias de nifios discapacitados usan los “factores protectores’
que se han asociado con la capacidad de adquirir apoyo social y la capacidad de participar de
forma cooperativa con las redes de apoyo (amigos y familiares) (Sloper y Turner, 1993; Dale,

1996).

Los hallazgos del estudio sugieren que:
- Las familias con nifios discapacitados comparten redes de apoyo comunes con
las familias sin nifos discapacitados (amigos, familia extendida) pero, al mis-
mo tiempo, se relacionan con otras redes de apoyo propias de ellos (especialis-

tas, otras familias con nifios discapacitados).
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- Las redes de apoyo mas importantes para las familias con nifios discapacitados
son la familia de origen (especialmente abuelos), la relacién con un sacerdote y
la fe en Dios, y otras familias con hijos discapacitados.

- El grado de satisfaccion de los amigos y el ambiente familiar es el mismo para
todas las familias. Cuando se trata de servicios e instituciones (especialistas,
escuelas) entonces, el grado de satisfaccion difiere. Solo las familias con nifios
discapacitados expresan ira porque sienten que no han sido apoyadas por el es-
tado. Para compensar la falta de apoyo social, y para afrontar los retos de la
discapacidad de su niflo, las familias recurren a las redes de apoyo existentes,
las cuales son la familia extendida, su fe en Dios, el sacerdote, y otras familias
con nifos discapacitados. Las familias parecen tratar de encontrar formas para

mantener su homeostasis usando todas las redes de apoyo disponibles.

Implicaciones para la practica

El cuidado continuo de nifios con discapacidades es estresante para todas las familias.
Aunque la discapacidad tiene un impacto significativo sobre la familia, algunas familias tie-
nen mayores habilidades para afrontarla, y otras pueden necesitar mucho mas apoyo. Los re-
sultados del estudio tienen varias implicaciones para la practica. Primero, una implicacion
basica tiene que ver con desarrollar y llevar a cabo actividades formales de intervencion fa-
miliar y en centros de la periferia de Grecia, en las cuales las familias puedan encontrar apoyo
y tengan el derecho de adquirir informacion adecuada para asi poder tomar “ decisiones in-
formadas’ para sus hijos discapacitados (Young, Hunt, Carr, Hall, McCracken, Skipp y Tat-
tersall, 2005). Segundo, programas educativos y el otorgamiento de poderes a las redes de
apoyo informales existentes (abuelos, hermanos, amigos). Tercero, programas educativos para

educadores especiales que provean consejeria adecuada y apoyo para esas familias.

Finalmente, el estudio presenta ciertas limitaciones: a) la muestra esta situada en la pe-
riferia de Grecia. Seria muy util llevar a cabo un estudio comparativo entre la muestra del
estudio y otros situados en la capital, para asi poder ver otras posibles redes de apoyo, formas
de afrontar y el nivel de satisfaccion de esas familias, y b) una comparacion entre diferentes

grados y categorias de discapacidades seria muy deseable.
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