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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO Y BIENESTAR
PSICOLOGICOS EN PADRES CON HIJOS

AFECTADOS CON SINDROME DE DOWN EN
DIFERENTES INTITUCIONES DE LA CIUDAD DE LA

INTRODUCCION

La presente investigacion abordo las estrategias de afrontamiento de padres
con hijos afectados con Sindrome de Down; el cual es una condicion genética, y
el bienestar psicolégico de dichos padres; ya que el nacimiento de un nifio/a con
mencionado sindrome constituye una situacion dificil que genera en muchos
casos crisis en la familia; esta situacion deteriora el bienestar psicologico de la
familia y a su vez repercute en el estilo de vida que el nifio/a afectado pueda

desarrollar en posteriores afos.

El sindrome de Down en un trastorno genético causado por la presencia de una
copia extra del cromosoma 21, en lugar de los dos habituales, por ello se
denomina también trisomia del par 21. Se caracteriza por la presencia de un
grado variable de discapacidad cognitiva y unos rasgos fisicos peculiares que le
dan un aspecto reconocible. No se conocen con exactitud las causas que
provocan el exceso cromosomico, aunque se relaciona estadisticamente con
una edad materna superior a los 35 afios. Este trastorno genético genera una

condicion de vida para la persona con tal sindrome (Lejeune J, 1959)

Hablar hoy de bienestar psicolégico en las familias supone analizar el impacto
del trastorno genético (SD), sobre la calidad de vida de la familia y también
supone analizar el rol que las familias deben desempenar para que bienestar
psicoldgico de los padres y de los miembros de la familia con un integrante con

Sindrome de Down sea lo mejor posible.

En este sentido el objetivo de esta investigacion fue de describir el grado de
relacion entre las estrategias de afrontamiento y el bienestar psicologico en
padres con hijo(s) con Sindrome de Down para lo cual primero se identificé las
estrategias utilizadas por estos padres para luego apreciar su bienestar

psicoldgico; este investigacion se basé en un enfoque cuantitativo, ya que se
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obtuvo datos estadisticos, de tipo descriptivo correlacional; los instrumentos
utilizados para la recolecciéon de datos fueron: “Inventario de estrategias de
afrontamiento ”; El afrontamiento se define como “aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas o internas que son evaluadas como excedentes o
desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus y Folkman, 1991, p.164).y
para medir estas dimensiones tedricas Ryff desarrollé un instrumento conocido
como «Escalas de Bienestar Psicologico» (Scales of PsychologicalWell-Being,
SPWB).

En el primer capitulo se desarrollé el planteamiento del problema vy la justificaciéon
como también el propdsito de la presente investigacion el cual es describir el grado
de relacién que existe entre las estrategias de afrontamiento y el bienestar
psicoldgico de los progenitores o padres sustitos con hijos afectados con Sindrome

de Down.

En el segundo capitulo se desarroll6 de manera tedrica las variables que fueron
investigadas estas son: Estrategias de afrontamiento segun Lazarus y Folkman las
cuales se divide en etapas, tipos y funciones que impacta al individuo; por otro
lado, se investigd el bienestar psicoldgico con las distintas dimensiones que este

implica segun Carol Ryff.

En el tercer capitulo se describid las instituciones en las cuales se realizé la
investigacion los cuales son los siguientes: Centro Integral de tratamiento
Psicoldgico (Cit-Psi), Fundacion Centro Cultura Popular y el Instituto de Genética —
U.M.S.A. dichas instituciones ofrecen sus servicios profesionales en el ambito de la
medicina y la psicologia Clinica, con un enfoque humano, proporcionando una
forma de intervencién enfocado en las terapia que el nifio o nifia con Sindrome de
Down los cuales requieren para potencializar sus habilidades, poniendo énfasis en
la persona; inserta en un mundo social; pareja, familia, trabajo, estudio y grupo

social y comunitario, con el que interactua permanentemente.



En el cuarto capitulo se desarroll6 el marco metodoldogico con un enfoque
cuantitativo de tipo descriptivo correlacional; también se describe a la poblacién
y el tipo de muestra el cual es de estadistica censada de numeros bajos, por lo
cual se toma en cuenta a toda la poblacién debido a que es un método basado

en la observacioén y la facilidad de disponibilidad de la muestra.

En el quinto capitulo se presentd los resultados encontrados a través de la
investigacion sobre las estrategias de afrontamiento y bienestar psicolégico en
padres. Se realizé el tabulado y analisis de la informacion de forma individual a
cada instrumento aplicado en la poblacion de estudio. Posteriormente se realizo
el analisis de los resultados obtenidos utilizando la estadistica para el

tratamiento de los resultados.

Finalmente, en el capitulo sexto se realiz6 las conclusiones en base a los
resultados respondiendo al objetivo general y a su vez respondiendo a los
objetivos especificos, describiendo el grado de relacién entre las estrategias de

afrontamiento y el bienestar psicolégico,

También en esta capitulo se abordd las recomendaciones necesarias para la
institucion mostrando la importancia del psicologo educativo en los programas
que se puede realizar para los padres fortaleciendo las estrategias de
afrontamiento mejorando su bienestar psicolégico siendo parte importante en

las terapias de su nifia o nifio con Sindrome de Down.
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CAPITULO |
1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El nacimiento de un nifio/a con defectos congénitos aislados o multiples
constituye una situacién dificil, anhade una crisis al ciclo vital de la familia, que
transita por fases de la aceptacion y reajustes familiares. Esta es una situacion
especial, donde al médico le corresponde no solo diagnosticar y tratar el defecto
sino también guiar y educar a la familia en el cuidado del nifio/a. (De Ledn, NE.,
2011).

La Organizacion Mundial de la Salud, estima una prevalencia mundial de 1 en
cada 1,000 recién nacidos vivos; sin embargo, estas cifras varian, lo que refleja
que la prevalencia depende de variantes socioculturales, como el acceso al
diagndstico prenatal y la interrupcién legal del embarazo (Organizacion Mundial
de la salud, 2015)

De acuerdo a los datos publicados por el ECLAMC (Estudio Colaborativo Latino
Americano de Malformaciones Congénitas), la prevalencia al nacimiento del
sindrome de Down esta, en la actualidad, por sobre 2,2 por 1.000 nacimientos.
Esta tendencia la hemos comunicado en trabajos anteriores y hemos
confirmado la correlacion que existe con el aumento del promedio de edad
materna en nuestra maternidad. EI ECLAMC da para el periodo 1982-2001 una
tasa de 1,63 por mil (5 841/3 574 609) y para el periodo 1995-2008 una

prevalencia de 1,9 por mil nacimientos. (Nazer J, 2003)

Generalmente usamos el término enfermedad para describir el desequilibrio
entre las tres esferas que abarca el concepto de salud, pero la apreciacion
personal del fendmeno varia individualmente. Las personas no sélo se
enferman, sino que tienen conciencia de que estdn enfermos, y quieren
comprender la enfermedad que tienen y sus consecuencias. Ademas, afecta
distintos ambitos: familia, trabajo, estudio, juego y deporte. (Material de consulta
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del Curso de Fundamentos Filosdéficos de la Medicina, PUC, Santiago de Chile,
2005)

Por ello, las familias por sus caracteristicas socio culturales son heterogéneos
en sus integrantes, cabe senalar que cada familiar al ser nucleo de la sociedad,
se diferencia en sus dimensiones: sociales, culturales, econdmicas, politicas,
raciales y otras. En este espacio diverso puede llegar de un miembro con
discapacidad, generando un torbellino de cambios y conflictos interpersonales e
intrafamiliares. Esta dinamica entre el problema y su dimensién en cada caso,
junto a los recursos familiares y de la comunidad lo que constituye la

peculiaridad de cada situacion. (Verdugo MG., 2002).

Por lo general las familias priorizan su atencién en el aspecto médico, dejando
de lado otros aspectos de igual importancia como ser: social, psicoldgico,
espiritual, etc., En este sentido es importante la empatia de los médicos en el
momento del diagndstico, pues es punta de lanza para generar exceptivas,
proyectos y acciones en la futura calidad de la vida de la persona con

discapacidad en su entorno familiar y social.

En este sentido se pretende abordar; la importancia de las estrategias de
afrontamiento como predictores en la calidad de vida de la familia en su
conjunto, tomando en cuenta que la misma asuma responsabilidad terapéutica
del nuevo ser, sin culpabilizarse de la condicién de su hijo o hija, trabajando
mancomunadamente entre ellos para hacerles corresponsables de la asistencia
terapéutica individual. Esto supone, la "utilizacion" de la familia como un recurso
terapéutico. Fishel A, Gordon C. (1990)

Las estrategias de afrontamiento expresadas por: Silver y Wortman; estos
autores definen el afrontamiento como “cualquier respuesta realizada por un
individuo que se halla ante circunstancias potencialmente perjudiciales”
(Buendia y Mira, 1993). Se identifica tres amplias estrategias diferentes de
afrontamiento, estas son: Afrontamiento focalizado al problema, hace referencia
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a los esfuerzos dirigidos a modificar las demandas o eventos ambientales
causantes del estrés, intentando resolver el problema o al menos que disminuya
su impacto. Afrontamiento focalizado a las emociones, que implica realizar
esfuerzos para reducir o eliminar los sentimientos negativos originados por la
situacion estresante y Afrontamiento de evitacion que implica evitar el problema
no pensando en €l o distrayéndose con otras actividades o conductas. Lazarus
y Folkman (1984).

Estas tres estrategias pueden afectar a la calidad de vida que tiene la familia; la
definicion clasica de este término la presenta como un estado de bienestar
fisico, mental y social completo y no meramente la ausencia del mal o la
enfermedad (Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, 2005).
Sin embargo, suele interpretarse principal o exclusivamente como eficiencia
econdmica, consumismo, belleza y goce de la vida fisica, olvidando
dimensiones mas profundas (relacionales, espirituales y religiosas) de la
existencia (Suardiaz JH., 2003)

La calidad de vida se ha convertido en los ultimos afios en un objetivo
importante a alcanzar en el area de la salud. Su evaluacion se considera como
una nueva estrategia introducida para el analisis de los resultados reforzando
indicadores del area de la salud, tales como control de los sintomas, indices de
mortalidad y expectativa de vida, no bastan, por si solos, como estimaciones de
la eficacia y efectividad de los programas e intervenciones introducidas para

evaluar la salud.

Para la Psicologia, desde un enfoque de salud, es de particular interés dilucidar
por qué algunos sujetos se sienten satisfechos con la vida, mientras que otros,
no; asi también le preocupa determinar qué factores inciden en el logro de tal
estado de bienestar. Durante mucho tiempo se creyd que el bienestar
psicologico estaba relacionado sélo con variables objetivas como la apariencia
fisica y la inteligencia, pero hoy se sabe que esta mas vinculado con otras de
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nivel individual y subjetivo (Diener, Suh y Oishi, 1997). Asi, diferentes estudios
han resaltado que aquellos individuos mas felices y satisfechos sufren menor
malestar, tienen mejores apreciaciones personales, un mejor dominio del
entorno y un manejo de los vinculos interpersonales mas saludable
(Veenhoven, 1991, 1995; Ryff, 1989; Ryff y Keyes, 1995; Argyle y Martin,
1987).

El bienestar psicoldgico es un concepto complejo que ha sido empleado de un
modo impreciso en relacion con otros como satisfaccion vital y calidad de vida.
Horley y Little (1985) actualmente el bienestar psicolégico se define: como
percepcion subjetiva, estado o sentimiento positivo; la satisfaccidén es entendida
como la gratificacién proporcionada por los proyectos personales; mientras que
la calidad de vida es el grado en que ésta es percibida favorablemente.
Consideran que se puede evaluar el bienestar psicolégico a través de algunos
de sus componentes, afectos y cognicion, los cuales tienen que ser examinados

en diferentes contextos tales como familia y trabajo.

La familia, y en especial los padres son eslabon indispensable para alcanzar las
dimensiones del bienestar psicolégico en el nifio con defectos congénitos. La
funcién de la familia debe ser objeto de analisis y reflexion y debe recibir apoyo
en su tarea; informarle sobre las necesidades y buscar estrategias para
compartir el cuidado del enfermo con otros miembros de la familia para que

ellos también tengan vidas sanas y mejor adaptadas.

Por tanto, la familia es elemento clave en la relacién terapéutica médica,
psicoldgica y social por ello es importante conocer sus necesidades para lograr
objetivos que mejoren la calidad de vida de la persona con discapacidad, el
estado emocional psicolégico del cuidador/a es importante porque depende de
ello cumplir con las tareas terapéuticas medicas como ser: llevar al nifio a
fisioterapia, consultas médicas, fomentar la integracion en espacios de sociales

y educativos.
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Autores como Aply, et al., 1967; Goldbeck&Melches, 2005; Martin & Cole, 1993;
y Shiloh, 1996, han escrito sobre las implicaciones de la malformacion
congénita no solo en el afectado, sino en la familia, principalmente por los

cambios en sus estilos de vida y las expectativas hacia el futuro.

Por otra parte, Masi &Brovedani, 1999, han sefialado la importancia de
intervenciones terapéuticas mas intensivas y continuadas en casos de
problemas congénitos y han hecho ver que las implicaciones de estas
enfermedades en el nifio y la familia frecuentemente se minimizan, a pesar de

la descripcidn del «sindrome de nifio vulnerable» desde hace algunas décadas.

Desde la década pasada han aparecido algunos estudios sobre la calidad de
vida en enfermedades congénitas especificas (Atkinson, et al., 1995; Gollust, et
al., 2003; Tarnowski, et al., 1991), en ellos hay coincidencia acerca de la
importancia del apoyo social, relacionado con las caracteristicas la familia. El
interés por los estudios en trastornos genéticos especificos parece responder al
hecho de entender la calidad de vida como evento contextual vy

multidimensional, perspectiva adoptada en el presente estudio.

Con estas consideraciones, se concluye con la importancia de evaluar el
impacto de la presencia de Sindrome de Down en las familias afectadas, a
través de las estrategias de afrontamiento y su respectivo tratamiento en el
marco de la calidad de vida, por ser un concepto global que abarca las areas de
interés e incluye factores objetivos y subjetivos (Fernandez & Garcia, 1996; Levi
& Anderson 1980; Moreno &Ximénez, 1996; Rodriguez, 1995).

1.2. FORMULACION DEL PROBLEMA

¢, Cual es el grado de relacion entre las estrategias de afrontamiento y el

bienestar psicoldgico en padres con hijos afectados con Sindrome de Down?
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1.3. OBJETIVO GENERAL

Describir el grado de relacion entre las estrategias de afrontamiento y el
bienestar psicologico en padres con hijos/as afectados con Sindrome de Down

de distintas instituciones de la ciudad de La Paz.

1.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Realizar un diagnéstico de las estrategias de afrontamiento

¢ |dentificar las estrategias de afrontamiento mas utilizadas

e Evaluar el uso de estrategias de afrontamiento

e Evaluar el estado del bienestar psicolégico

¢ |dentificar los niveles de bienestar psicolégico

¢ |dentificar las estrategias de afrontamiento utilizados por los padres.

e Elaborar un protocolo de atencion para progenitores y padres sustitutos
basado en las Estrategias de Afrontamiento que fortalezca el bienestar

psicologico.

1.5 HIPOTESIS

Una hipétesis, segun Hernandez Sampieri, son las guias precisas hacia el
problema de investigacién o fenobmeno que se estudia. Es posible tener una o
varias hipoétesis, o definitivamente no tener ninguna. Define hipdtesis como
aquello que “nos indica lo que estamos buscando o tratando de probar y
pueden definirse como explicaciones tentativas del fendmeno investigado,

formuladas a manera de proposiciones.”

El tipo de hipotesis es de correlacion: Especifican la relacion entre dos o mas
variables; estas investigaciones establecen relaciones de dos o mas variables
(correlacion bivariada o correlacion multiple). Alcanzan un nivel predictivo y
parcialmente explicativo. En la correlacibn no se habla de la variable

dependiente y la independiente, esta es propia de investigaciones causales.
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Estas hipotesis se contextualizan en la realidad y se someten a pruebas

empiricas.

H1. Por tanto, las estrategias de afrontamiento enfocadas a la solucion del
problema, utilizadas por parte de los padres con hijos afectados con Sindrome
de Down tienen un grado de relacién con el bienestar psicologico de ellos

mismos mejorando la calidad de vida de sus hijos e hijas.

H2. Las estrategias de afrontamiento enfocadas a la solucién, utilizadas por
parte de los padres con hijos afectados con Sindrome de Down no tienen grado

de relacion con el bienestar psicolégico.

1.6 JUSTIFICACION

La presente investigacion describe el grado de relacion entre las estrategias de
afrontamiento mayormente utilizadas por padres con hijos/as afectados con
Sindrome de Down y como ello repercute tanto en el bienestar psicolégico del o

padre como en la calidad de vida del nifio/a con dicha condicion.

Por ello es importante identificar las estrategias de afrontamiento mayormente
utilizadas por los padres, el uso de estrategias disfuncionales, pueden repercutir
negativamente en el bienestar psicologico de la familia. Por otro lado, el uso
adecuado de estrategias de afrontamiento funcionales, permiten hacer frente a
la situacion de manera satisfactoria y brindando al nifio o nifia una mejor calidad

de vida.

Por tanto, describir las diferentes estrategias de afrontamiento como predictores
de bienestar psicoldgico, parece dar salida a la necesidad de un manejo integral
para el cuidado del nifio o nifa con Sindrome de Down. El primer paso es
conocer las estrategias de afrontamiento que utiliza la familia y describir en qué
grado se ve alterado el bienestar psicolégico de las familias con hijos con
sindrome de Down; entendiendo que estas familias pueden mejorar la calidad
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de vida del nifio/a, asi mismo la informaciéon recolectada durante todo el
proceso investigativo puede contribuir a establecer un manejo completo, médico
y psicolégico de los afectados para brindar una atencion que se extienda mas
alla del ambito clinico y que involucre la orientacién psicolégica apropiada.
(Ballesteros BP. et al., 2006)

El bienestar psicologico es crucial para el desarrollo y regulacion de las
relaciones interpersonales. Por ejemplo, el afecto y la expresion emocional
estarian implicadas en la formacién de apego que puede desarrollarse en la
familia y en la regulacién, aceleracion o desaceleracion de la agresion (Ekman,
1999). Por tanto, las relaciones afectivas emocionales desarrolladas en la
familia generan en el nifio/a con sindrome de Down: tolerancia a la frustracion,

perseverancia y confianza.

La relevancia de la presente investigacion es de caracter social, por cuanto la
tematica beneficiara a la comunidad en su conjunto biopsicosocial en especial a
los padres con hijas e hijos con Sindrome de Down; considerando que el nucleo
de la sociedad es la familia, por ello el bienestar psicolégico de las familias es
importante para mejorar la calidad de vida del nifio/a con sindrome de Down. En
este sentido la investigacion se centré en el rol de los progenitores o padres
sustitutos quienes por lo general no son tomados en cuenta y mucho menos su
bienestar, debido al enfoque atencion medica integral centrada en el nifio o nifia
con sindrome Down, dejando de lado el estado emocional del progenitor
generando una serie de dificultades de pensamiento, sentimientos, conducta y
relaciones interpersonales que puede afectar la capacidad de los mismos para

manejar demandas de la vida diaria.

La investigacion desarrollada permitié identificar las estrategias funcionales que
generan bienestar psicoldgico en progenitores o padres sustitutos consideraros

el pilar fundamental en el desarrollo biolégico, psicolégico y social del nifo/a
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con sindrome de Down como el apoyo natural de mayor importancia para la

persona con limitaciones. (Verdugo MA., 2002)

La Universidad como parte del Estado contribuye a resolver las diferentes
problematicas que afecta a la sociedad, en particular la que se abordé en la
investigacion. Con el fin de mejorar la orientacion que se brindara a las
familias, asi mismo recomendar a las instancias universitarias,
gubernamentales y no gubernamentales para que tomen en cuenta los
resultados, conclusiones y sugerencias de la presente, al momento de intervenir
con las politicas sociales; la funcion psicologica y social seran determinantes
para que estos pacientes y el sistema en general afronte la discapacidad de
manera integral no solo tomando en cuenta a la persona que presenta la

condicion sino a su entorno y particularmente a la familia.
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CAPITULO I

MARCO TEORICO

2.1. SINDROME DE DOWN

Definicion

El sindrome de Down es la alteracion cromosémica mas frecuente y la causa
principal de discapacidad intelectual en todo el mundo. En la mayoria de los
casos Su causa es una copia extra del cromosoma 21 (human chromosome 21 -
Hsa21). Abarca un conjunto complejo de patologias que involucran
practicamente todos los 6rganos y sistemas. Las alteraciones mas prevalentes
y distintivas son la dificultad para el aprendizaje, dismorfias craneofaciales,
hipotiroidismo, cardiopatias congénitas, alteraciones gastrointestinales y
leucemias. Se estima que es la causa de 1 de cada 150 abortos del primer

trimestre y de 8% de las anomalias congénitas en Europa. (Weijerman M, 2010)

Fue descrito por John Langdon Down en 1866, dentro de su propuesta de
clasificacion de pacientes con discapacidad intelectual. (Down, 1866) Se asoci6
por primera vez con una alteracién cromosémica en 1959, cuando Lejeune,
Gautier y Turpin describieron 5 nifios y 4 nifias con discapacidad intelectual y 47
cromosomas en el cultivo de fibroblastos, siendo un acrocéntrico pequefio el
cromosoma extra. Los autores propusieron que el origen de este cromosoma
extra se debia probablemente a una falta de disyuncién, que por lo tanto ésta
era la razén por la que la frecuencia del padecimiento aumentaba con la edad

materna. (Lejeune J, 1959)

2.1.1. Tipos de Sindrome de Down.

El sindrome de Down es una enfermedad provocada por anomalias
cromosdmicas, es la presencia de 47 cromosomas en lugar de les 46 que se

encuentran en una persona normal.
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En el ser humano, las células del organismo normal contienen 46 cromosomas
repartidos en 23 pares. De estos pares, 22 estan formados por autosomas y el
par restante por cromosomas sexuales (XX en la mujer y XY en el hombre). Los
autosomas pueden estar ordenados en series segun su longitud y estan

numerados del 1 al 22, del mas grande al mas pequenio.

El sindrome de Down es causado por la presencia de un cromosoma
suplementario en el par 21, este cromosoma adicional flota libremente en el

nucleo de la célula o esta situado en la parte superior de otro cromosoma.

En esta enfermedad nos encontramos con tres tipos:

2,1.1.1. Trisémico Puro

Es el caso mas frecuente, abarca el 90 a 95 %. Esta anomalia se halla

presente antes de la fertilizacion.

Normalmente, el 6vulo y el espermatozoide aportan con un cromosoma 21 cada
uno en la fertilizacién. Puede ocurrir en la enfermedad que exista una mala
distribucion erronea de los cromosomas en la formacion del 6vulo o del
espermatozoide, en los cuales uno tendra 2 cromosomas 21. Después de la
concepcion, el huevo fertilizado contiene 3 cromosomas 21. Estos 3
cromosomas 21 se encontraran en cada célula en cada una de las divisiones
siguientes. El error de distribucion que se produce antes de la fertilizacion es
pues la causa de que se forme un embrion en el que todas las células del

cuerpo contienen 3 cromosomas 21.

También se produce en la primera division celular por falta de disyuncién de la
célula de origen. Una célula recibe entonces 3 cromosomas 21 y la otra recibe 1
cromosoma 21. Esta ultima célula no es viable. EI embrién se desarrolla

entonces de modo que todas sus células tienen 3 cromosomas 21, exactamente
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como sucedia cuando el error de distribucidbn se producia antes de la

fertilizacion.

2.1.1.2. Por Traslocacion

Esta causa de Sindrome de Down, abarca aproximadamente el 5% de los
casos, porque comporta un riesgo de reaparicién en el seno de una familia que
tenga ya un hijo con esta enfermedad. La Traslocacion significa que la totalidad
0 una parte de un cromosoma esta unido a una parte o a la totalidad de otro
cromosoma. Los cromosomas mas comunmente afectados por esta aberracion

son los grupos 13 - 15y 21 - 22.

Cuando se desarrolla el embrion, sus células contendran un par de
cromosomas 21 y el cromosoma de la Traslocacion. Todas las células

contendran pues 3 cromosomas 21 completos.

En dos casos de Traslocacion de cada tres, el error se produce en la formacién
del 6vulo o del espermatozoide, o también en la primera division celular,
después de la fertilizacion.

En un caso de cada tres, uno de los padres es portador de la Traslocacion.
Este, el padre o la madre, es normal, fisica e intelectualmente, pero sus células
solo contienen 45 cromosomas. En efecto, el cromosoma de Traslocacion
equivale a cromosomas normales. Después de la fertilizacion, las células del
embrion contendran 3 cromosomas 21 completos sobre un total de 46

cromosomas.

2.1.1.3. Mosaico

El mecanismo de la no disyuncion que se realiza durante la meiosis, también
puede ocurrir en el curso de una mitosis después de la formacién de un cigoto
normal de 46 cromosomas. La no disyuncion postcigotica del cromosoma 21,

produce una célula de 47 cromosomas trisdmica 21 y una monosdémica de 45
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cromosomas.

La célula trisbmica sigue dividiéndose y forma una poblaciéon de células
trisdbmicas, mientras que la monosdémica que no es viable, muere sin
reproducirse. Por otro lado, las células normales forman una poblacién normal.
El resultado final es un producto con dos poblaciones de células: normales y
trisbmicas, es decir, un mosaico celular. El cuadro fenotipico es variable segun
sea la proporcion de células normales y trisomicas, desde un Sindrome de
Down completo, hasta un individuo aparentemente normal. ( Fundacion

Iberoamericana Down21, 2019)

En los casos de mosaico celular es importante la investigacién de radiacion de
radiaciones ionizantes, medicamentos o infecciones virales en las primeras
semanas del embarazo, que en un momento dado pudieran haber favorecido a

la no disyuncion.

2.1.2 Caracteristicas de la persona con Sindrome de Down

Las caracteristicas de la persona con Sindrome de Down se pueden agrupar en

las siguientes categorias:

2.1.2.1. Caracteristicas fisicas y morfolégicas

Las personas con Sindrome de Down son reconocidas por su fisonomia que
hace referencia a las personas orientales, también es muy evidente su peso y

altura.

Algunas de las caracteristicas fisicas que presentan las personas con Sindrome

de Down segun Escamilla son las siguientes:

e En el desarrollo prenatal aparece un retraso entre la sexta y duodécima

semana.
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Nacen antes de termino de 269 a 280 dias aproximadamente y su peso
al nacer es de 2,5kg generalmente.

Nacen palidos con llanto débil, con ausencia de reflejo moro e hipotonia
muscular.

Ojos tipicamente rasgados tipicamente inclinados hacia arriba y hacia
afuera, frecuentemente presentan estravismo, miopia y opacidades.
Entre el 30 y 70% se presentan pequefas manchas blancas al borde del
iris llamadas “Brush freid”

Nariz: hueso nasal no se desarrolla produciendo asi el aspecto plano de
la cara. La parte cartilaginosa es triangular y ancha, la mucosa es gruesa
y fluye constantemente, nariz pequena puente nasal estrecho, por lo que
tienen problemas al respirar.

Orejas: suelen ser pequenas y en ocasiones mal formaciones en el oido
interno.

Boca: suele tener un aspecto pequeno con labios bastante delgados. El
interior de la boca normalmente mas pequefo debido al espacio reducido
de la boca, la lengua tiene menos sitios por lo tanto tiende a salir, los
musculos de la mandibula y la lengua suelen ser mas débiles de forma
redonda presentando dos anormalidades: fisuras e hipertrofia papilar

Los dientes se presentan tardios apareciendo a los 9 meses y
completandose a los 4 afios aproximadamente.

Voz gutural y grave, la fonaciéon es aspera profunda y a melédica. Debido
a las cuerdas vocales hipoténicas producen una frecuencia vibratoria
mas baja de la normal.

Cuello tiene a ser corto y ancho y se puede observar algunos pliegues
cutaneos en la parte posterior y lateral que desaparecen a medida que la
persona crece.

Cara tiene un aspecto plano porque el puente nasal es mas plano de lo
normal.
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e Cabeza generalmente es mas pequefa y achatada.

e Cabello es fino lacio y sedoso, durante el crecimiento el cabello se torna
seco Yy en algunos casos aparece la calvicie.

e Piel el aspecto general de la piel es mas palido tiende a un
envejecimiento prematuro, existe engrosamiento de la piel en las rodillas
y surcos transversales.

e Extremidades, las piernas y los brazos son cortos en comparacion con el
tronco, las manos suelen ser mas anchas y planas, los dedos cortos
frecuentemente el dedo mefiique es mas corto y tienen un solo pliegue.

e Pecho: suelen presentar un esterndn con depresion o sobresalir.

2.1.2.2. Caracteristicas intelectuales y aspectos cognitivos.

Es habitual suponer que las personas con SD tienen unas peculiaridades
comunes que las diferencian de los demas. El propio John Langdon Down
cuando describié en 1.866 por primera vez las caracteristicas del sindrome,
observo su “facilidad para el humor imitativo y la mimica" y los definido “con
aptitudes musicales y obstinados”, atributos que se han incorporado al conjunto
de lugares comunes que florecen alrededor del sindrome de Down. Su aspecto
fisico invita también a ubicarlos en un grupo homogéneo. Sin embargo, como ya
hemos indicado anteriormente, la variabilidad existente entre estas personas es
tan grande e incluso mayor que la que se da en la poblacién general (Pueschel,
2002).

Por ejemplo, los margenes temporales en que adquieren determinadas

capacidades o hitos de desarrollo como la marcha o el habla, son mas amplios.

No obstante, nos parece que se dan algunos elementos comunes en su forma
de ser y de actuar (Chapman, 2000), lo que nos permite describir algunas
caracteristicas propias, distribuidas en bloques por funciones psicolégicas. El
objetivo fundamental de esta descripcion es conocer mejor a estos hombres y

mujeres, para proporcionarles los apoyos que puedan precisar y atender a sus
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necesidades. Por ello, en cada bloque se incluiran unas propuestas de
actuacion, con sugerencias para responder de la mejor forma posible a sus
peculiaridades. Sin embargo, conviene insistir en que estas caracteristicas no
se dan siempre ni en todas las personas con SD, sino que pueden aparecer

entre los sujetos de esta poblacion en distintas proporciones.
21221 Carécter y personalidad.

Como ya se ha explicado, la trisomia del par 21 suele ir acompanada de
alteraciones organicas originadas por el exceso de material genético, cuya
influencia en la conformacion de la personalidad y en el desarrollo les da un
valor esencial. En muchos casos aparece cardiopatia congénita que puede
influir en una menor resistencia fisica y que obligara a tomar ciertas
precauciones ante el esfuerzo. En la actualidad, el porcentaje de cardiopatias
no reparadas entre personas con SD es muy bajo, ya que se suele intervenir
tempranamente con notable éxito. Con frecuencia presentan alteraciones
oculares y de la audicion que deben ser atendidas en cuanto se detecten para
tomar las medidas de correccion que sean precisas. También suelen tener
alteraciones de la funcién tiroidea, esencialmente hipotiroidismo que puede

repercutir sobre el comportamiento.

Respecto a su personalidad, en la bibliografia cientifica y de divulgacién
sobre sindrome de Down se recogen calificativos que constituyen estereotipos y
que han dado pie a la mayor parte de los mitos que sobre ellas maneja mucha
gente. Se les califica, por ejemplo, de obstinadas, afectuosa, facil de tratar,
carifosas o sociables. Se dice de ellas que tienen capacidad para la imitacién,
buen humor, amabilidad y tozudez. O que son alegres, obedientes y sumisas.
Las anteriores afirmaciones no siempre estan claramente demostradas y en
muchos casos carecen de fundamento. Ocasionan generalizaciones
perjudiciales, que pueden confundir a padres y educadores y en muchos casos
determinan las expectativas que sobre ellos se hacen unos y otros. Sin

embargo, por encima de estereotipos y coincidencias aparentes, entre las
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personas con sindrome de Down se encuentra una rica variedad de

temperamentos, tan amplia como la que aparece en la poblacion general.

Dejando clara la salvedad anterior, existen unas formas de actuar que se dan

con mayor frecuencia entre las personas con SD y que podriamos definir como

caracteristicas generales de la personalidad de estos sujetos. De hecho, su

personalidad y temperamento van quedando bastante perfilados y claros antes

de los 12 0 13 anos (Troncoso M. , 2003) Algunas de estas peculiaridades son:

Escasa iniciativa. Se observa en la utilizacion reducida de las
posibilidades de actuacién que su entorno les proporciona y en la baja
tendencia a la exploracién. Se ha de favorecer por tanto su participacion
en actividades sociales normalizadas, animandolos e insistiéndoles, ya

que ellos por propia voluntad no suelen hacerlo.

Menor capacidad para inhibirse. Les cuesta inhibir su conducta, en
situaciones variadas que van desde el trazo al escribir hasta las
manifestaciones de afecto, en ocasiones excesivamente efusivas. Se les
debe de proporcionar control externo, sobre la base de instrucciones o
instigacion fisica, por ejemplo, que poco a poco debe convertirse en

autocontrol.

Tendencia a la persistencia de las conductas y resistencia al cambio. Por
ejemplo, les cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas, lo que
puede hacer que en algunos casos parezcan "tercos y obstinados". Sin
embargo, en otras ocasiones se les achaca falta de constancia,
especialmente en la realizacion de actividades que no son de su interés.
Es recomendable acostumbrarles a cambiar de actividad periédicamente,
para facilitarles su adaptacion a un entorno social en continua

transformacion.
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e Baja capacidad de respuesta y de reacciéon frente al ambiente.
Responden con menor intensidad ante los acontecimientos externos,
aparentando desinterés frente a lo nuevo, pasividad y apatia. Tienen
ademas una mas baja capacidad para interpretar y analizar los

acontecimientos externos.

e Constancia, tenacidad, puntualidad. De adultos, una vez se han
incorporado al mundo del trabajo, al darles la oportunidad de manifestar
su personalidad en entornos sociales ordinarios, han dado también
muestras de una determinada forma de actuar y de enfrentarse a las
tareas, caracteristica del SD. Son trabajadores constantes y tenaces,
puntuales y responsables, que acostumbran a realizar las tareas con

cuidado y perfeccion.

Aunque podemos calificar como caracteristicas de personalidad a las
anteriormente enumeradas, entendiendo ésta como una combinacién de rasgos
heredados e influencias ambientales, no han de ser consideradas como
inmutables. Por el contrario, se ha de actuar intentando potenciar las
capacidades y habilidades que les puedan facilitar su incorporaciéon a la

sociedad y corregir aquellos otros que les limiten ese acceso.

21222 Motricidad. Es frecuente entre los nifios con SD la hipotonia
muscular y la laxitud de los ligamentos que afecta a su desarrollo motor.
Fisicamente, entre las personas con sindrome de Down se suele dar cierta
torpeza motora, tanto gruesa (brazos y piernas) como fina (coordinaciéon ojo-
mano). Presentan lentitud en sus realizaciones motrices y mala coordinacién en

muchos casos.

Es aconsejable tener en cuenta estos aspectos para mejorarlos con un
entrenamiento fisico adecuado. Los bebés se han de incorporar lo mas pronto
posible en programas de atencion temprana, en los que la fisioterapia debe

estar presente. Mas tarde, los niflos pueden y deben practicar muy diversos
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deportes y actividades fisicas, por supuesto, adaptados a las peculiaridades
bioldgicas de cada uno de ellos. Caminar y nadar se han mostrado como dos
ejercicios recomendables para la mayor parte de las personas con sindrome de

Down.

Es conveniente estudiar previamente sus caracteristicas fisicas y de salud y el
riesgo que pueda suponer realizar un determinado ejercicio, por ejemplo, en el
caso de padecer inestabilidad atlantoaxoidea. La practica de deportes les
proporciona la forma fisica y la resistencia que precisan para realizar
adecuadamente sus labores cotidianas y les ayuda a mejorar su estado de
salud y a controlar su tendencia al sobrepeso. Respecto a este ultimo aspecto,
precisan una ingesta cal6rica menor que otros niflos de su mismo peso y

estatura, debido a la disminucidén de su metabolismo basal.

21223 Atencion. En el SD existen alteraciones en los mecanismos
cerebrales que intervienen a la hora de cambiar de objeto de atencion (Flérez,
1999). Por ello suelen tener dificultad para mantener la atencion durante
periodos de tiempo prolongados y facilidad para la distraccién frente a estimulos
diversos y novedosos. Parece que predominan las influencias externas sobre la
actividad interna, reflexiva y ejecutora, junto a una menor capacidad para poner

en juego mecanismos de auto inhibicién.

La atencidén es una capacidad que requiere un entrenamiento especifico para
ser mejorada. Es conveniente presentar actividades variadas y amenas que
favorezcan el que consigan mantenerla en aquello que estan haciendo. En el
caso de nifios con SD en etapa escolar es imprescindible programar ejercicios
para que aumenten el periodo de atencién poco a poco, primero un minuto,
luego dos y asi sucesivamente, o realizar varias actividades de corta duracion
en lugar de una actividad larga. En el trabajo con ellos, son muy buenas
estrategias las siguientes: mirarlos atentamente cuando se les habla,

comprobar que atienden, eliminar estimulos distractores, presentarles los
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estimulos de uno en uno y evitar enviarles diferentes mensajes al mismo
tiempo. Por otro lado, en ocasiones se interpreta como falta de atencion la
demora en dar una respuesta, algo que en ellos es habitual porque el tiempo

que tardan en procesar la informacion y responder a ella es mas largo.

21224.  Percepciéon. Numerosos autores confirman que los bebés y
nifios con SD procesan mejor la informacién visual que la auditiva y responden
mejor a aquélla que a ésta. Y es que, ademas de la frecuencia con que tienen
problemas de audicidn, los mecanismos cerebrales de procesamiento pueden
estar alterados. Por otro lado, su umbral de respuesta general ante estimulos es
mas elevado que en la poblacidn general, incluido el umbral mas alto de
percepcion del dolor. Por ello, si en ocasiones no responden a los
requerimientos de otras personas, puede deberse a que no les han oido 0 a que
otros estimulos estan distrayéndoles. En ese caso sera preciso hablarles mas

alto o proporcionarles una estimulacion mas intensa.

Se les ha de presentar la estimulacion siempre que sea posible a través de mas
de un sentido, de forma multi sensorial. Se les proporcionara la informacion
visualmente o de forma visual y auditiva al mismo tiempo, e incluso a través del
tacto, permitiéndoles que toquen, manipulen y manejen los objetos. En el
campo educativo el modelado o aprendizaje por observacion, la practica de
conducta y las actividades con objetos e imagenes son muy adecuadas. Para
favorecer la retencion conviene que las indicaciones verbales que se les den,
vengan acompafadas de imagenes, dibujos, gestos, modelos e incluso objetos

reales.
21225, Aspectos cognitivos.

La afectacion cerebral propia del sindrome de Down produce lentitud para
procesar y codificar la informacion y dificultad para interpretarla, elaborarla y
responder a sus requerimientos tomando decisiones adecuadas. Por eso les
resultan costosos, en mayor o menor grado, los procesos de

conceptualizacion, abstraccion, generalizacion y
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Transferencia de los aprendizajes. También les cuesta planificar estrategias para
resolver problemas y atender a diferentes variables a la vez. Otros aspectos
cognitivos afectados son la desorientacién espacial y temporal y los problemas

con el calculo aritmético, en especial el calculo mental.

Es preciso proporcionarles la informacion teniendo en cuenta estas limitaciones.
Al dirigirse a una persona con sindrome de Down es necesario hablar despacio,
utilizando mensajes breves, concisos, directos y sin doble sentido. Si la primera
vez no nos han entendido, se les han de dar las indicaciones de otra forma,
buscando expresiones mas sencillas o distintas. Se les ha de explicar hasta las
cosas mas evidentes, no dando por supuesto que saben algo si no nos lo
demuestran haciéndolo. Y se ha de prever en su formacion la generalizacion y
mantenimiento de las conductas, ya que lo que aprenden en un contexto, no lo
generalizan automaticamente a otras circunstancias. Se ha de utilizar, en fin,
mucho entrenamiento practico, en situaciones diferentes y trabajar desde lo

concreto para llegar a la abstraccion y la generalizacion.

Por ultimo, debemos mencionar dos peculiaridades que pueden confundir a
quien no esté acostumbrado a relacionarse con personas con SD. En ocasiones
sorprenden porque se muestran incapaces de realizar determinada actividad
cuando pueden hacer otra aparentemente mas compleja. Ademas, tienen
dificultad para entender las ironias y los chistes, tan frecuentes en las
interacciones cotidianas. Suelen tomarlos al pie de la letra y por ello en

ocasiones responden a ellos con una seriedad insdlita.

2.1.2.2.5.1. Inteligencia. Independientemente de otras caracteristicas
psicologicas, el SD siempre se acompana de deficiencia intelectual. Pero el
grado de deficiencia, como ya se ha indicado, no se correlaciona con otros
rasgos fenotipicos. La afectacién puede ser muy distinta en cada uno de los

organos, por lo que no se puede determinar el nivel intelectual por la presencia
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de ciertos rasgos fenotipicos visibles, ni siquiera por la incomprensibilidad de su

lenguaje.

La mayoria de las personas con SD alcanzan en las pruebas para medir la
inteligencia un nivel intelectual de deficiencia ligera o moderada. El resto se
mueve en los extremos de estas puntuaciones, con una minoria con capacidad
intelectual limite (habitualmente son personas con mosaicismo) y otra minoria
con deficiencia severa o profunda, producida por lo general por una patologia

asociada o un ambiente poco estimulante.

En épocas anteriores se les consideraba con sujetos con deficiencia mental
grave o profundo o, como mucho, “entrenables” pero “no educables”. Esta
calificacion los llevo a ser ingresados en instituciones para enfermos mentales o
deficientes graves. En el mejor de los casos eran “entrenados” en niveles
elementales de autonomia, como el aseo, el vestido o la comida independiente.
Salvo raras excepciones nadie los preparaba para tareas académicas.
Afortunadamente, la labor de muchos padres y profesionales que han creido en
ellos y su propio esfuerzo, han permitido demostrar lo que son capaces de
hacer, incluso en el campo académico. En la actualidad un alto porcentaje de
nifios con sindrome de Down puede llegar a leer de forma comprensiva si se
utilizan programas educativos adecuados, y alcanzar niveles de formacion mas

elevados.

La mayoria se maneja en el terreno de la inteligencia concreta, por lo que la
diferencia intelectual se nota mas en la adolescencia, cuando otros jévenes de
su edad pasan a la fase del pensamiento formal abstracto. Por otro lado, en los
tests estandarizados para medir la inteligencia obtienen mejores resultados en
las pruebas manipulativas que en las verbales, lo que les penaliza como grupo,
dadas las dificultades que tienen en el ambito linglistico y el alto contenido
verbal que suelen incluir estas escalas. Respecto a los tests de inteligencia

(Ruiz E. , 2001), es preferible hablar de edades mentales antes que, de C.I., al
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objeto de poder recoger las mejoras que se producen en su capacidad

intelectual con entrenamiento apropiado, incluso en la etapa adulta.

El trato diario con las personas con sindrome de Down vy el ritmo habitual de la
vida cotidiana pueden hacer que, en ocasiones, los demas olviden que tienen
deficiencia mental. Sin embargo, necesitan que se tenga en cuenta esta
peculiaridad. Se les ha de hablar mas despacio (no mas alto), si no entienden
las instrucciones habran de repetirse con otros términos diferentes y mas
sencillos. Precisan mas tiempo que otros para responder, por o que hay que
esperar los segundos que necesiten. Ademas, les costara entender varias
instrucciones dadas de forma secuencial, les va a resultar dificil generalizar lo
que aprenden, aplicandolo en circunstancias distintas a las de adquisicion y van

a ser poco flexibles en sus actuaciones.

Por ultimo, conviene destacar el aumento en mas de 20 puntos de la media del

C.l. de las personas con sindrome de Down producido en los ultimos 25 afios,
que es posiblemente uno de los mayores logros educativos alcanzados en el
ultimo tramo del siglo pasado, equiparable a la mejora de su esperanza de vida
en 20 afnos, en el mismo periodo de tiempo. Estos datos han mostrado como los
progresos en las condiciones sanitarias unido a una intervencion educativa

apropiada han originado unos resultados inimaginables hace unos afos.

2.1.2.25.2. Memoria. Las personas con sindrome de Down tienen
dificultades para retener informacién, tanto por limitaciones al recibirla y
procesarla (memoria a corto plazo) como al consolidarla y recuperarla (memoria
a largo plazo). Sin embargo, tienen la memoria procedimental y operativa, bien
desarrollada, por lo que pueden realizar tareas secuenciadas con precision.
Presentan importantes carencias con la memoria explicita o declarativa de ahi
que puedan realizar conductas complejas que son incapaces de explicar o
describir. Por otro lado, les cuesta seguir mas de tres instrucciones dadas en

orden secuencial.
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Su capacidad de captacién y retencion de informacion visual es mayor que la
auditiva. La mayoria es capaz de repetir entre 3 y 4 digitos tras escucharlos v,
sin embargo, con items visuales el margen de retencion se mueve entre 3 y 5

elementos.

Su mayor limitacion respecto a la memoria estriba en que no saben utilizar o
desarrollar estrategias espontaneas para mejorar su capacidad memoristica,
probablemente por falta de adiestramiento (Ruiz E. A., 1998). Por ello es
recomendable realizar un entrenamiento sistematico desde la etapa infantil, que
puede incluir recoger recados e instrucciones, coger el teléfono o contar lo que
han hecho en casa y en el colegio. También son de gran utilidad los ejercicios
de memoria visual y auditiva a corto y largo plazo, el estudio sistematico o las
lecturas comprensivas y memoristicas y ensefiarles estrategias como la sub
vocalizacibn o la agrupacion de objetos por categorias para retener la

informacion.

2.1.2.2.53. Lenguaje. En el sindrome de Down se da una conjuncion
compleja de alteraciones que hacen que el nivel linguistico vaya claramente por
detras de la capacidad social y de la inteligencia general. Con respecto a otras
formas de discapacidad intelectual, la persona con sindrome de Down se
encuentra mas desfavorecidas en este terreno. Presentan un retraso
significativo en la emergencia del lenguaje y de las habilidades linguisticas,

aunque con una gran variabilidad de unas personas a otras (Miller, 2001)

Les resulta trabajoso dar respuestas verbales, dando mejores respuestas
motoras, por lo que es mas facil para ellas hacer que explicar lo que hacen o lo
que deben hacer. Presentan también dificultades para captar la informacion
hablada, pero se ha de destacar que tienen mejor nivel de lenguaje
comprensivo que expresivo, siendo la diferencia entre uno y otro especialmente
significativa. Les cuesta transmitir sus ideas y en muchos casos saben qué

decir, pero no encuentran como decirlo. De ahi que se apoyen en gestos y
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onomatopeyas cuando no son comprendidos e incluso dejen de demandar la
ayuda que precisan cansados por no hacerse entender. Sus dificultades de
indole pragmatica conllevan con frecuencia respuestas estereotipadas como

TS T

“no sé”, “no me acuerdo”, etc.

La labor del entorno familiar, ecoldgico, en el desarrollo del lenguaje desde las
primeras edades es fundamental (Gracia, 2002). En la etapa escolar, es
recomendable que el lenguaje sea trabajado individualmente por parte de
especialistas en audicion y lenguaje, por ser un campo en el que casi todos los
alumnos con sindrome de Down tienen carencias. Algunos objetivos son:
mejorar su pronunciacion y articulacidon haciéndolas mas comprensibles,
aumentar la longitud de sus frases, enriquecer su vocabulario o favorecer la
comunicacién espontanea. El ordenador puede ser un instrumento muy util para
alcanzar estas metas. Por otro lado, en la clase es conveniente utilizar lo menos
posible exposiciones orales y largas explicaciones, ya que esta metodologia

didactica no favorece el aprendizaje de los alumnos con sindrome de Down.

Esencialmente se aprende a hablar hablando, por lo que, en el trato cotidiano,
hablarles y escucharlos son las mejores estrategias, intentando frenar la
tendencia a corregirles insistentemente. Se ha comprobado que la lectura y la
escritura favorecen mucho el desarrollo de su lenguaje, por lo que se

recomienda su introduccion en edades tempranas (Troncoso M. d., 1999).

2.1.2.2.5.4. Sociabilidad. Aunque tradicionalmente se consideraba a las
personas con sindrome de Down muy “carifiosas”, lo cierto es que, sin una
intervencion sistematica, su nivel de interaccidén social espontanea es bajo. Sin
embargo, en conjunto alcanzan un buen grado de adaptacion social, y ofrecen
una imagen social mas favorable que personas con otras deficiencias. Suelen

mostrarse colaboradores y ser afables, afectuosos y sociables.

Por ello, la inmensa mayoria de los nifos pequeios con SD pueden

incorporarse sin ninguna dificultad a los centros de integracién escolary se
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benefician y benefician a sus compafieros al entrar en ellos. En su juventud, si
se ha llevado a cabo un entrenamiento sistematico, llegan a participar con
normalidad en actos sociales y recreativos (cine, teatro, acontecimientos
deportivos), utilizar los transportes urbanos, desplazarse por la ciudad, usar el

teléfono publico y comprar en establecimientos, todo ello de forma auténoma.

2.2. ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

2.2.1. Afrontamiento.
En cuanto al afrontamiento el primer concepto utilizado para delimitar el

afrontamiento fue el de Silver y Wortman; estos autores definen el
afrontamiento como “cualquier respuesta realizada por un individuo que se halla

ante circunstancias potencialmente perjudiciales” (Buendia, 1993).

Por otra parte, dentro de la literatura es mas conocida y aceptada la definicién
del afrontamiento como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas
especificas externas o internas que son evaluados como excedentes o

desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus, 1984)

Lazarus y Folkman (1984) definen el afrontamiento como: Los esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes para mejorar las
demandas especificas internas y/ o externas que son evaluadas como
excedentes desbordantes de los recursos que dispone la persona (pag.164).
(Buendia & Mira, 1993)

La definicion de afrontamiento hace referencia aquellas situaciones del
individuo que son evaluadas como excesivas y desbordantes por en la que los
esfuerzos que realiza aquella persona, no tiene una funcionalidad en los
resultados es decir el contar con estrategias defensivas en algunos momentos
puede ser beneficioso o inadecuado al igual que en otras ocasiones el utilizar

estrategias de resolucién de conflictos.
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Una estrategia puede servir a una funcién determinada (por ejemplo, la
evitacion), pero fracasa en su intento de evitar, en otras palabras, la funcién no
se define en términos de los resultados. Aunque cabe destacar que
determinadas funciones tendran determinados resultados. Esta diferenciacion
es independiente de los resultados. (Riso, 2009, pag. 158). Es decir, no se
encontraria limitada por los resultados, sino mas bien incluiria todos los intentos
positivos para manejar las dificultades situaciones independientemente d la

eficacia de los mismos.

Segun Lazarus y Folkman 1984 el afrontamiento como proceso tiene tres
aspectos principales el que hace referencia a las observaciones y valoraciones
relacionadas con lo que el individuo realmente piensa, o hace, en
contraposicion con lo que este generalmente hace o haria en determinadas
ocasiones, lo segundo lo que el individuo realmente hace o piensa dinero de un
contexto especifico. Tercero hablar de un proceso de afrontamiento significa
hablar de un cambio en los pensamientos y actos a medida que la interaccion

va desarrollandose. (Riso, 2009)

2.2.2. Etapas del afrontamiento.

Shontz, citado por Lazarus y Folkman (1986) propone que el individuo para
afrontar una enfermedad fisica o una incapacidad sigue una serie de etapas,

estas son:

2.2.2.1. Etapa de shock
Aparece principal-mente cuando la crisis ocurre sin previo aviso; esta etapa se

manifiesta por un sentimiento de distanciamiento y algunas veces, por la

sorprendente lucidez y eficiencia en el pensamiento y en la accion.

2.2.2.2. Etapa de encuentro.
Se caracteriza por ser un periodo extremadamente intenso en el cual el

individuo puede experimentar desesperanza, panico y desorganizacion.
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2.2.2.3. Etapa de retirada.

Esta fase representa un importante recurso para prevenir temporalmente el
desmoronamiento; en esta etapa se realiza una comprobacion de la realidad;
por lo tanto, el individuo se encuentra en un continuo ir y venir desde la

confrontacion o esfuerzo a la retirada o negacion-evitacion.

Asi mismo, Shontz plantea que una vez el proceso de afrontamiento se
completa satisfactoriamente, el sujeto sentira como se renueva su valor

personal, incrementa su satisfaccion y su ansiedad disminuye.

Es necesario diferenciar entre estilos y estrategias afrontamiento para

comprender profundamente el tema:

Los estilos de afrontamiento son aquellas predilecciones que tienen las
personas para enfrentar diversos acontecimientos y van a determinar el uso
particular de algunas estrategias de afrontamiento, al igual de ello depende su
estabilidad en el contexto situacional y su temporalidad, la clasificacion
propuesta por Caver et al; 1989 son: activo/pasivo-evitativo; adaptativo/des
adaptativo; cognitivo/afectivo/conductual y (Rubio et al; 2016). Carr (2007),
realiza una revision de los instrumentos de estrategias de afrontamiento,
encontrando lo que denominé estilos de afrontamiento, siendo estas: estilos de
afrontamiento centrado en las emociones, estilos de afrontamiento centrado en
la solucién de problemas y estilos de afrontamiento basados en la evitacion o

replanteamiento.

2.2.3. Estilos de afrontamiento

Segun Buendia y Mira (1993), los estilos son procedimientos caracteristicos,
diferencias individuales a nivel de rasgo o tipo en los modos como las personas
reaccionan ante el estrés, en diversas situaciones o en una misma situacioén en

diferentes momentos.
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Los estilos de afrontamiento pueden focalizarse en el problema, en la emocién
o en la valoracion de la situacion; al dirigirse al problema, se consolida un estilo
de afrontamiento orientado a manipular o alterar las condiciones responsables
de la amenaza. Al dirigirse a la respuesta emocional, el estilo de afrontamiento
se orienta a reducir o eliminar la respuesta emocional generada por la situacion.
Si se dirige a modificar la evaluacion inicial de la situacion, el estilo de afronta-

miento tiende a reevaluar el problema.

Los esfuerzos cognitivos comportamentales pueden darse de manera
activa, pasiva o evitativa: activa al movilizar esfuerzos para los distintos tipos de
solucién de la situacion; pasiva al basarse en no hacer nada directamente sobre
la situacion y esperar que cambien las condiciones y de manera evitativa,
intentando evitar o huir de la situacion y /o de sus consecuencias (Fernandez-
Abascal & Palmero, 1999).

El afrontamiento posee dos componentes el estilo y las estrategias
ambos aspectos interdependientes y a la vez complementarios. Segun su
funcién el afrontamiento puede ser clasificado desde;- La perspectiva tedrica del
proceso del yo; - En el marco de la toma decisiones; el estudio de estas
perspectivas han sido liderizadas por multiples autores, psicologos entre ellos
White (1974) desde el marco psicologico, Mechanic (1974) perspectiva socio-
psicoldgica, Moos (1977), Cohen y Lazarus (1979) desde la perspectiva salud-
enfermedad; Pearlin y Schooler (1978) desde el control situacional; Dill et al
(1980) desde el bienestar. Lazarus y Folkman (1980) refieren que en base a las
observaciones Enfoque, Revista Cientifica de Enfermeria, VOL. XXI, N° 17 Julio
a Diciembre 2017 ISSN 1816-2398 Impreso 114 Facultad de Enfermeria -
Universidad de Panama realizadas por George (1974), Kahn et al (1964),
Mechanic (1962), Murphy (1974)., Murphy y Moriarty (1976); Lieberman vy
Mullan (1981), se proponen dos principales funciones del afrontamiento
clasificandolos en: afrontamiento dirigido al problema y el afrontamiento dirigido
a la emocion, (Lazarus y Folkman 1986).
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2.2.3.1. Estilo enfocado al problema.

El afrontamiento dirigido al problema, se utilizan actividades manipuladas
orientadas a modificar, alterar, o tolerar el problema, ocurren cuando la
evaluacion cognitiva de la persona le indica que la situacion es susceptible a
cambios, aqui la persona define y busca la soluciones, alternativas, (Lazarus y
Folkman, 1986; Macias, Madariaga y Amaris, 2013; Pascual, Conejero,
Etxebarria, 2017). Dentro del estilo dirigido al problema se encuentran
estrategias de afrontamiento como: (a) afrontamiento activo, (b) planificacion,
(c) supresion de actividades competentes, (d) postergacion del afrontamiento y

(e) busqueda de apoyo social por razones instrumentales.

2.2.3.2. Estilo enfocado a laemocion.

En el estilo enfocado a la emocion estan estrategias de afrontamiento como: (a)
busqueda de apoyo social por razones emocionales, (b) reinterpretacion
positiva y crecimiento, (c) aceptacién, (d) acudir a la religiéon y (e) negacién. Las
estrategias de afrontamiento dirigidas a la emocion, ocurren cuando existe
evaluacion de que no se puede hacer nada para modificar la situacién de dafo,
amenaza o desafio e implica procesos que ayudan para regular o modificar la

expresion exterior de cualquier emocion

La experiencia subjetiva provocada por el problema, favoreciendo actitudes y
pensamientos pasivos asociados al distraes emocional por lo que estas
personas no estan protegidas por el estrés causado por la enfermedad, estas
estrategias son: evitacion, minimizacion, distanciamiento, atencion selectiva,
comparaciones positivas, extraccion de valores positivos, (Macias, Madariaga y

Amaris, 2013; Pascual, Conejero, Etxebarria, 2017).

2.2.4. Estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento son aquellos comportamientos y habilidades

cognitivas utilizadas por las personas para lidiar con las demandas del ambiente

40



interno (emocional), que son percibidos como estresantes (Lazarus y Folkman
1989; Gonzalez, Y; 2008; Rubio, Dumitrache, Cordén-Pozo; Rubio- Herrera,

2016).

Desde la perspectiva de Enfermeria las estrategias de afrontamiento son

patrones innatos y adquiridos de las formas de manejar y responder al ambiente

cambiante en las situaciones criticas mediante comportamientos enfocados en

alcanzar el dominio, la supervivencia, el crecimiento y la trascendencia (Roy,

2004).

Esta compuesto por tres estructuras jerarquicas, la estrategia primaria que

comprende ocho factores, cuatro secundarias y dos terciarias. Las estrategias

primarias se observan en la siguiente tabla.

DISTRUBUCION DE LA ESTRUCTURA I: ESTRATEGIAS
PRIMARIAS SEGUN TOBIN ET AL; (1978)

ESTRATEGIAS DE LA DESCRIPCION ITEMS
ESTRUCTURAII

Factor 1: Son estrategias cognitivas y 65, 57, 33,41y
Resolucion de problemas. conductuales encaminadas a | 17.

eliminar el estrés, modificando
la situacion

Factor 2: Estrategia basada en la 23,47,31,55,63.
Autocritica. autoinculpacion y la

autocritica por la ocurrencia

de la situacion estresante o su

inadecuado manejo
Factor 3: Estrategias encaminadas a 27,19,59,43 y 51

Expresion emocional.

liberar las emociones que
acontecen en el proceso de
Estrés

Factor 4: Estrategias cognitivas que 38, 30, 22,62y
Pensamiento desiderativo. reflejan el deseo de que la 46

realidad no fuera estresante
Factor 5: Estrategias referidas a la 12, 36,44,60y
Apoyo Social. busqueda de apoyo emocional | 52
Factor 6: Estrategias cognitivas que 66, 58,42, 34y
Re-estructuracion cognitiva. modifican el significado de la 10
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situacion estresante

Factor 7. Estrategias que incluyen la 29,21,53,13y
Evitacion de Problemas. negacion y evitacion de 69
pensamientos o actos
relacionados con el
acontecimiento estresante

Factor8: Estrategia de retirada de 48,32,72,56,y
Retirada social. amigos, familiares, 8

companieros y personas
significativas asociadas con la
reaccion emocional en el
proceso estresante

Fuente: Fuente: Cano Garcia, F.J; Rodriguez Franco, L; Garcia Martinez, J.
(2007). Adaptacion espanola del inventario de Estrategias de Afrontamiento

La tipificaciéon mas utilizada en fines investigativos es la propuesta por Lazarus
y Folkmanen 1986 sobre los modos de afrontamiento; de acuerdo con estos
autores, citados por Barra (2003), las estrategias de afrontamiento se pueden
describir de la siguiente forma:
e Confrontacion: Son acciones directas que permiten modificar la situacion
problema.
e Distanciamiento: son esfuerzos por alejarse de la situacion.
e Autocontrol: el sujeto busca controlar las propias reacciones emocionales
y las conductas que de ella se derivan.
e Busqueda de apoyo social: son acciones destinadas a obtener apoyo,
informacion o aceptacion de parte de los demas.
o Aceptacion de la responsabilidad: es reconocer la responsabilidad en la
generacion, mantenimiento y solucion de los problemas.
o Escape — evitacién: incluye comportamientos que tienden a evitar una
situacion previamente evaluada como problematica 0 amenazante.
¢ Planificacién: el individuo elabora un plan de accion para hacer frente al
problema.
e Reevaluacion positiva: se extraen las con-secuencias positivas de las

experiencias, aunque algunas de ellas hayan resultado negativas.
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2.2.5. FUNCIONES DEL AFRONTAMIENTO

Lazarus y Folkman (1986) plantean que no existe un marco tedrico general
desde el cual se puedan sustentar las definiciones de las funciones del
afrontamiento, por ende la conceptualizacién de estas funciones varia de
acuerdo a la perspectiva tedrica seleccionada. Los autores, sin embargo,
presentan dos funciones del afrontamiento la primera encaminada al manejo

del problema y la segunda dirigida a la emocion.

e Afrontamiento dirigido al problema: Kahn, citado por Lazarus y Folkman
(1986) habla de dos grupos de estrategias dirigidas al problema: las
primeras orientadas a modificar las presiones ambientales vy, las
segundas, encargadas de los cambios motivacionales o cognitivos del

sujeto.

e Afrontamiento dirigido a la emocion: en cuanto a esta funcion existen dos
clasificaciones. La primera que sub divide a las estrategias de
afrontamiento en las encargadas de disminuir el grado de trastorno
emocional, por ejemplo, la evitacién, el distanciamiento, la atencion
selectiva, entre otras, y las encargadas de aumentar el grado de malestar
para que posteriormente el sujeto comience a sentirse bien, y la segunda
clasificacion hace referencia a acciones que modifican las vivencias
sobre la situacién y estrategias de afrontamiento que no alteran el

significado del evento.

2.2.6. RECURSOS PARA EL AFRONTAMIENTO

Lazarus y Folkman (1986) definen los recursos como los factores que preceden
e influyen en el afrontamiento y que conllevan a cambios en el estrés. Estos

autores plantean los siguientes recursos:

e Salud y Energia: el bienestar fisico de un individuo influye en la

resistencia de él ante los problemas y las relaciones estresantes.
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Creencias positivas: se incluyen dentro de esta categoria las creencias
que favorecen el mantenimiento de la esperanza en condiciones
adversas. Sin embargo, no se debe olvidar evaluar las creencias que
obstaculizan el afrontamiento.

Técnicas para la resolucion de problemas: entre las que se encuentran
las habilidades para conseguir informacion, analizar situaciones,
examinar posibilidades y predecir opciones de resultados utiles.
Habilidades sociales: estas habilidades se refieren a la capacidad de
comunicarse y de actuar socialmente de forma efectiva, se destacan
porque influyen en el desarrollo de planes de intervenciones grupales u
organizacionales.

Apoyo Social: recibir apoyo social, informativo o tangible influye
positivamente en el proceso de afrontamiento del sujeto ante un evento
estresante.

Recursos Materiales: recursos como el dinero, los bienes y los servicios

facilitan el manejo de factores estresantes.

2.2.7. AFRONTAMIENTO Y ENFERMEDAD

Lipowski, citado por Lazarus y Folkman (1986), presenta dos categorias, en las

que se analiza la relacién entre estilos y estrategias de afrontamiento y

enfermedad. Estas categorias son:

La enfermedad como desafio: la discapacidad o la enfermedad se
consideran eventos que imponen demandas que son manejadas por el
sujeto con los recursos que él dispone; generalmente ante la percepcion
de la enfermedad como desafio se utilizan estrategias de afrontamiento

activas.

La enfermedad como enemigo: en este postulado la enfermedad se

considera como la invasion de fuerzas enemigas que deben ser
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combatidas por el individuo; por lo tanto, las estrategias de afrontamiento

denotan actitud de lucha y formas defensivas ante el ataque o peligro.

Otra propuesta tedrica sobre la relacién entre afrontamiento y enfermedad la
proponen Lazarus y Folkman (1986), cuando exponen tres respuestas ante la
interrogacion sobre la existencia de mecanismos de afrontamiento que afecten

negativamente la salud.

La primera de las cuestiones planteadas por estos autores es que el
afrontamiento influye sobre la frecuencia, intensidad, duracion y forma de las

reacciones neuroquimicas al estrés, por medio de tres acciones:
e Dejando de prevenir o aminorar las condiciones nocivas
¢ No regulando la perturbacion emocional ocasionada por dafios o eventos

e En la expresion de estrategias de afrontamiento, valores o estilos de vida
perjudiciales para el organismo.

La segunda proposicidén hace referencia a la utilizacion de estrategias de
afrontamiento nocivas para la salud como el consumo de alcohol, tabaco o

drogas, que incrementan los indices de mortalidad y morbilidad.

La tercera de las explicaciones de estos autores sobre la relacion entre
afrontamiento y enfermedad, esta directamente asociada con las estrategias de
afrontamiento dirigidas a la emocién, ya que en algunas circunstancias el uso
de estas acciones no permite la puesta en practica de conductas saludables;
por ejemplo, existen pacientes que niegan las implicaciones de su enfermedad

y no cumplen con las prescripciones del meédico.

2.2.8. AFRONTAMIENTO Y SALUD

La influencia del afrontamiento sobre la salud ha sido menos estudiada que la
relacion enfermedad y afrontamiento, pero algunas investigaciones han logrado

establecer que el afrontamiento puede tener influencias positivas en la salud;
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estos estudios analizan la interaccion entre el estrés y el sistema inmune vy

afrontamiento y cancer.

En el estudio de Gémez (2001), sobre el estrés y el sistema inmune, se
establece que las personas que tienen una expectativa positiva sobre los
resultados de su afrontamiento tienden a disminuir rapidamente los niveles de

actividad del organismo.

Finalmente, Weisman, citado por Bayes (1991), encontré que los pacientes que
utilizan eficazmente sus estrategias de afrontamiento presentan gamas amplias
de respuestas, definen con claridad los problemas y adoptan una postura activa

ante la enfermedad.

Ahora es necesario profundizar en teorias sobre el bienestar psicologico para
luego analizar las estrategias de afrontamiento relacionadas al bienestar

psicologico de dichos padres.

2.3. BIENESTAR PSICOLOGICO
2.3.1. BIENESTAR
Definicion
En 1978 la Organizacion Mundial de la salud (OMS) reporto la finalizacién de un
trabajo o estudio piloto basado en una concepcion mas amplia de la salud como
un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la

ausencia de afecciones o enfermedades.

A la pregunta sobre qué es “bienestar”, “sentirse bien” o “vivir bien” la podemos
rastrear a lo largo de la historia. Para los filésofos griegos “la buena vida”
constituia una virtud. Aristoteles habla del “Sumo Bien” y de la “Felicidad Suma”
como el objetivo o finalidad del transcurrir humano. Igualmente, los discipulos
del filésofo chino Confucio describian a una buena calidad de vida en términos
de una sociedad ordenada en donde cada ciudadano tiene roles vy

responsabilidades claramente delimitados y en los que se lo se los puedan
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ejercer correctamente (Diener E. &., 2000). Son estos términos los que
posteriormente dieron lugar a conceptos mas operativos como el de bienestar

personal o de satisfaccion con la vida (Fierro, 2000)

La introduccidén tan tardia de los mismos como objeto de interés para la
Psicologia responde en parte a lo abstracto del concepto como a la misma
orientacidn terapéutica vinculada al estudio del malestar o de los estados
psicopatologicos de la Psicologia. Ademas, el foco de interés de la Psicologia
ha hecho que se forme una fuerte tendencia experimental excesivamente
comportamental dejando de lado los elementos subjetivos o valorativos. Ahora
bien, podemos decir que el interés por el estudio del bienestar ha existido desde
larga data. Los estudios iniciales en esta area estuvieron centrados en aspectos
externos como los de las condiciones de vida, nivel de vida y de calidad de vida.
Los estudios originales estaban relacionados con una fuerte tradicidon

economicista.

La calidad de vida ha sido y es objeto de innumerables estudios. La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (1992) define a la calidad de vida
como la “percepcién que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con

sus objetivos, sus expectativas, sus normas e inquietudes”.

Es un concepto amplio influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto,
su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi
como por su relacion con el entorno. El concepto de calidad de vida, en
términos subjetivos, surge cuando las necesidades basicas han sido
satisfechas. El nivel de vida esta delimitado por aquellas condiciones medibles,
tales como la renta per capita, nivel educativo, las condiciones de vivienda. Se
considera que la calidad de vida aparece cuando esta establecido un bienestar
social. Desde esta perspectiva, se han llevado a cabo estudios que asocian
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estas variables con las de género, edad, nivel econémico- social, salud, nivel de

ingresos, entre otras (Garcia Martin, 2004).

2.3.2. BINESTAR PSICOLOGICO

Uno de los retos fundamentales de la psicologia en el siglo XXI es ampliar su
campo de accion y estudiar los mecanismos que previenen y promueven la

salud con el fin de potenciar los recursos y calidad de vida de la poblacién sana.

Desde esta perspectiva, el bienestar psicolégico ha centrado su atencion en el
desarrollo de las capacidades y el crecimiento personal, concebidas ambas
como los principales indicadores del funcionamiento positivo. Existen estudios
que han relacionado positivamente el bienestar psicolégico y respuestas de
enfrentamiento al estrés de un tipo u otro. Otras destacan la relacién
proporcional entre personalidad y bienestar psicoldgico. Y bienestar psicologico,
objetivos de vida y satisfaccion auto percibida. A continuacién, pasaremos a

revisar alguno de ellos.

El bienestar ha sido tema de interés de diversas disciplinas y campos de la
psicologia y se ha relacionado con felicidad, calidad de vida y salud mental, asi
como con distintas variables personales y contextuales asociadas. En la
psicologia, la mayor parte de las influencias en la definicion del concepto
provienen de modelos de desarrollo y de ciclo vital, asi como de modelos
motivacionales y de la psicologia positiva, como se observa en las
construcciones teoricas de Bradburn (1969), Ryff (1989), Ryff y Keyes (1995),
Vaillant (2000) y Cuadra y Florenzano (2003). Desde 1949, Ross (citado por
Bradburn, 1969) planteaba la necesidad de usar el término bienestar por
considerarlo mas neutro y porque evitaba discusiones respecto de su
naturaleza, especialmente relacionadas con la religién, la ética y la politica. Sin
embargo, el estatus conceptual del bienestar continia siendo parte de un

problema por resolver, especialmente desde posturas tedricas provenientes del
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psicoanalisis, en las cuales el concepto mismo de bienestar no es aceptado (ver

documento de trabajo de Gutiérrez & Otero, 2003).

Sobre la relacion entre bienestar y felicidad, se encuentra que han sido
conceptos intimamente ligados (Gross&Jhon, 2003; Kahneman, 1999; Parducci,
1995; Veenhoven, 1988) y relacionados con salud, trabajo satisfactorio, vida
amorosa afectiva y familiar, amistad, posibilidad para desarrollar aficiones,
buena situacidon econdémica y bienestar psicolégico y emocional. Como se
observa, incluye algunas de las variables que se miden también cuando se
evalua calidad de vida y su estudio contempla no solo los factores facilitadores,
sino los que impiden su logro y relacionan la superacién de estos factores con
mejorias en la calidad de vida y el bienestar (Buss, 2000; Costa, Mc Crae &
Zonderman, 1987; Hagerty, 2000; Thompson, 2001).

Como comenta Diaz Llanes (2001), la idea del bienestar subjetivo relacionado
con felicidad ha comenzado a ser investigada en forma sistematica desde hace
aproximadamente tres décadas (Argyle, 2001; Cuadra &Floranzano, 2003;
Cummins, 1998; Diener, 1994; Diener, Suh, Lucas & Smith, 1999; Myers
&Diener, 1996). Puede definirse como la evaluacion que las personas hacen de
sus vidas, e incluye una dimension cognitiva (referida a la satisfaccién con la
vida en su totalidad o la satisfaccidon por areas especificas como la matrimonial,
laboral, etc.) y otra afectiva (relacionada con la frecuencia e intensidad de las
emociones positivas y negativas), cuya interaccion abarca un amplio espectro
de vivencias (Cole, Peeke&Dolezal, 1999). En esa linea, la relacion entre el
bienestar y los estados afectivos se hace evidente en algunas investigaciones
en las cuales se involucra la evaluacion de caracteristicas como ansiedad y
depresion dentro de la medicion de bienestar (Argyle, 2001; Ebert,
Tukcer&Roth, 2002).
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2.3.3. BIENESTAR PSICOLOGICO SUBJETIVO

Con el proposito de superar las dificultades ya referidas acerca de la falta de
convergencia en el estudio del bienestar desde una perspectiva psicologica
integradora, se ha decido destacar algunos puntos de encuentro entre
diferentes tendencias teodricas facilitando con ello la inclusion tanto de los
componentes considerados en la tradicion hedonica (la afectividad y los juicios
cognitivos en el presente) como los componentes considerados en la tradicion

eudamoénica, (el sentido de la vida y su proyeccién en el futuro).

Entre las convergencias encontradas por esta autoria en las distintas

concepciones del bienestar se destacan las siguientes:

e EI BPS una dimensién basica y general de la personalidad que es
subjetiva.

e Es una vivencia personal de la cual cada quién soélo puede dar cuenta
por si mismo.

e Tiene componentes inseparables e interdependientes cuando sean
evaluados de manera global o multidimensional.

e Pueden ser estudiados de acuerdo a sus componentes subjetivos y
objetivos: aspectos afectivos, aspectos cognitivos, aspectos vinculares y
contextuales de caracter transitorio o temporal.

e Esta determinado por una multiplicidad de factores de caracter bio-psico-
social, histoérico y cultural.

e Es una categoria descriptiva y un constructo psicolégico de gran
complejidad.

e Determina la calidad de las relaciones consigo mismo y con el entorno
por tratarse de una vivencia acontecida dentro de la historia personal y
del marco de la vida social que puede variar de una sociedad a otra, de

un momento de la vida personal a otro.
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Trasciende la satisfaccién de necesidades fisiolégicas, las necesidades
sociales y las reacciones emocionales inmediatas (Garcia-Viniegras,
2000), manifestandose en la vida diaria cuando las personas sufren
menos malestar, tienen mejores apreciaciones personales y hacen un
manejo mas saludable del entorno y de sus vinculos interpersonales
(Salotti, 2006).

Puede ser aprendido en presencia de factores contextuales favorables o
no, como resultado del uso de los recursos psicolégicos que cada
persona posee: capacidad creativa, autonomia y autodeterminacion
consciente, entre otras. Asi mismo, esta vinculado con la disposicion y
motivacion intrinseca que conduce a las personas a proponerse desafios
y superarlos colocando a prueba sus habilidades personales en un
momento dado de la vida. El bienestar psicologico subjetivo es de
caracter universal, fenomenolégico, temporal y positivo y esta asociado a
la presencia de ciertos rasgos de la personalidad de caracter autotélico
(Vielma, 2010)

Con base en las ideas expuestas, las definiciones del BPS pueden ser

agrupadas en tres grandes categorias:

Aquellas que lo describen como la valoracion de la vida del individuo
en términos positivos (Diener E. , 1984). Por ejemplo, cuando una
persona reporta la satisfacciéon con la vida.

Aquellas que lo definen centrandose en la comparacién entre la
afectividad positiva y la afectividad negativa (Diener E. , 1984).
Aquellas que enfatizan la perspectiva religiosa o filosofica refiriéndose

al BPS como la felicidad o como una virtud (Mufioz, 2007)

En sintesis, puede entenderse considerando los diferentes puntos de vista de

los investigadores sobre las tematicas del bienestar subjetivo y el bienestar

psicoldgico, que éste ultimo se relaciona con el sentido de la vida otorgado por
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cada individuo a su existencia individual y colectiva, o dicho en otras palabras,
que el BP ha sido el resultado de una reflexion sobre la satisfaccion con la vida
mientras que el primero sélo se ha centrado en aspectos relacionados con la
manera en que la persona ha percibido su presente o su pasado reciente,
descuidando otros aspectos relevantes en su vida cotidiana vinculados con el
sentido eudamoénico de la existencia individual (Vielma, 2009; Rollan, Garcia-
Bermejo y Villarubia, 2006) en concordancia con los planteamientos formulados
por Casullo (2002). De igual modo puede afirmarse que es posible integrar las
diversas concepciones expuestas aun cuando ello no signifique la creacion de
una unica definicion. Mas bien las diferentes concepciones podrian ser
consideradas y seleccionadas conforme a los objetivos y fines de cada
investigaciéon en particular, como en este caso en que se ha argumentado

suficientemente el uso del término BPS.

2.3.4. COMPONENTES DEL BIENESTAR PSICOLOGICO SUBJETIVO

los componentes del BS son tanto la felicidad subjetiva como la afectividad
positiva relacionada con la experiencia de placer, los juicios cognitivos sobre la
propia vida en el presente y el valor individual asignado a las metas, lo cual es
especifico de cada cultura. En las segundas, los componentes son evaluados
de acuerdo a los propodsitos de vida, el potencial humano y el crecimiento
personal como antes se indico, es decir, con aquellos aspectos relacionados
con la salud mental que devienen en un estado de funcionamiento pleno —

cognitivo y afectivo— del sujeto.

Ahora bien, bajo esta éptica, el bienestar psicolégico podria ser entendido
como una virtud y, asi mismo, como la busqueda constante de la excelencia
personal (Ryff, 1989). No obstante, otros estudios han revelado fuertes criticas
hacia este tipo de definiciones clasicas del bienestar al ignorar otros de sus
componentes, entre ellos: la ausencia de malestar o la presencia de trastornos
psicoldgicos. Cabe destacar, que a estas criticas también se suman aquellas

que defienden el papel cumplido por las teorias de la autorrealizacion personal,
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las teorias del ciclo vital en la comprension del bienestar individual y la
presencia de los componentes relacionados con el funcionamiento mental
optimo (Vielma, 2010). En este sentido, si se corresponde a la idea de integrar
las conceptualizaciones del BS y el BP partiendo desde sus puntos de
encuentro y no de sus aspectos divergentes, podria afirmarse que en la

evaluacion del BPS tendrian que ser incluidos los siguientes componentes:

¢ El eje afectivo- emocional.
e El eje cognitivo- valorativo (Diener E. , 1984).

e El eje social, vincular o contextual de la personalidad (Cuadra,
2003)

El primero, comprende la frecuencia y el grado de intensidad del afecto positivo
(placer y felicidad) y la ausencia de sentimientos negativos (depresion y
ansiedad) asociados a motivaciones inconscientes. El segundo, comprende el
grado de satisfaccidon vital sostenido durante un periodo de tiempo mas o
menos permanente segun los juicios valorativos de la persona y sus metas
determinadas conscientemente (pensamientos y actitudes). Y el tercero, esta
referido a los rasgos de la personalidad, las interacciones sociales y las
condiciones del contexto historico, social, politico, religioso, etc. en el que se

desarrolla la vida cotidiana.

Aunado a estos tres componentes del BPS, algunos investigadores sugieren
tener en cuenta en el proceso de evaluacién lo siguiente: La relacidon existente

entre el estado de salud integral auto percibido y los tres ejes ya mencionados.

El caracter temporal del BPS y el modo en que las personas interpretan las
situaciones de acuerdo a su grado de satisfaccién con la vida (Ballesteros, B.,
Medina, A. y Caicedo, C, 2006).

Los factores complementarios e interdependientes relacionados con la

capacidad de ajuste psico-social y la evolucion de la personalidad, tales como:
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las relaciones de convivencia, la capacidad de autoaceptacion, el dominio de
las situaciones, el nivel socioecondmico relacionado con el proyecto de vida y la
busqueda de crecimiento personal en concordancia con el modelo explicativo
del bienestar psicolégico que se describira mas adelante (Ryff, Casullo,, 1989;
2002)

2.3.5. FACTORES DETERMINANTES DEL BIENESTAR
PSICOLOGICO SUBJETIVO

Existen otros factores determinantes del BPS ademas de los sefalados por
Bisquerra (2000), Garcia-Viniegras y Lopez (2005), Csikszentmihalyi (1998,

2005). Dentro de estos factores se incluyen:

2.3.5.1. Variables psico-sociales

Referidas a las condiciones demograficas (edad, sexo, género, procedencia); el
acceso a los sistemas de apoyo social e integracion a la comunidad; las
condiciones socio-econdmicas, las diferencias individuales, la percepcion de los
sucesos socio-politicos, los valores espirituales, las motivaciones inconscientes;
y de igual modo, la calidad subjetiva de la vida, la interpretacion de los eventos

vitales, el significado de “vivir bien” (Mufioz, 2007).

2.3.5.2. Variables Fisicas

Las variables fisicas pueden ser bioldgicas, genéticas y constitucionales
(predisposicion genética a ser felices e infelices, vulnerabilidad a padecer
enfermedades o trastornos de orden funcional y homeostatico en el organismo,
alteraciones del sistema endocrino, de la fisiologia cortical y/o del sistema

inmunoldgico.

2.3.5.3. Otras Variables

Son variables relacionadas con el cuidado de si mismo y la salud integral: la

ejercitacion fisica, los efectos del movimiento, participacion en actividades

54



recreativas, momentos de ocio activo, desarrollo de los talentos personales,

entre otras.

2.3.6. MODELO MULTIDIMENCIONAL DEL BINESTAR PSICOLOGICO

De acuerdo con Diaz et al (2006) el estudio eudamonico del BP ha centrado su
atencion en los indicadores del funcionamiento positivo. Sus primeras
concepciones se articularon en torno a conceptos como la auto actualizacién, la
madurez y el funcionamiento pleno, aportados por Abraham Maslow (1968),
Allport (1955) Rogers (1951) pese a los reiterados cuestionamientos en torno a
la validez y confiabilidad de los procedimientos de medicién que utilizaron. Sus
ideas, sin embargo, sentaron las bases a otros psicélogos interesados en
buscar puntos de convergencia y trabajar en la construccién de un modelo
explicativo del BP como el sugerido por Ryff (1989) unos afios mas tarde,
conocido como el “Modelo de la Multidimensionalidad Constructural” o “Modelo

Multidimensional del Bienestar Psicoldgico”.

Este logro fue alcanzado luego de haber descubierto junto a Keyes (1985), las
seis dimensiones claramente diferenciadas que lo constituyen: autoaceptacion,
relaciones positivas con otras personas, autonomia, dominio del entorno,

propésito en la vida y crecimiento personal (Salotti, 2006).

La primera dimension es la auto aceptacion o aceptacion de si, entendida como
la actitud positiva o apreciacion positiva de uno mismo o “sentirse bien consigo
mismo” estando consciente de las propias limitaciones. La segunda dimensién
es la capacidad de mantener relaciones positivas con otras personas, es decir,
relaciones estables socialmente significativas, vinculos psico-sociales,
confianza en las amistades y la capacidad de amar. Desde este enfoque se
considera que el aislamiento social, la soledad y la pérdida del apoyo de otras
personas afectan negativamente la salud fisica y el tiempo de vida. La tercera
dimensiéon, es la autonomia una cualidad esencial para sostener la propia

individualidad en diferentes contextos sociales, basandose en las propias
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convicciones y en el mantenimiento de la propia independencia y autoridad

personal en el transcurso del tiempo.

En este modelo explicativo del BP, la autonomia es concebida como el sentido
de autodeterminacion que le permite a una persona resistir la presion social y
auto-regular su propio comportamiento. La cuarta dimension, es la capacidad
de manejar de forma efectiva el medio y la propia vida, es decir, tener dominio
del entorno; la habilidad personal para elegir o crear entornos favorables y
satisfacer los propios deseos y necesidades. Cuando las personas logran un
alto dominio del entorno experimentan una sensacion de control sobre el mundo
y se sienten capaces de influir a su alrededor. La quinta dimension, son los
sentimientos positivos dirigidos hacia el crecimiento y la madurez a través de la
busqueda del desarrollo del propio potencial y el fortalecimiento de las
capacidades. Y la sexta dimension, la constituye la creencia de propdsito y el
sentido de la vida en funcion de objetivos claros y metas realistas que doten de

significado a las experiencias ya vividas y por vivir.

En un esfuerzo por integrar conceptos que habian sido estudiados previamente,
Carol Ryff se da a la tarea de desarrollar un modelo sobre el BP. Su
preocupacion surge de una minuciosa evaluacion de lo estudiado hasta el
momento, percatandose de la falta de articulacién de un constructo que recoja
la idea original de eudaimonia, que incluyera nociones como la de
autorrealizacion, el desarrollo humano y la busqueda de potenciar las
capacidades humanas (Carol D. Ryff & Burton Singer , 1998) conceptos ya

acufiados por el humanismo.

Ante este cuadro, Ryff (1989) desarroll6 un modelo bajo el concepto de
bienestar psicologico (BP) que ha facilitado hacer elaboraciones cientificas mas
rigurosas. Entonces, definié el BP como el desarrollo de las capacidades vy el
crecimiento personal, donde el individuo muestra indicadores de funcionamiento

positivo. Dentro de la integracion teérica de Ryff (1989) ésta definié seis
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dimensiones por las cuales se puede evaluar el continuo positivo-negativo del

BP de una persona.

2.3.6.1. AUTOACEPTACION

Es una de las caracteristicas principales del funcionamiento positivo. Las
personas con una alta auto aceptacion tienen una actitud positiva hacia si
mismas, aceptan los diversos aspectos de su personalidad, incluyendo los
negativos, y se sienten bien respecto a su pasado. Las personas con baja auto
aceptacion se sienten insatisfechas contigo mismas y decepcionadas con su
pasado, tienen problemas con ciertas caracteristicas que poseen y desearian

se diferentes a como son.

2.3.6.2. RELACIONES POSITIVAS

Consiste en tener relaciones de calidad con los demas, gente con la que se
pueda contar, alguien a quien amar. De hecho, la pérdida de apoyo social y la
soledad o asilamiento social aumentan la probabilidad de padecer una
enfermedad y reducen la esperanza de vida. Las personas que puntuan alto en
esta dimension tienen relaciones calidas, satisfactorias y de confianza con los
demas, se preocupan por el bienestar de los otros, son capaces de
experimentar sentimientos de empatia, amor e intimidad con los demas vy
entienden el dar y recibir que implican las relaciones. Las personas que puntuan
bajo tienen pocas relaciones cercanas, les resulta dificil ser calidos, abiertos o
preocuparse por los demas, estan aislados o frustrados en sus relaciones y no

estan dispuestos a tener compromisos o vinculos importantes con los demas.

2.3.6.3. PROPOSITO EN LA VIDA

Es decir, que tu vida tenga un sentido y un propésito. Las personas necesitan
marcarse metas y definir una serie de objetivos que les permitan dotar a su vida
de sentido. Quienes puntuan alto en esta dimensién persiguen metas, suefios u

objetivos, tienen la sensacion de que su vida se dirige a alguna parte, sienten
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que su presente y su pasado tienen significado, y mantienen creencias que dan
sentido a su vida. Quienes puntuan bajo tienen la sensaciéon de que la vida no
tiene sentido, de que no van a ninguna parte, tienen pocas metas y no tienen

creencias que aporten sentido a sus vidas.

2.3.6.4. CRECIMIENTO PERSONAL

Consiste en sacar el mayor partido a tus talentos y habilidades, utilizando todas
tus capacidades, desarrollar tus potencialidades y seguir creciendo como
persona. Las personas con puntuaciones altas en esta dimension consideran
que estan en continuo crecimiento, estan abiertas a las nuevas experiencias,
desean desarrollar su potencial y habilidades, consideran que han ido
mejorando con el tiempo y van cambiando de modos que reflejan un mayor
autoconocimiento y efectividad. Quienes puntuan bajo tienen la sensacion de
estar atascados, no tienen una sensacién de estar mejorando con el tiempo, se
sienten aburridos, desmotivados y con poco interés en la vida, e incapaces de

desarrollar nuevas actitudes, habilidades, creencias o comportamientos.

2.3.6.5. AUTONOMIA

Consiste en tener la sensacidon de que puedes elegir por ti mismo, tomar tus
propias decisiones para ti y para tu vida, incluso si van en contra de la opinion
mayoritaria, mantener tu independencia personal y tus convicciones. Las
personas con mayor autonomia son mas capaces de resistir la presion social y
regulan mejor su comportamiento desde el interior (en vez de ser dirigidos por
otros), son mas independientes y se evaluan a si mismas en funcion de
estandares personales. Las personas con baja autonomia estan preocupadas
por las evaluaciones y expectativas de los demas y se dejan influir o guiar por
ellas, toman sus decisiones en base a las opiniones de los demas y se
conforman ante la presion social, actuando y pensando en base a lo que los

demas esperan de ellos.
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2.3.6.6. DOMINIO DEL ENTORNO

Hace referencia al manejo de las exigencias y oportunidades de tu ambiente
para satisfacer tus necesidades y capacidades. Las personas con un alto
dominio del entorno poseen una mayor sensacion de control sobre el mundo y
se sienten capaces de influir en el ambiente que las rodea, hacen un uso
efectivo de las oportunidades que les ofrece su entorno y son capaces de crear
0 escoger entornos que encajen con sus necesidades personales y valores. Las
personas con bajo domino del entorno tienen problemas para manejar los
asuntos de la vida diaria, se sienten incapaces de mejorar o cambiar su
entorno, no son conscientes de las oportunidades de su entorno ni las

aprovechan y piensan que no tienen ningun control sobre su ambiente.

Esta mirada del individuo de manera multidimensional, da mayor énfasis a la
posibilidad de un funcionamiento positivo mediado por el desarrollo de la
capacidad individual y el crecimiento de la persona (Diaz, D., Rodriguez-
Carvajal, R., Blanco, A., Moreno-Jimenez, B., Gallardo, I., Valle, C., & Van
Dierendonck, D, 2006). El nivel de desarrollo de cada area o dimension no
necesariamente es paralelo en todo momento. El modelo concibe las
fluctuaciones y las diferencias en el proceso de maduracion, por lo que la

persona puede identificar fortalezas en cada area mientras desarrolla otras.

2.4. BIENESTAR PSICOLOGICO ANTE LAS ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO

Una investigacion realizada por Gonzalez, Montoya, Casullo y Bernabéu (2002),
relacionando afrontamiento y bienestar psicolégico, tuvo como objetivo estudiar
la incidencia de la edad, el género y el nivel de bienestar sobre los estilos y
estrategias de afrontamiento, asi como la relacién entre el constructor de
bienestar y el de afrontamiento. Los mismos concluyen que la relacién entre
afrontamiento y bienestar muestran relaciones significativas intra-género. El

estilo y estrategias dirigidos a la resolucidn del problema se relacionan con un
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alto bienestar, mientras que el estilo improductivo se relaciona con un bajo
bienestar, en ambos géneros. El estilo en relacion con los demas mantiene una
relacion positiva con el bienestar en los varones. Por su parte, en las mujeres
se relaciona con la estrategia de busqueda de apoyo social, ya observado en
otros trabajos (Parsons Frydenberg y Poole, 1996). Estos resultados ponen de
manifiesto que, en los adolescentes el bienestar psicolégico, mas que la edad o
el género, establece diferencias en los estilos y estrategias de afrontamiento

que utilizan.

Otros trabajos han buscado la relacién existente entre afrontamiento y bienestar
psicolégico en adolescentes. Una investigacidon desarrollada por Parson,
Frydenberg y Poole (1996) con un grupo de 374 adolescentes de una escuela
independiente de la Ciudad de Melbourne, Australia, senala que las estrategias
de afrontamiento pueden repercutir en el bienestar psicologico. Ahadiendo que
el nivel de bienestar psicolégico se correlaciona con las estrategias de
afrontamiento, de donde se infiere que los padres utilizan distintas estrategias

segun su nivel de bienestar.

Como demuestran algunos estudios existe una correlaciéon directa entre
bienestar psicologico y estrategias de afrontamiento quedando demostrado que
adolescentes con alto bienestar psicoldgico utilizan estrategias de afrontamiento
orientadas hacia el problema y la emocion versus aquellos que muestran bajo
bienestar, los cuales tienen una forma de afrontamiento mas pasiva y centrada
en la evitacion. Las estrategias de afrontamiento en el deporte muestran, al
igual que en el ambito no deportivo (Aldwin, 1994) diferencias de género.
Aunque tanto varones como mujeres utilizan estrategias centradas en el
problema tras cometer errores mentales o recibir estimulos negativos de
entrenador o compaferos, este tipo de afrontamiento es empleado
preferentemente por las mujeres que frecuentemente buscan mas apoyo social,
mientras que los hombres prefieren utilizar estrategias centradas en el problema
(Goyen y Anshel, 1998).
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Se ha demostrado que, en general, la utilizacién de estrategias centradas en el
problema aumenta con la calidad de la ejecucion y la percepcion de haber
alcanzado las metas propuestas (Murphy y Tammen, 1998). Considerando que
las elevadas tasas de abandono en el deporte, especialmente por parte de los
jovenes, se deben en muchas ocasiones al estrés experimentado antes o
durante la competicion, resulta evidente la importancia tanto tedrica como
practica de un mejor conocimiento del proceso de afrontamiento (Marquez,
2006). Se requieren mas investigaciones para determinar qué caracteristicas de
los deportistas, capaces de desarrollar estrategias de afrontamiento, difieren de

aquellos, cuyas respuestas a las situaciones estresantes resultan ineficaces.

Si estas caracteristicas vienen acompafadas con un nivel alto, medio o pobre
de bienestar psicologico considerando para ello fundamentalmente las
dimensiones vinculadas con autonomia, relaciones positivas y propésito en la
vida, sera fundamental el estudio de estas dos variables de manera
correlacionada y también de forma separada con el objetivo de indagar bajo que
situaciones las estrategias de afrontamiento son mas eficaces y en qué tipo de
sujetos, y fundamentalmente implementar programas que intente de forma
aparejada procurar el bienestar psicolégico de los progenitores o padres

sustitutos asi como también al uso de estrategias eficaces de afrontamiento.
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CAPITULO I
MARCO INSTITUCIONAL

CIT-PSI

Es un consultorio integral de tratamiento psicolégico, ofrece servicios
profesionales en el ambito de la Psicologia Clinica y en el ambito de la
psicologia educativa, con un enfoque humano, propone una forma de terapia,
poniendo énfasis en la persona; inserta en un mundo social; pareja, familia,
trabajo, estudio y grupo social y comunitario, con el que interactua
permanentemente. La poblacion con la que intervencion son: nifios,
adolescentes, adultos, personas de la tercera edad, parejas y familias. La
atencion se caracteriza por ser confidencial, personalizada y ajustada a cada
problema con total confidencialidad. Contamos con la experiencia profesional

en el ambito clinico y educativo.

Mision Institucional

El CIT-PSI Centro Integral de Tratamiento Psicolégico, tiene como misién
brindar tratamiento a la sociedad boliviana en general, frente a conflictos
personales, grupales y sociales, en sus contextos familiares, educativos y
comunitarios, a través de terapias individuales, terapia de grupo, programas de
prevencion y tratamiento de dependencias a sustancias y capacitacion,
respondiendo a las necesidades de la poblacion boliviana en general y pacefa
en particular, ofreciendo un servicio, confiable, integral e inmediato, a nivel
clinico y educativo, caracterizada por la idoneidad, ética y valores de nuestro

equipo humano, coadyuvando al mejoramiento de la salud emocional.

Vision Institucional

El Cit-psi tiene como vision: ser un referente lider de tratamiento psicoldgico a
nivel nacional, profesionalmente eficiente, socialmente responsable vy

economicamente rentable. Caracterizada por su efectividad, eficiencia e
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innovacion en las soluciones ofrecidas a los clientes, con el compromiso y
aporte a la comunidad boliviana y pacefa, respondiendo a sus necesidades,
marcando la diferencia con un alto nivel de calidad y calidez, favoreciendo un
desarrollo integral.

Objetivos de la instituciéon

e Atencion eficiente al usuario a través de un servicio asistencial de
calidad.

e Desarrollo de servicios asistenciales a través de "Procedimientos
Psicoterapéuticos Grupales".

e Capacitacibn permanente que permita la actualizacion vy
perfeccionamiento del personal que brinda servicios en el Consultorio
Psicoldgico.

e Asesoramiento psicoldgico institucional a solicitud de entidades publicas
y privadas.

e Incorporacion de profesionales especializados externos al Cit- Psi para
conformar el equipo de trabajo del Consultorio Psicolégico.

Valores

Individualizacion. Trabajar de manera individualizada, analizando cada

demanda, sus peculiaridades, fortalezas, debilidades y contexto.

Autenticidad. Alcanzar un clima de trabajo enriquecedor y productivo es
fundamental por lo que establecer con cada cliente/paciente un vinculo honesto,
integro, seguro y de apoyo sincero es clave, estableciendo unas condiciones

con transparencia desde el inicio.

Calidad y Calidez. Tener la calidad como meta y como guia de ruta fundamental
hacia el éxito buscando resultados sin olvidar la calidez en el trato, la eficacia y

eficiencia, orientada a la excelencia.
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Instituto de Genética

El Instituto de Genética de la Facultad de Medicina de la Universidad Mayor de San
Andrés, fue creado por la Comision Nacional de Reforma Universitaria el 1° de Abril
de 1972, e inicid sus actividades el 15 de Junio del mismo afo, erigiendose como
el unico Centro de referencia a nivel nacional en el campo de la Genética.

Desde entonces, han pasado los afios ganando experiencia con la participacion de
eminentes profesionales extranjeros y nacionales de renombre que han sembrado

las semillas para el crecimiento sostenido de la Genética en Bolivia.

En la actualidad la Genética en el Instituto estd orientando sus acciones en la
prevencion y promocién con el sistema de atencion primaria de salud a través de
los hospitales maternos y pediatricos a nivel regional y nacional. Para cumplir con
estos objetivos cuenta con un Plan de Desarrollo y un Programa de Salud Genética
para la poblacion Boliviana "SALGEN BOLIVIA" que esta siendo implementado

gradualmente.

Las instituciones, como el Instituto de Genética, que perduran décadas y
trascienden a través de los afios; representan el trabajo, la pujanza e inquietud de
sus componentes en la formacién de Recursos Humanos para la investigacion y
como semillero de excelentes profesionales que han hecho su paso por el Instituto,
ganando experiencia y madurez la Facultad de Medicina de la Universidad Mayor
de San Andrés y a todos los bolivianos.

Mision

"Es un Instituto de investigacion cientifica en salud genética a nivel nacional, con
capacidad para planificar, ejecutar y evaluar proyectos de investigacion y desarrollo
tecnolégico, socialmente comprometida, que presta servicios docentes,
asistenciales y de laboratorio de alta especialidad y tecnologia avanzada".

Vision

"Ser un Centro de Referencia Nacional, dotado de alta calificacion profesional y
tecnolégica, capaz de estudiar, evaluar e investigar los problemas genéticos de la

poblacion boliviana".
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Fundacion Centro de Cultura Popular
La Fundacién Centro de Cultura Popular trabaja con grupos de mujeres del macro

distrito Il Periférica.

Misién
Fortalecer a las mujeres del Macrodistrito 3 Periférica para que desde sus
demandas sean capaces de proponer agendas publicas que incidan en el

desarrollo local.

Vision
Las mujeres del macro distrito 3 periféricas ejercen su ciudadania plena con

equidad social y de género.

Objetivo Institucional
Promover el mejoramiento en la calidad de vida de la poblacion del Macrodistro 3
Periférica, desde las mujeres con una vision de equidad e igualdad social y de
geénero incidiendo en las politicas publicas con acciones organizativas, educativas y
econdomicas.
Principios Institucionales

= Democracia participativa

= Solidaridad

= Transparencia

= Respeto

= Inclusion

= Interculturalidad

e Autogestion
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CAPITULO IV

MARCO METODOLOGICO
4.1. Enfoque

El enfoque de la presente investigacion es cuantitativo; es aquella que permite
examinar los datos de manera cientifica o mas especificamente en forma
numérica, generalmente con ayuda de herramientas del campo de la
estadistica” (Gall y Borg 2003); debido a que sus conclusiones se basan en

resultado de una serie de datos estadisticos.

4.2. Tipo de estudio

El tipo de estudio utilizado en esta investigacidon es descriptivo correlacional. Un
estudio descriptivo es aquél en que la informacién es recolectada sin cambiar el
entorno (es decir, no hay manipulacién). Segun Sabino(1986) “La investigacion
de tipo descriptiva trabaja sobre realidades de hechos, y su caracteristica
fundamental es la de presentar una interpretacidon correcta. Para la
investigacién descriptiva, su preocupacion primordial radica en descubrir
algunas caracteristicas fundamentales de conjuntos homogéneos de
fendmenos, utilizando criterios sistematicos que permitan poner de manifiesto
su estructura o comportamiento. De esta forma se pueden obtener las notas

que caracterizan a la realidad estudiada”.

Un estudio correlacionar determina si dos variables estan correlacionadas o no.
Esto significa analizar si un aumento o disminucién en una variable coincide con
un aumento o disminucion en la otra variable. Este tipo de estudios tiene como
finalidad medir el grado de relacién que existe entre dos o mas variables. Esto
significa que, ven si estas dos a mas variables estdan o no relacionadas, es

decir, si una explica a las otras o viceversa. El propdsito de este tipo de
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estudios es saber como se comporta una variable conociendo el

comportamiento de otras variables relacionadas a ella.

Segun Tamayo y Tamayo (1999), se refiere al “grado de relacién (no causal)
que existe entre dos o mas variables. Para realizar este tipo de estudio, primero
se debe medir las variables y luego, mediante pruebas de hipotesis
correlacionales acompafadas de la aplicacion de técnicas estadisticas, se

estima la correlaciéon”

Para ello la recoleccion recogida durante la investigacion en un primer punto se
describira las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres con hijos con
mal formaciones y enfermedades genéticas para luego correlacionarlo con el

bienestar psicologico.

4.3. Diseio de investigacién

La presente investigacion se base un disefio no experimental de tipo
transaccional el cual se entiende como disefio no experimental: Es aquel que se
realiza sin manipular deliberadamente variables. Se basa fundamentalmente en
la observacion de fendmenos tal y como se dan en su contexto natural para
después analizarlos. Cuando la investigacion se centra en analizar cual es el
nivel o estado de una o diversas variables en un momento dado o bien en cual

es la relacién entre un conjunto de variables en un punto en el tiempo.

4.4. Poblacion

La presente investigacion se realizd a padres que asisten a diferentes
instituciones de enfocados a la atencién del nifio o nifia con Sindrome de Down,
desde estas instituciones ellos asisten a los grupos de terapia con una
poblacién de 30 progenitores o padres sustitutos con hijos afectados con
Sindrome de Down los cuales acuden al grupo de apoyo: “Unidos por el
Sindrome de Down” y también asisten a las terapias de lenguaje que el Cit psi

les proporciona.
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Arias (1999), sefiala que la poblaciéon “es el conjunto de elementos con
caracteristicas comunes que son objetos de analisis y para los cuales seran

validas las conclusiones de la investigacion”

4.5. Muestra

En la presente investigacion se utilizo estadistica censada de numeros bajos
por lo cual se toma en cuenta al total de la poblacion. Esto se debe a que todos
los progenitores o padres sustitutos participan de los grupos de terapia y asisten
a las terapias de lenguaje el Centro Integral de Tratamiento Psicoldgico les
proporciona a los nifios y nifias con Sindrome de Down, dichos nifias y nifios se

encuentran en el rango de edad desde el afio hasta los 11 afios.

4.6. ldentificacion de Variables

V1: Estrategias de Afrontamiento
V2: Bienestar Psicologico

4.7. Conceptualizacién de Variables

Estrategias de Afrontamiento: En cuanto al afrontamiento el primer concepto
utilizado para delimitar el afrontamiento fue el de Silver y Wortman; estos
autores definen el afrontamiento como “cualquier respuesta realizada por un
individuo que se halla ante circunstancias potencialmente perjudiciales”
(Buendia y Mira1993).

Bienestar Psicologico: se define como un estado en el cual el individuo es
consciente de sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones normales
de la vida, puede trabajar de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer

una contribucién a su comunidad (OMS, 2001).
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4.8. Operalizacion de Variables

VARIABLE DIMENSION INDICADOR Medidor TECNICA INSTRUMENTO
Estrategias Estrategias Resolucion de problemas Observacion Inventario de
De enfocadas al Alto Estrategias de
afrontamiento | Problema Entrevista afrontamiento en
Apoyo social Medio su version
adaptada por
Bajo Encuesta Cano, Rodriguez y
Restructuracion cognitiva Garcia el afo
2006
Estrategias Autocritica
enfocadas la _ ,
Expresion emocional
emocion Observacion y

Pensamiento desiderativo

Evitacion del problema

Retraida social

entrevista
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BIENESTA
R
PSICOLOGI
(6{0)

AUTOACEPTACION | Grado en que las personas
se sienten satisfechas con NIVEL OBSERVACIO
sus atributos personales MEDIO N ENCUESTA
NIVEL BAJO
DOMONIO Importancia de la cordialidad NIVEL ALTO | ENTREVISTA
DEL y la confianza en las NIVEL OBSERVACION
ENTORNO relaciones interpersonales MEDIO ENCUESTA
NIVEL BAJO
RELACI Manejo adecuado de NIVEL ALTO | ENTREVISTA
Egimv A ambientes, ser creativo, a NIVEL OBSERVACIO
s través, de actividades fisicas | MEDIO N ENCUESTA
o] NIVEL BAJO
Mentales
AUTONOMIA La independencia y la NIVEL ALTO | ENTREVISTA
capacidad para regular NIVEL OBSERVACION
lapropia conducta MEDIO ENCUESTA
NIVEL BAJO
CRECIMIENTO | Nivel en que la persona se NIVEL ALTO | ENTREVISTA
PERSONAL encuentra abierta a nuevas NIVEL OBSERVACION
Experiencias MEDIO ENCUESTA
NIVEL BAJO
PROPOSITO Sentido de direccion y una NIVEL ALTO | ENTREVISTA
EN LA VIDA intencionalidad en su vida NIVEL OBSERVACION
MEDIO ENCUESTA
NIVEL BAJO

Escala de
Bienestar
Psicologico de
Ryff (1989,
adaptada por
van
Dierendonck,
2004 y
traducida al
espanol por
Diaz,
Rodriguez,
Blanco,
Moreno,
Gallardo, Valle
y van
Dierendonck,
20006).
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4.9. Técnicas

Las técnicas de recoleccion de datos, son definidas por Tamayo (1999), como la
expresion operativa del disefio de investigacion y que especifica concretamente
como se hizo la investigacion. Asi mismo Bizquera, R. (1990), define las técnicas
como aquellos medios técnicos que se utiliza para registrar observaciones y

facilitar el tratamiento de las mismas” Por lo cual se utilizara

La observacion es una de las principales técnicas de recoleccion utilizadas por los
investigadores. Consiste en la aproximacién directa mediante los sentidos y la

presencia fisica del investigador a los hechos o fendmenos que se desean estudiar.

La entrevista: Se utiliza para recabar informacion en forma verbal, a través de
preguntas que propone el investigador o entrevistador. Consiste en una
conversacion entre una o0 mas personas en la cual uno es el entrevistador y el otro u

otros son los entrevistados o informantes clave.

La encueta: es una técnica para obtener informacion, generalmente de una muestra
de sujetos. La informacion es recogida usando procedimientos estandarizados de

manera que a cada individuo se les hace la misma pregunta.

4.10. Instrumentos

Inventario de Estrategias de afrontamiento en su versién adaptada por Cano,
Rodriguez y Garcia el afno 2006 a partir del elaborado por Tobin, Holroyd, Reynols
y Kigal en el afio 1989, que se divide en dos escalas: escala de auto informe que
consta de 40 items y escala de tipo Likert con cinco opciones de respuesta; esta a
su vez se sub divide en ocho sub escalas que son: resolucion de problemas,
reestructuracion cognitiva, apoyo social, expresion emocional, evitacion de

problemas, pensamiento desiderativo, retirada social y autocritica.

Por otro lado para medir el bienestar psicologico se utilizé la Escala de Bienestar
Psicologico de Ryff (1989, adaptada por van Dierendonck, 2004 y traducida al
espanol por Diaz, Rodriguez, Blanco, Moreno, Gallardo, Valle y van Dierendonck,
2006).
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En la versién utilizada se conservan las seis sub-escalas originales del test. Estas
sub- escalas son: I.- Auto aceptacion, 6 items; Il.- Relaciones Positivas, 6 items;
[Il.- Autonomia, 8 items; IV.- Dominio del entorno, 6 items; V.- Propdsito en la vida,
7 items; VI.- Crecimiento Personal, 6 items. El total de items de la Escala es 39, su
formato de respuesta estd compuesto por puntuaciones tipo Likert que van de 1 a
6, donde 1=Totalmente en Desacuerdo y 6=Totalmente de Acuerdo. La
consistencia interna (medida con Alfa de Cronbach) de las sub-escalas de
Bienestar Psicologico de la version espafiola propuesta por Van Dierendonk
(2004) es la siguiente: Auto aceptacion = .83, Relaciones positivas= .81,
Autonomia= .73, Dominio del entorno=

.71, Propdsito en la vida= .83 y Crecimiento personal= .68.

4.11. Validacion de Instrumentos

La validez y confiabilidad reflejan la manera en que el instrumento se ajusta a las
necesidades de la investigacion (Hurtado, 2012). La validez hace referencia a la
capacidad de un instrumento para cuantificar de forma significativa y adecuada el
rasgo para cuya medicion ha sido disefiado. Es decir, que mida la caracteristica

(o evento) para el cual fue disefado y no otra similar.

Un investigador trata de medir una cualidad no directamente observable (por
ejemplo, la inteligencia) en una poblacion de sujetos. Para ello mide n variables
que si son observables (por ejemplo, n respuestas a un cuestionario o un

conjunto de n problemas logicos) de cada uno de los sujetos.

Se supone que las variables estan relacionadas con la magnitud inobservable de
interés. En particular, las variables deberian realizar mediciones estables y

consistentes, con un elevado nivel de correlacion entre ellas.

El alfa de Cronbach permite cuantificar el nivel de fiabilidad de una escala de
medida para la magnitud inobservable construida a partir de las variables

observadas.
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Inventario de Estrategias de afrontamiento en su versién adaptada
por Cano, Rodriguez y Garcia el aino 2006

Sub escalas items Var. Alfa Ejemplo
Resolucién 5 22 0,12 Luche para resolver el
de
problema
problemas
Autocritica 20,7 0,12 Me culpe a mi mismo
Expresién emocional 5 30,2 0,60 Deje salir mis sentimientos

Pensamiento 5

desiderativo

Apoyo Social 5
Restructuracio 5
n cognitiva

Evitacion del problema 5

Retirada Social 5

para reducir el estrés
36,84 0,024 Desee que la situacion nunca
hubiera pasado
22 0,11 Encontré a alguien que
escucho mi problema
27 0,09 Repasé el problema unay otra
vez en mi mente y al final vi las
cosas de una forma diferente

20 0,13 No dejé que me afectara;
evité

pensar en ello demasiado
249 0,97 Pase algun tiempo solo

Total 40

0,85

Fuente: Elaboracion propia

En esta tabla podemos evidenciar que el Inventario de Estrategias de

Afrontamiento tiene un grado de 0,85 lo cual es positivo. Esta correlacion es de

gran relevancia porque indica la correlacion lineal entre el item y el puntaje total

(sin considerar el item en evaluacion) obtenido por los progenitores y/ o padres

sustitutos con hijos e hijas con Sindrome de Down indicando la magnitud y

direccion de esta relacion.
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Escala de Bienestar Psicolégico de Ryff (1989, adaptada por van

Dierendonck, 2004 y traducida al espanol por Diaz, Rodriguez, Blanco,

Moreno, Gallardo, Valle y van Dierendonck, 2006).

Sub escalas

items Var.

Alfa

Ejemplo

Auto aceptacién

Dominio del entorno

6 8,40234

0,09167 Me gusta la mayor parte de los

6 21,27734 0,967859

Aspectos de mi personalidad.

Las demandas de la vida
diaria a

menudo me deprimen.

Relaciones positivas 6 21,25 0,968157 No he experimentado
muchas relaciones cercanas
y de
confianza
Crecimiento 7 7,60938 1,08595 En general, con el tiempo
personal siento que sigo aprendiendo
mas sobre
mi mismo
Autonomia 8 28,84 0,843 Tiendo a preolcuparme sobre
o}
Lo que otra gepte piensa de
mi.
Propésito de la vida 6 22,609 0,9533 Tengo clara la direccion y el
Objetivo de mi vida.
Total 39 0,98

Fuente: Elaboracién propia

4.12. Procedimiento

Para la recoleccién de datos se siguié las siguientes fases:

Fase 1: Valoracion Clinica

Se realizé grupos de terapia para progenitores o padres sustitutos de nifios y
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nifas con Sindrome de Down, dichos padres asistian a diferentes instituciones
brindando servicios profesionales enfocados al nifio pero no a la familia es por
ello que se creod el grupo a los cuales se les informo de todo este proceso y se

les pregunto si accedian a que se les tome como sujetos de investigacion.

De la misma manera se realizo terapia de lenguaje a los nifios y nifias con

Sindrome de Down, cuyos padres asistian a los grupos de terapia.
Fase 2: Aplicaciéon de Instrumentos y Recoleccion de datos

e Se informd verbal mente las actividades al responsable principal o tutor

del(a) nifio o nifia con Sindrome de Down.

e Se realiz6é una entrevista previa a la aplicacion de los instrumentos; para
recolectar informacion del nifo o nifia con Sindrome de Down y como
esta situacion afecta al estilo de vida del progenitor o padre sustituto.

e Previo a las terapias de lenguaje se realizaba la anamnesis de cada nifio
o nifia con Sindrome de Down

e Se aplicé el Inventario de Estrategias de afrontamiento en su version
adaptada por Cano, Rodriguez y Garcia el afio 2006 a partir del
elaborado por Tobin, Holroyd, Reynols y Kigal en el ano 1989, (Ver
Anexo 1)

e Se aplicé la Escala de Bienestar Psicolégico de Ryff (1989, adaptada por
van Dierendonck, 2004 y traducida al espanol por Diaz, Rodriguez,
Blanco, Moreno, Gallardo, Valle y van Dierendonck, 2006). (Ver Anexo 2)

Fase 3: Analisis de resultados
e A partir de la aplicacion de los instrumentos se procedio al analisis de
resultados y posteriormente se elaboraron las conclusiones y

recomendaciones de la investigacion.

4.13. Validacion de Hipotesis

La presente investigacion afirma que existe un grado de relacién entre la

variable 1 sobre estrategias de afrontamiento y la variable 2 Bienestar

psicologico por ello se valida la hipdtesis planteada: “Las estrategias de

afrontamiento enfocadas a la solucion, utilizadas por parte de los progenitores o
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padres sustitutos hacen que haya un mayor bienestar psicolégico en ellos
mismos mejorando la calidad de vida de sus hijos e hijas”. Mediante el
procedimiento estadistico necesario con el paquete exel se logré obtener un
resultado de 0,12 el cual indica que existe una correlacion positiva considerable
entre las estrategias de afrontamiento y bienestar psicolégico en padres con
hijas e hijos afectados con Sindrome de Down en distintas instituciones de la

ciudad de La Paz —Bolivia.
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CAPITULOV

PRESENTACION DE RESULTADOS

Este capitulo se presenta los resultados encontrados a través de la
investigacion sobre las estrategias de afrontamiento y bienestar psicolégico en

padres con hijas e hijos afectados con Sindrome de Down.

Se efectud el tabulado, vaciado y analisis de la informacion de forma individual
a cada instrumento aplicado en la poblacion de estudio. Posteriormente se
realizé el analisis de los resultados obtenidos, utilizando el analisis estadistico
para el tratamiento de los resultados, porcentajes, promedios y otros de

estadistica descriptiva que fueron necesarios para la investigacion.

5.1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

En primer lugar, se muestran los datos obtenidos de la poblacién de estudio,
relacionados a la informacion sociodemografica de padres de nifios y nifias con
Sindrome de Down; como la edad, genero, estado civil. En segundo lugar, se
analizan los datos considerando porcentajes obtenidos, realizando un analisis

mas exhaustivo y detallado de la investigacién para finalmente presentar el

analisis.
5.1.1. Edad
EDAD Ed ad
Rango edad % 225 - 30 @31 - 35 w36 - 40 w41 - 45
25-30 5 17%

17%

31-35 7 23%
36 -40 12 40%

41 - 45 6 20% s ‘
Total 30 100%

Fuente: elaboracién propia

TABLA 1 FIGURA 1
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En la tabla 1 y figura 1 se identifica que el 40% de los padres pertenecen al

rango de edad de 36 — 40, siendo una etapa de riesgo para dicha condicion

debido a que la edad fértii de la mujer es hasta pudiendo presentar mal

formaciones congénitas y por ende el Sindrome Down.

5.1.2. Genero

Genero del padre o madre

Genero Numero %

Masculino 10 33%
Femenino 20 67%
Total 30 100%

Fuente: Elaboracion Prop

TABLA 2

Genero

m Masculino m Femenino

FIGURA 2

En la tabla 2 y figura 2 se puede evidenciar que un 67% de los padres,

pertenecen al género femenino lo cual permite establecer un fuerte apego

emocional como vinculo afectivo importante en el desarrollo humano, el mismo

se gesta desde que la madre lleva a su hijo en su vientre hasta los primeros

afos de vida que son clave para la estimulacién del nifio o nifia con sindrome

de Down.

5.1.3. Estado civil

Estado Civil

Numero Porcentaje
Casado 17 50%
soltero 3 12%
separado 5 25%
divorciado 5 13%
total 30 100%

Fuente: Elaboracion propia

TABLA 3

Estado Civil

m Casadan solterom separadom divorciado

17% r

10%

FIGURA 3
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Con respecto al estado civil el 50% de los padres son personas casadas, sefala
que existe un interés comun enfocados en el hijo o hija con sindrome de Down
priorizando la atencion de ambos al mismo para desarrollar sus capacidades, asi

también el aspecto doctrinal une a estas parejas.

5.2. RESULTADO DEL INVENTARIO DE
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

A partir de esta pagina en adelante se analizaran los datos referentes a
Estrategias de Afrontamiento en padres con hijos afectados con Sindrome de

Down.

A continuacion, se presentan los datos obtenidos de la poblacion de estudio,
relacionados al cuestionario de Estrategias de Afrontamiento que permite
una evaluacién tridimensional orientada al problema y a la emocion. Dentro de
las orientadas al problema se encuentran: Capacidad de Afrontar la Situacion,
Resolucién de problemas (REP), Autocritica (AUC), Expresion emocional (EEM),
Pensamiento desiderativo (PSD), Apoyo social (APS), Reestructuracion cognitiva
(REC), Evitacién de problemas socio fisico (EVPSF) y Retirada social (RES).

Este instrumento fue adaptado al espafiol por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006.

5.2.1. Estrategias de afrontamiento mas utilizadas
Estrategias de afrontamiento mas utilizadas

ESTRATEGIAS Numero Porcentaje %
Dirigido a la emocion 14 47%
Dirigido a la solucion 16 53%
TOTAL 30 100%

Nota: Estrategias de afrontamiento pertenecen a la variable 1 cabe hacer
notar que no se tomaron en cuenta los otros estilos de afrontamiento debido
a que no se registro en el trabajo campo.

Fuente: Elaboracién propia.

TABLA 4
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Estrategias de
Afrontamiento
mas Utilizado

Dirigido a la emocion Dirigido a la solucion
| |

FIGURA 4
En la tabla 4 y figura 4 se identifica que el 53% de los padres utiliza estrategias
de afrontamiento dirigidas a la solucién, que traduce una actitud activa, con
acciones planificadas buscando el apoyo familiar y social, se debe a que sus
estrategias se basan en la dimension resolucion de problemas buscan apoyo
social restructurando su cognicion evitando retirada social.

5.2.2. Anadlisis de Ilas dimensiones de las estrategias de
afrontamiento

Resolucion de problemas

Resolucién de problemas

NIVEL Numero Porcenta;j
e
Bajo 2 7% Resolucién de
problemas
Medio 17 56%
Alto 11 37%
TOTAL 30 100%
Fuente: Elaboracién propia. EBai ®"Medi "AIt
TABLA 5

FIGURA 5

81



En la tabla 5 y figura 5 se identifica que el 56% de los padres racionalizan sus
problemas para modificar la situacion que atraviesan, en un sentido amplio; la
resolucion del problema comienza con la identificacion de la situacion
estableciendo un plan de accién dirigia a resolver el conflicto que atraviesan,

conllevando la crianza de un nifio o nifia con sindrome de Down.

Autocritica
Autocritica
NIVEL Numero Porcentaje Autocritica 10
Bajo 3 10% mBajo ®Medig-F Alto
Medio 17 33%
Alto 10 57% 33
Total 30 100%
Fuente: elaboracion
propia.
TABLA 6

FIGURA 6

En la tabla 6 y figura 6 representa que el 57% de los padres responden a las
situaciones estresantes auto culpandose expresando su critica hacia si mismo,
sin embargo, también es un elemento indispensable para el mejoramiento
personal, debido a que una persona con bajo nivel de auto critica dificiimente

asumira sus errores.

Expresién Emocional .
Expresion

B Bajo ®Medio ¥ Alto

Expresion Emocional
10

NIVEL Numer Porcentaj
0 e
Bajo 3 10% 40

Medio 15 50%
Alto 12 40%
Total 30 100%

Fuente: Elaboracion propia.

TABLA7 FIGURA 7
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En la tabla 7 y figura 7 observa que el 50% tienden a liberar las emociones,
mediante la expresion verbal frente a situaciones relacionadas a su hijo o hija
con sindrome de Down, en los grupos de terapia, la expresion emocional es
parte importante de la inteligencia emocional, que engloba los siguientes
aspectos: auto conocimiento, auto regulacion y auto motivacion, esta estrategia
se utiliza como herramienta, permite el crecimiento emocional adaptandose a la

condicion del nifio o nifia con sindrome de Down.

Pensamiento desiderativo 3
Pensamiento

Pensamiento Desiderativo Desiderativo
® Bajo ® Medio ™ Alt
NIVEL Numero Porcentaj A oee ° 10%
e

Bajo 3 10%

Medio 16 53%

Alto 11 37%

Total 30 100%

TAELHeNte: Elaboracion propia.

FIGURA 8

En la tabla 8 y figura 8 se determina que el 53% de los padres de nifios con
Sindrome de Down; utilizan la estrategia de afrontamiento enfocados a la
emocion en relacion a su deseos y aspiraciones con su hijo o hija, debido a que
esta esta poblacion investigada tiende a resolver sus conflictos internos entre
las creencias y el deseo desiderativo influyendo en su comportamiento hacia

sus hijos o hijas con sindrome de Down.

Apoyo social .

POy Apoyo social

gg}il Numer°3 Porcer:t(‘)ai/e =Bajo ®Medio ®Alto
(o]

Medio 15 50% r/
Alto 12 40% 40
Total 30 100%
Fuente: Elaboracion propia.
TABLA 9

FIGURA 9
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En la tabla 9 y figura 9 se identifica en relacién a la dimension de estrategias de

afrontamiento que el 50% busca apoyo social; siendo una estrategia enfocada a

la emocidn o resolucion de problemas, aspecto que principalmente beneficia a

su hijo o hija con Sindrome de Down. La busqueda de apoyo social tiene que

ver con la percepcion de una red de apoyo como factor de proteccion o

herramienta que ayuda a regular las respuestas emocionales ante la condicion

del nifio o nina.

Restructuracion cognitiva

Restructuracion Cognitiva

NIVE Numer Porcentaj
L 0 e
Bajo 2 7%
Medio 16 53%
Alto 12 40%
TOTA 30 100%
L

TAHtuente: Elaboracion propia.

F

Restructura Cognitiva

B Medio

H Bajo Alto

40

FIGURA 10

En la tabla 10 y figura 10 en relacion a la dimension de estrategias de

afrontamiento restructuracion cognitiva, refleja el 53% evidencia que los padres

tienen un comportamiento adaptativo centrado en el problema modificando la

situacion de stress que coadyuva a la solucion de dificultades relacionada a su

hijo o hija con sindrome de Down.

Evitacion del problema

Evitacion del problema

NIVEL Numero Porcentaj
e
Bajo 6 20%
Medio 17 57%
Alto 7 23%
Total 30 100%

Fuente: Elaboracion propia.

TABLA 11

Evitacion del problema
- Bajo .Medio Alto

FIGURA 11
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En la tabla 11 y figura 11 en relacién a la dimension de estrategias de
afrontamiento: evitacion del problema, se identifica que el 57% de los padres,
debido a que es respuesta espontanea contraproducente, evitando experiencias
disconformativas de peligro, manteniendo creencias inadecuadas, por tanto
tienen un manejo des adaptativo centrados en la emocion, frente a la condicién
de sus hijos o hijas con Sindrome de Down.

Retirada Social

Retirada Social

Retirada social
NIVEL Numero Porcentaj

o EBajo mMedio mAlto

Bajo 7 23% o0
Medio 17 57%

Alto 6 20%
TOTAL 30 100%
Fuente: Elaboracion propia.
TABLA 12

FIGURA 12

En la tabla 12 y figura 12 en relacién a la dimension de estrategias de
afrontamiento; retirada social, determina que el 57% de los padres, reflejan
actitudes de aislamiento con su circulo familiar, social y laboral, debido a la
condicion de su nifio o nifa con sindrome de Down, ya sea desde una
necesidad positiva de afrontar los problemas desde la soledad o como una

huida de los demas por reserva.
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5.2.3. Dimensiones mas utilizadas dentro de las
Estrategias de Afrontamiento

Dimensiones Relevantes de las Estrategias de Afrontamiento

DIMENSIONES Numer Porcentaje
0
Resolucion de problemas 10 63%
Autocritica 4 25%
Expresion emocional 2 13%
Pensamiento desiderativo 3 19%
Apoyo Social 4 25%
Restructuracion cognitiva 4 25%
Evitacion del problema 2 13%
Retirada social 1 6
%
Total 30 100%
Fuente: Elaboracién propia.
TABLA 13
%

13%
] ]
Resolucion de problemas . Autocritica
Expresion emocional Pensamiento  desiderativo
]
Apoyo Social Restructuracion  cognitiva
] ]
Evitacion del problema Retirada social
FIGURA 13

En la tabla 13 y figura 13 refleja que el 63% de padres de niflos o nifias con
Sindrome de Down, afrontan dificultades relacionados a sus hijos e hijas, en
base estrategias enfocadas a la solucion de problemas, mediante la dimension
de resolucion de problemas, para minimizar el estrés de la situacion que les
genera el nacimiento de un nifio o nifia con sindrome de Down.
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5.3. RESULTADOS DE LA ESCALA DE
BIENESTAR PSICOLOGICO DE RYFF

A continuacion, se presenta los resultados de la Escala de bienestar
psicoldgico de Ryff (1989, adaptada por van Dierendonck, 2004 y traducida al
espanol por Diaz, Rodriguez, Blanco, Moreno, Gallardo, Valle y van
Dierendonck, 2006).

En la version utilizada se conservan las seis sub-escalas originales del test.
Estas sub-escalas son: |.- Auto aceptacién, 6 items; Il.- Relaciones Positivas, 6
items; lll.- Autonomia, 8 items; IV.- Dominio del entorno, 6 items; V.- Propdsito

en la vida, 7 items; VI.- Crecimiento Personal.

Bienestar Psicologico

GRADO Numero Porcentaje
Elevado 0 0%
Alto 13 44%
Moderado 16 53%
Bajo 1 3%
TOTAL 30 100%

Nota: Los grados de bienestar psicologico pertenecen a la variable 2

Fuente: Elaboracion propia.
TABLA 14
L] L]

BP Elevado Bp Alto
0%___

39, WJ BP Bajo

53%

FIGURA 14
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La tabla 14 y la figura 14 identifica que el 53 % de los padres con hijos o hijas
afectados con Sindrome de Down tienen un grado moderado en el bienestar
psicoldgico, reflejando su auto aceptacion, relaciones positivas y crecimiento
personal y un 3% con un grado bajo de bienestar emocional presentando

dificultades en sus relaciones interpersonales.

5.3.1. Analisis de las dimensiones del bienestar psicolégico

Auto aceptacion

Auto aceptacion: .y
i Auto aceptacion
Nivel Numero Porcentaje% mAto mMedio = Bajo
Alto 5 17%
13

Medio 21 70%

Bajo 4 13%

Total 30 100%

TABLA 15 FIGURA 15

En la tabla 15 y figura 15 en relacion a la dimension del bienestar psicoldgico;
auto aceptacion, determina que 70 % de los padres de nifios y nifias con
sindrome de Down, esto implica a que los mismos se hacen conscientes de sus
responsabilidades para ayudar a mejorar la situacion que atraviesan,

identificando sus alcances y limitaciones.

Dominio del entorno Dominio del entorno

Dominio del Entorno W Alto ®Medio = Bajo

Nivel Numero Porcentaje 13

P

Alto 5 17%
Medio 21 70%
Bajo 4 13%
TOTAL 30 100%
TABLA 16 FIGURA 16
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En la tabla 16 y figura 16 en relacion a la dimension del bienestar psicologico;

dominio del entorno se identifica que 70 % de los padres de nifios y nifias con

sindrome de Down, los cuales tienen la habilidad para elegir o crear

ambientes favorables respondiendo necesidades y demandas en su entorno

proximo de esta manera coadyuvan en la estimulacion de sus hijos o hijas

mejorando sus capacidades y satisfaciendo sus necesidades.

Relaciones Positivas

Relaciones Positivas

Nivel Numero  Porcentaje

Alto 5 17%

Medio 19 63%

Bajo 6 20%

TOTAL 30 100%
TABLA 17

Relaciones positivas
m Alto ® Medio Bajo

ap

Figura 17

En la tabla 17 y figura 17 en relacion a la dimension del bienestar psicoldgico;
relacion positiva refleja que el 63 % de los padres de nifios y nifias con sindrome
de Down, porque cuentan con entorno de apoyo social aumentando la
probabilidad de oportunidades sociales que permitan mejorar su calidad de vida

de ellos y sus hijos e hijas.
Crecimiento Personal

Crecimiento Personal

Nivel Numero Porcentaje
Alto 6 20%
Medio 22 73%
Bajo 2 7%
TOTAL 30 100%
TABLA 18

Crecimiento personal

7 —®Alto W Medio ™Bajo

figural8
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En la tabla 18 y figura 18 en relacion a la dimension del bienestar psicologico;
crecimiento personal se observa que 73 % de los padres de nifios y nifias con
sindrome de Down, porque tienen habilidades que refleja un mayor

autoconocimiento y afectividad, mejorando sus relaciones interpersonales.

Autonomia
‘ Autonomia

Autonomia 3 B Alto ®Medio ™ Bajo
Nivel Numero Porcentaje
Alto 5 17%
Medio 24 80%
Bajo 1 3%
Total 30 100%
TABLA 19

FIGURA 19

En la tabla 19 y figura 19 en relacion a la dimension del bienestar psicoldgico;
autonomia se identifica que 80 % de los padres de nifios y nifias con sindrome de
Down, porque tienen la capacidad de resistir la presion social y emocional en
situaciones de la vida diaria, pensando en la independencia como un estilo de
vida, que se traduce en los logros de sus hijos e hijas.

Propésito de vida

Propésito de Vida PTOpéSitO de vida
. . n _ I .

Nivel Numero Porcentaje Alto  Medio  Bajo

10%

Alto 6 20%

Medio 21 70%

Bajo 3 10%

Total 30 100%

TABLA 20 —FIGURA20
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En la tabla 20 y figura 20 en relacion a la dimension del bienestar psicologico;
propédsito de vida se identifica el 70 % de los padres de nifios y nifias con sindrome
de Down, porque los mismos canalizan la energia dejando de lado miedos e
incertidumbres, permitiendo abocarse en una tarea con objetivos personales y
familiares permitiendo consolidar sus metas en corto y mediano plazo referente a

ellos y sus hijos e hijas.

5.4. ANALISIS DE CORRELACION DE PEARSON

Para la correlacion entre las variables de estudio de la presente investigacion se
utilizé el coeficiente de correlacion simple de Pearson (Modelo Rectilineo). El
coeficiente de correlacion es una medida de asociacion entre dos variables y se
simboliza con la letra r. Los valores de la correlacion van desde + 1 a —1, pasando
por el valor numérico del cero que corresponde a una ausencia de correlacion.
Los valores positivos indican que existe una correlacion positiva directamente
proporcional, los valores negativos sefalan que existe una correlacion negativa

inversamente proporcional, respectivamente.

Doénde:

IW Wl
| -0.75 Correlacion negativa considerable

- No existe correlacién entre variables
“ Correlacion positiva perfecta

91



En este capitulo se ilustra la correlacidn que existe entre la variable 1 “Estrategias
de afrontamiento” y la variable 2 “Bienestar psicoldgico” de los padres con hijos e

hijas afectados con Sindrome de Down.
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FIGURA 21
El indice de correlacion de Pearson encontrado entre los resultados de
estrategias de afrontamiento enfocados a la solucion del problema y bienestar

psicoldgico de padres con hijas e hijos afectados con Sindrome de Down es:

0,12002254

Los resultados presentan una correlacion de 0,12 positiva débil, tomando en

cuenta el signo de la correlaciéon, se puede afirmar que las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la soluciéon del problema influyen en el bienestar
psicoldgico de los padres sustitutos con hijos e hijas afectados con Sindrome de

Down.

5.5. CORRELACION ENTRE ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO Y LAS DIMENSIONES DEL
BIENESTAR PSICOLOGICO
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5.5.1. Correlacion ente las estrategias de afrontamiento enfocadas
ala emocion y la auto aceptacion

60
50
40
8 30

20 Correlacion:
10 0,19865414

Estrategias enfocados
a

Autoaceptaicon

FIGURA 22

En la figura 22 se observa que la correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la emocion y la auto aceptacion es de 0,19865414
dando asi una correlacion positiva media en los padres reflejando que la auto
aceptacion tiene correlacion con las estrategias enfocadas a la emocién

buscando apoyo social emocional.

5.5.2. Diagrama de correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocados a la emocién y el dominio del entorno.

60
50
40
30
20

10

Correlacion:
0,08336428

Titulo del eje

= Dirigido @ la emocCion === dominio del

FIGURA 23
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En la figura 23 se observa que la correlacidon entre las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la emocion y dominio del entorno es de 0, 08336428
es positiva débil en los padres de nifios y nifias con sindrome de Down, hace
referencia que el manejo que el manejo de las experiencias y oportunidades para
satisfacer las necesidades de ellos y sus hijos, son influidas emocionalmente en
base a pensamientos desiderativos como ser: “ desearia que esto fuese diferente

0 que nunca hubiera pasado”.

5.5.3. Diagrama de correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocados a la emocién y relaciones positivos.

60
50
40
30
20

10

== Dirigido a la = rglaciones

Correlacion:
0,20473172

FIGURA 24
En la figura 24 se observa que la correlacidn entre las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la emocion y las relaciones positivas es de 0,
20473172 es positiva media en los padres de nifios y nifas con sindrome de
Down, tienen relaciones calidas satisfactorias y de confianza con los demas, son
capaces de experimentar sentimientos de empatia y entienden el concepto de dar
y recibir influenciando positivamente emocional, se traduce en la busqueda de
apoyo social evitando que el sujeto se auto aislé.
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5.5.4. Diagrama de correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocados a la solucién y crecimiento personal.
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FIGURA 25

En la figura 25 se observa que la correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la solucién y crecimiento personal es de 0, 07266635
es positiva deébil en los padres de nifos y nifias con sindrome de Down,
desarrollan capacidades y potencialidades en continuo crecimiento abiertos a
nuevas experiencias que coadyuvan a mejorar su bienestar psicolégico y el
bienestar de su hijos e hijas, refleja que las estrategias de afrontamiento
enfocadas a la solucién influyen significativamente en la actitud de cambio

positivo.

5.5.5. Diagrama de correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocados a la soluciéon de problema y propésito de
vida

60
50
40
30

20

10

0 Correlacion:

0,04524163

=== Dirigido @ ma = Droposito de

FIGURA 26
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En la figura 26 se observa que la correlacidon entre las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la solucién y propésito de vida es de: 0,04524163 es
positiva media en los padres de nifios y nifias con sindrome de Down, son
personas que tienen definidas sus metas, suefios y objetivos permite un sentido
de vida adecuado con significado en el tiempo cuyo propdsito es estar bien
consigo mismos y con su entorno, su restructuracion cognitiva facilita una serie

de estrategias en relacion al afrontamiento de las dificultades.

5.5.6. Diagrama de correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocados a la solucién de problema y autonomia.

60
50
40
30
20

10

Correlacion:
0,02384525

= Dirigido a la solucion m— Autonomia

FIGURA27

En la figura 27 se observa que la correlacion entre las estrategias de
afrontamiento enfocadas a la solucién y autonomia es de 0, 02384525 es positiva
media en los padres de nifios y nifias con sindrome de Down, esta medianamente
desarrollada su capacidad de resistir la presion social y autorregulando su
conducta basado en su racionalidad, tomando decisiones autonomas sin dejar

influenciarse por otros.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
6.1. CONCLUSIONES

Al concluir la presente investigacion relacionada a las estrategias de afrontamiento
que utilizan los padres con hijos afectados con Sindrome de Down; se constituye
en un aporte importante para la psicologia al describir la relacion entre las
estrategias de afrontamiento y el bienestar psicolégico de los mismos, se identifico
que estos padres, no son tomados en cuenta en relacion a su bienestar
psicolégico, toda la atencion principalmente se centra en el nifio o nifia con
Sindrome de Down, por ello la importancia de la intervencidn psicologica con esta
poblacién, siendo la psicologia un pilar fundamental para lograr mejorar la calidad

de vida tanto del padre o madre como del nifio o nifia con Sindrome de Down.

Los padres que participaron en la investigacion estuvieron en un rango de edad
entre los 25 y 45 afios de ambos sexos, la mayoria es de género femenino, las
edades de sus hijos oscilan entre un afio de edad hasta los once anos, siendo la
mayoria menores de cinco afnos. Esta poblacion de padres participa de los grupos
de familias que auspicia del Centro Integral de Tratamiento Psicolégico de la

ciudad de La Paz.

Tener un hijo o hija con Sindrome de Down es de bastante responsabilidad de los
padres debido a que ellos asumen los cuidados relacionados a su salud, atencién
meédica, estimulacion temprana, seguimiento en las actividades escolares y otras
por la condicién de sus nifios y nifas; requieren una atencion inmediata, temprana
y permanente, desde el dia que nacen hasta que lograr desarrollar capacidades
motrices, orales, escolares, sociales y laborales, conllevando una atencion y
seguimiento en algunos casos de por vida, por ello la importancia de la
investigacién de centrarnos en esta poblacion que requiere atencion en el area de
Psicologia de esta manera se tiene un efecto multiplicador en la familia y en

particular en el nifio o nifa con Sindrome de Down.
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Respecto a los Objetivos

En referencia al objetivo general de la investigacion: Describir el grado de
relacion entre las estrategias de afrontamiento y el bienestar psicolégico de los

padres con hijos/as afectados con Sindrome de Down.

El coeficiente de correlacion es; 0,12 de valor positivo, indicando que las
estrategias de afrontamiento tiene relacion con el bienestar psicolégico de los
progenitores. Las estrategias de afrontamiento utilizadas en la poblacién
investigada se enfocan en la solucion de problemas, eso implica la restructuraciéon

cognitiva, apoyo social, autocritica y resolucién de problemas.

La correlacién entre las estrategias de afrontamiento y su relacion con las

dimensiones del bienestar psicoldgico son:

Estrategias enfocadas a la emocion y auto aceptacion tienen una correlacion
positiva, esto refleja estrategias, enfocadas en busqueda de apoyo social

emocional.

Las estrategias enfocadas a la emocién y el dominio del entorno se determinaron
que la correlacion positiva débil, dando como referencia que el manejo de las
experiencias y oportunidades para satisfacer las necesidades se basa en
pensamientos desiderativos como ser: “desearia que esto fuese diferente o que

nunca hubiera pasado”.

Con respecto a las estrategias enfocadas a la emocion y relaciones positivas se
observé que la correlacion es positiva media, esto nos indica que los progenitores
tienen relaciones calidas satisfactorias y de confianza con los demas, son capaces
de experimentar sentimientos de empatia y entienden el concepto de dar y recibir
lo cual se traduce en la busqueda de apoyo social evitando que el sujeto se auto

aislé.

En relacion a las estrategias de afrontamiento enfocadas a la solucién de
problemas y crecimiento personal se identificé que la correlacion positiva débil,
desarrollando capacidades y potencialidades en continuo crecimiento abiertos a

nuevas experiencias que coadyuvan a mejorar su bienestar reflejando
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significativamente en la actitud de cambio positivo.

Las Estrategias de Afrontamiento enfocadas a la solucién y propdésito de vida, la
correlacion es positiva, debido a que son personas que tienen definidas sus metas,
suefos y objetivos permite un sentido de vida adecuado con significado en el
tiempo cuyo propdsito es estar bien consigo mismos y con su entorno, su
restructuracion cognitiva facilita una serie de estrategias en relacion al

afrontamiento de las dificultades.

Finalmente en relacion a las Estrategias de Afrontamiento enfocadas a la solucion y
Autonomia se determind que la correlacion es positiva media, desarrollando su
capacidad de resistir la presion social y autorregulando su conducta basada en su

racionalidad, tomando decisiones autbnomas sin dejar influenciarse por otros.

Con referencia al primer objetivo especifico de la investigacion: “Realizar un

diagndstico de las estrategias de afrontamiento”.

La investigacion identifico los siguientes estilos de estrategias de afrontamiento:
estrategias de afrontamiento enfocadas a la emocién, a la solucion del problema, a
la percepcion y la revaluacién; estas estrategias se hallaron en la poblacion objeto

de estudio de la presente investigacion.

Con referencia al segundo objetivo especifico de la investigaciéon: “Identificar

las estrategias de afrontamiento mas utilizadas”.

Las estrategias de afrontamiento mas utilizadas fueron las estrategias enfocadas a
la emocion y a la solucion del problema, siendo de mayor preferencia las
estrategias enfocadas a la solucion; siendo un afrontamiento pasivo y des
adaptativo o activo y adaptativo, la mismas responden a la individualidad de la
persona, los padres se deben enfocar en la solucion del problema debido

responden a necesidades de si mismos y de sus hijos.

Con referencia al tercer objetivo especifico de la investigacion: “Evaluar el

uso de estrategias de afrontamiento”.

Producto del proceso de investigacion se determind que los padres yl/o
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progenitores utilizan estrategias de afrontamiento dirigidas a la solucién, que
traduce una actitud activa, con acciones planificadas buscando el apoyo familiar y
social. Asi también en menor magnitud de la poblacion estudiada utiliza estrategias
de afrontamiento enfocadas a la emocion, busca de apoyo social debido a razones

emocionales satisfaciendo su necesidad.

Con referencia al cuarto objetivo especifico de Ila investigacion: “Evaluar el
estado del bienestar psicologico”.

Se determind que la poblacion estudiada tienen un grado moderado en el bienestar
psicoldgico, reflejando su auto aceptacion, relaciones positivas y crecimiento

personal.

Con referencia al quinto objetivo especifico de la investigacion: “Identificar los
niveles de bienestar psicoldgico” se determind en la investigacion, los siguientes

niveles en base a las dimensiones:

En relacion a la dimension del bienestar psicoldgico; auto aceptacion se identificd
apreciacion positiva de si mismos, estando conscientes de sus alcances y
limitaciones, con dominio de su entorno préximo, generando habilidades para
elegir o crear ambientes favorables, en base a relaciones positivas aumentando la
probabilidad de oportunidades sociales, fortaleciendo su crecimiento personal,
resistiendo a la presion social y emocional en situaciones de la vida diaria,
mejorando sus relaciones inter personales, desarrollando autonomia para
consolidar su propdsito de vida con objetivos personales que les permite

consolidad metas a corto, mediano y largo plazo.

Por tanto el bienestar psicologico en el desarrollo de las dimensiones
anteriormente senaladas; coadyuvan en la estimulacion, desarrollan sus
habilidades sociales, generando oportunidades para sus hijos o hijas en relacién a
sus logros, mejorando su calidad de vida y respondiendo a las necesidades y

demandas que genera tener un nifio o nifia con sindrome de Down.

Con referencia al sexto objetivo especifico de la investigacion: “Identificar las

estrategias de afrontamiento utilizados por los padres”.
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Se determiné en la investigacion, las siguientes estrategias en base a las
dimensiones: resolucion de problemas se identificé que racionalizan sus problemas
para modificar la situacidn que atraviesan en base a la autocritica permitiendo
asumir las responsabilidad de sus actos frente a situaciones estresantes,
autorregulando  sus expresiones emocionales y racionales, enfocando sus
pensamientos desiderativos hacia situaciones favorables en relacion a su hijo o hija,
buscando un red de apoyo social como factor de proteccidon para modificar su
estructura cognitiva como reflejo de un comportamiento adaptativo, centrado en el

problema, evitando la retirada social.

En este sentido estas estrategias de afrontamiento utilizadas por los progenitores o
padre, como herramientas para afrontar situaciones conflictivas de manera
adaptativa o des adaptativa en relacion a los aspectos personales, generando

estabilidad relativa adecuada o inadecuada.
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6.2. RECOMENDACIONES

Respecto a los resultados de la investigacion se recomienda; de manera
interdisciplinaria realizar un programa integral en todas las instituciones que
trabajen con nifias y niflos con Sindrome de Down para el desarrollo y aumento
de las estrategias de afrontamiento adaptativas, desde un  enfoque
psicosocial, donde no solo se tome en cuenta a las nifias y nifios sino que también
se trabaje de manera conjunta con los padres para mejorar la calidad de vida de sus
hijos

Recomendaciones para las instituciones

e Desarrollar un programa de que incremente y refuerce el manejo de
estrategias de afrontamiento frente a la condicion de su nifia o nifio con
Sindrome de Down.

e Contar con un Psicologo institucionalizado pare realizar programas de
acuerdo a la tematica.

e Realizar capacitaciones en el manejo de Estrategias de afrontamiento para el
cuidado de la conducta.

e Desarrollar un programa de desensibilizacion frente a la condicidén mediante
la resolucion de problemas

e Crear un programa de entrenamiento basico reforzando lazos afectivos
emocionales, para evitar el rechazo de la nifia o nifio con Sindrome de Down.

e Desarrollar un programa que se base en asumir responsabilidades

terapéuticas.

A partir de la observacion y la participacion activa en la institucion se debe realizar
convenios con diferentes instituciones que trabajen con nifias y nifios con Sindrome
de Down de esa manera se podra fortalecer los grupos de terapia y asi llegar a mas
familias que padecen esta problematica; todo ello con el objetivo de mejorar la

calidad de vida tanto de las familias como de sus hijas e hijos.
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Recomendacion para los padres

Para los padres se recomienda continuar con los grupos de terapia ya que la
mayoria de sus hijos son menores de 10 afos, se encontraran con situaciones
conflictivas a lo largo de la vida de sus nifios, es por eso que el proceso de los
grupos de terapia son ciclicos justamente para auto evaluarse de como
empezaron y como evolucionaron para fortalecer y crear oportunidades para

nuestros ninos.

También se recomienda la autoformacién para fortalecer las habilidades ya

trabajadas en las terapias y de esa manera tener mejores resultados.

Recomendacion para los terapeutas

Se recomienda que los terapeutas sean profesionales en las areas de

psicomotricidad, fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia y terapia de lenguaje.

De la misma manera se recomienda que los terapeutas realicen actividades
conjuntamente con los padres ya que eso no solo ayuda al desarrollo del nifio o
nifia, sino que también fortalece y motiva a continuar con una actitud positiva y

de esperanza.

Personalmente recomiendo crear centros de terapia integral especialidades en nifios y

nifias con Sindrome de Down, trabajando con los padres para crear oportunidades

laborales para los mismos.
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ANEXOS

ESCALA DE BIENESTAR PSICOLOGICO DE RYFF (Anexo 1)

EDAD:

A continuacion, se presenta algunos enunciados sobre el modo como usted se comporta,

SEXO: FEMENINO () MASCULINO ()

siente y actua. No existe respuesta correcta o incorrecta. Responda con sinceridad. Su

respuesta puede determinarlo marcando una equis (Xx).

item

1 .Cuando repaso la historia de mi vida estoy contento
con

cdmo han resultado las cosas

2. A menudo me siento solo porque tengo pocos
amigos

intimos con quienes compartir mis preocupaciones

3 .No tengo miedo de expresar mis opiniones, incluso
cuando son opuestas a las opiniones de la mayoria de
la

Gente

4. Me preocupa como otra gente evalla las elecciones
que

he hecho en mi vida

5. Me resulta dificil dirigir mi vida hacia un camino que
me

Satisfaga

6 .Disfruto haciendo planes para el futuro y trabajar
para

hacerlos realidad

7 .En general, me siento seguro y positivo conmigo
mismo

8. No tengo muchas personas que quieran escucharme
cuando necesito hablar

9. Tiendo a preocuparme sobre lo que otra gente piensa

de

Mi

10. Me juzgo por lo que yo creo que es importante, no
or

I%s valores que otros piensan que son importantes

11 .He sido capaz de construir un hogar y un modo de

vida a

mi gusto

Totalment

Poco de

aclierdn

Moderadament
e de acuerdo

Muy de acuerdo

Bastante

de

Totalmente
da aciiardn
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12 .Soy una persona activa al realizar los proyectos que
propuse para mi mismo

13. Si tuviera la oportunidad, hay muchas cosas de mi
mismo que cambiaria

14 .Siento que mis amistades me aportan muchas
cosas

15. Tiendo a estar influenciado por la gente con fuertes
Convicciones

16 .En general, siento que soy responsable de la
situacion

en la que vivo

17 .Me siento bien cuando pienso en lo que he hecho
en el

pasado y lo que espero hacer en el futuro

18 .Mis objetivos en la vida han sido mas una fuente de
satisfaccion que de frustracion para mi

19 .Me gusta la mayor parte de los aspectos de mi
Personalidad

20. Me parece que la mayor parte de las personas
tienen

mas amigos que yo

21 .Tengo confianza en mis opiniones incluso si son
contrarias al consenso general

22. Las demandas de la vida diaria a menudo me
deprimen

23 .Tengo clara la direccién y el objetivo de mi vida

24 .En general, con el tiempo siento que sigo
aprendiendo

mas sobre mi mismo

25. En muchos aspectos, me siento decepcionado de
mis

logros en la vida

26. No he experimentado muchas relaciones cercanas y
de

Confianza

27. Es dificil para mi expresar mis propias opiniones en
asuntos polémicos

28. Soy bastante bueno manejando muchas de mis
responsabilidades en la vida diaria

29. No tengo claro qué es lo que intento conseguir en la
vida

30. Hace mucho tiempo que dejé de intentar hacer
grandes

mejoras o cambios en mi vida

31 .En su mayor parte, me siento orgulloso de quien
soy y la

vida que llevo

32 .Sé que puedo confiar en mis amigos, y ellos saben
que

pueden confiar en mi
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34. No quiero intentar nuevas formas de hacer las
cosas; mi
vida esta bien como esta

36. Cuando pienso en ello, realmente con los afios no
he
mejorado mucho como persona

38 .Para mi, la vida ha sido un proceso continuo de
estudio,
cambio y crecimiento
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INVENTARIO DE ESTRASTEGIAS DE AFRONTAMIENTO (Cano, Rodriguez y
Garcia,2006) (Anexo 2)

El propésito de este cuestionario es encontrar el tipo de situaciones que causa problemas a
las personas en su vida cotidiana y como estas se enfrentar a estos problemas. Piense
durante unos minutos en un hecho o situacién que ha sido muy estresante para usted en el
ultimo mes. Por estresante entendemos una situacion que cause problemas, le hace sentirse
a uno mal o que cueste mucho enfrentarse a ella, puede ser con la familia en el trabajo, con
los amigos, etc. Describa esta situacién en el espacio en blanco de esta pagina, escriba que
paso e incluya detalles como el lugar, quien o quienes estaban implicados, porque le dio
importancia y que hizo usted. La situacion puede estar sucediendo ahora o puede haber
sucedido ya. No se preocupe por si esta mejor o peor escrito o mejor o peor organizado, solo
escriba tal y como se le ocurra. (Si es necesario escriba en la parte de atras)
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De nuevo piense en la situacién o hecho que haya elegido. Responda a la siguiente lista de
afirmaciones basandose en como manejo usted esta situacion. Lea cada frase y determine el
grado en que usted hizo lo que cada frase indica en la situacion que antes usted eligié
marcando el nUmero que corresponda: 0: en absoluto; 1: un poco; 2: bastante; 3: mucho;
4: totalmente. Este seguro de que responda a todas las frases y de que marque solo un
numero en cada una de ellas. No hay respuestas correctas o incorrectas; solo se evalua lo
que usted hizo, penso o sintié en ese momento.

1. Luché para resolver el problema 0 1 2 3 4
2. Me culpé a mi mismol/a 0O 1 2 3 4
3. Deje salir mis sentimientos para reducir el estrés 0O 1 2 3|4
4. Deseé que la situacion nunca hubiera empezado 0O 1 2 3 4
5. Encontré a alguien que escuché mi problema 0O 1 2 3|4
6. Repasé el problema una y otra vez en mi mente y al finalvilas 0 1 2 3 4
cosas

de forma diferente

7. No dejé que me afectara, evité pensar en ello demasiado 0O 1 2 3 4
8. Pasé algun tiempo solo/a 0O 1 2 3 4
9. Me esforcé para resolver la situacion 0O 1 2 3 4
10. Me di cuenta de que era el/la responsable de mis dificultades 0 1 2 3 4
y me lo

reproché

11. Expresé mis emociones, lo que sentia 0O 1 2 3|4

12. Deseé que la situaciéon no existiera o que de algunamanera 0 1 2 3 4
terminase

13. Hablé con una persona de confianza 0O 1 2 3|4
14. Cambié la forma de ver la situacion para que las cosas no 0O 1 2 3 4
parecieran

tan malas

15. Traté de olvidar por completo el asunto 0O 1 2 3 4
16. Evité estar con gente 0O 1 2 3 4
17. Hice frente al problema 0O 1 2 3|4
18. Me critiqué por lo ocurrido 0O 1 2 3 4
19. Analicé mis sentimientos y simplemente los dejé salir 0O 1 2 3|4
20. Deseé no encontrarme nunca mas en esa situacion 0O 1 2 3 4
21. Dejé que mis amigos me echaran una mano 0O 1 2 3 4
22. Me convenci de que las cosas no eran tan malas como 0O 1 2 3 4
parecian

23. Quité importancia a la situaciéon y no quise preocuparme 0O 1 2 3 4
mas

24. Oculté lo que pensaba y sentia 0O 1 2 3 4
25. Supe lo que habia que hacer, asi que redoblé mi esfuerzoe 0 1 2 3 |4
intenté

con mas impetu que las cosas funcionaran

26. Me recriminé por permitir que esto ocurriera 0O 1 2 3 4
27. Dejé desahogar mis emociones 0O 1 2 3 4
28. Deseé poder cambiar lo que habia sucedido 0O 1 2 3 4
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29.
30.

Pasé algun tiempo con mis amigos/as
Me pregunté qué era realmente importante y descubri que

las cosas
no estaban tan mal después de todo

31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.

Me comporté como si nada hubiera pasado

No dejé que nadie supiera como me sentia

Mantuve mi postura y luché por lo que queria

Fue un error mio, asi que tenia que sufrir las consecuencias
Mis sentimientos eran abrumadores y estallaron

Me imaginé que las cosas podrian ser diferentes

Pedi consejo a un/a amigo/a o familiar que respeto

Me fijé en el lado bueno de las cosas

Evité pensar o hacer nada

Traté de ocultar mis sentimientos

Me consideré capaz de afrontar la situaciéon estaban tan mal

después
de todo

O OO O O OO O0oO oo o

P N T W N U NP N W N SR

N

N DNDNDNDNDNDDNDNDNDDNDNDNDNDDNDDN

WWWWWwWwwWwwwwow

1SN
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PROTOCOLO DE INTERVENCION PARA PADRES CON HIJAS E HIJOS CON SINDROME
DE DOWN (Anexo 3)

Etapa 1 Introduccion

Paso 1 Al tener el primer pre diagnostico hecha por el médico
Confirmar

diagnostico que atendio el parto, al momento del nacimiento se debe

proceder a confirmar dicho pre diagnostico.
Para ello el progenitor o padre sustituto puede ir a los
siguientes laboratorios:
e Instituto de Genética de la Facultad de Medicina
(UM.S.A).
e Laboratorio SELADIS UMSA
e Laboratorio ILLIMANI

Paso 2 Cuando el diagnostico se confirma, la noticia puede ser
Diagnostico

. desalentadora y mas si dicha noticia no la realiza el
confirmado

profesional competente y de la mejor manera posible;
enfrentar distintos desafios médicos, sociales vy
educativos que se avecinan. se debe conversar con la
persona que le atendi6 primero para buscar mas
informacion sobre dicha condicion, esto ayudara a
despejar dudas en cuento al diagndstico y los pasos a

sequir-

Paso 3 Promover un espacio para reevaluar el proceso que
conlleva el tenern wun hijo con Sindrome de
Down desde una intervencion y fortalecimiento de las
estrategias de afrontamiento de manera individual vy
colectivo. Se desarrollara los siguientes temas:

e Dificultad en el manejo de la noticia como factor
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estresante para el progenitor o padre sustituto.

e Reconocimiento de emociones negativas vy
positivas

¢ Dificultades en la adaptacion de la condicién del
nifio o nifia con Sindrome de Down

e Problemas de pareja que inciden en la estabilidad
emocional.

e Impulsividad frente a la confirmacion del
diagnostico.

o Afrontamiento emocional en el proceso de

adaptacion a la condicion del nifio o nifa.

Etapa 2 Adaptandose a la realidad

Paso 3

Ponerse en contacto con todos los profesionales
competentes y especializados en personas con Sindrome
de Down, ya que existe mucha informacién errénea,
obsoleta sobre dicha condicién.

Para lo cual proporcionamos al progenitor padre o madre
una lista de neurélogos, cardiélogos, otorrino y pediatras
especializados para realizar una revision en todos estos
aspectos para intervenir si es necesario en el momento
oportuno.

En la intervencion psicologia se tendra los siguientes
puntos:

e Dificultades en la autonomia personal vy
adaptaciones de su estilo de vida para favorecer al
nino o nina.

e Dificultad en el establecimiento de relaciones

interpersonales.
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Paso 4

A continuacion se proporcionara una lista de terapeutas
de intervencion temprana ya que los primeros cinco anos
de vida del nifo o nifia con Sindrome de Down son de
vital importancia para duplicar la esperanza de vida y

mejorar la calidad de vida del mismo.

Etapa 3

Paso 5

Durante las terapias de grupo se desarrollara estrategias
de afrontamiento adecuadas y adaptativas, no solo para
mejorar el bienestar psicolégico del progenitor y/ o padre
sustituto sino que también para favorecer el avance de

sSus nifios

Paso 6

Participar activamente de los grupos de terapia para
consolidar una red de apoyo para el siguiente miembro,
ya que este grupo realizara actividades en conjunto con
otras instituciones todo ello para colaborar y crear nuevas

oportunidades para nuestros nifios.

Paso 7

Apoyar activamente al nifio realizando las tareas que los

terapeutas

Paso 8

Asistir a los talleres para informarse y formarse
continuamente para cada etapa de la vida de sus hijos e

hijas
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