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RESUMEN

El presente estudio tuvo como Objetivo: determinar la relacion que existe
entre el afrontamiento y la calidad de vida en padres de nifilos con
sindrome de Down de instituciones Educativas Especiales Arequipa —
2017. Materiales y métodos: el estudio es de tipo descriptivo
correlacional de corte trasversal. La muestra estuvo conformada por 60
padres de nifios con sindrome de Down de Instituciones Educativas
Especiales de Arequipa, periodo 2017. El muestreo fue no probabilistico
censal. Para la prueba de hipétesis se utilizo el indice de correlacion Tau
b de Kendall. Para la variable “Afrontamiento” se utiliz6 como instrumento
el cuestionario de Estimacion de Afrontamiento de COPE, y para la
variable “Calidad de vida” utilizd el cuestionario de Calidad de Vida
ICUB97-R; ambos instrumentos han sido validados a nivel internacional y
cuentan con amplio reconocimiento. Resultados: el 65%de los padres de
nifios con sindrome de Down de Instituciones Educativas Especiales
Arequipa presentan un Afrontamiento en un nivel medio, el 18,3% tiene un
nivel bajo y solo un 16,7% tienen un nivel alto. El 55 % de los padres de
nifios con sindrome de Down presentan un nivel de calidad de vida
regular, un 45% tiene un nivel malo y en ningln caso se present6 un nivel
bueno. Conclusiones: existe relacion indirecta y significativa (p-valor =
0.007 < 0.05) entre el nivel de afrontamiento y la calidad de vida en
padres de nifios con sindrome de Down de Instituciones Educativas

Especiales, Arequipa 2017.

Palabras clave: Afrontamiento, Calidad de Vida, Padres de nifios con
Sindrome de Down.



ABSTRACT

The objective of this study was to determine the relationship between
coping and quality of life in parents of children with Down syndrome from
Special Educational Institutions Arequipa - 2017.Materials and methods:
the study is descriptive type correlational cut transversal. The sample
consisted of 60 parents of children with Down syndrome of Special
Educational Institutions Arequipa ", period 2017. Sampling was non-
probabilistic census. For the hypothesis test, the Kendall Tau b correlation
index was used. For the variable "Coping", the COPE Coping Estimation
guestion naire was used as an instrument, and for the variable "Quality of
life", it used the Quality of Life questionnaire ICUB97-R; Both instruments
have been validated internationally and have wide recognition. Results:
65% of parents of children with Down syndrome from Special Education
Institutions Arequipa have a Coping at a medium level, 18.3% have a low
level and only 16.7% have a high level. 55% of parents of children with
Down syndrome have a standard of quality of life, 45% have a bad level
and in no case a good level was presented. Conclusions: there is an
indirect and significant relationship (p-value = 0.007 <0.05) between the
level of coping and the quality of life of parents of children with Down
syndrome of Special Educational Institutions, Arequipa 2017.

Key words: Coping, Quality of Life, Parents of children with Down

Syndrome.
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INTRODUCCION

La presente investigacion aborda el afrontamiento y su relacion con la calidad
de vida en padres de nifios con sindrome de Down de Instituciones Educativas
Especiales de Arequipa. El sindrome de Down es una alteracidbn genética
causada por la existencia de material genético extra en el cromosoma 21, la
causa genética mas frecuente de retraso mental entre leve y moderado y de

problemas médicos mentales y fisicos que a menudo lo acompafian.

A nivel mundial, uno de cada 1,100 nifios nace con sindrome de Down (OMS),
en el Perd son 8 800 inscritos con sindrome de Down (CONADIS).

La llegada de un nifio con sindrome de Down produce una crisis inesperada, de
desajuste que sacude la integridad del sistema familiar, generando desequilibrio
emocional (dolor, consternacién, decepcion, temor), social y econdémico; afectando
especialmente a la madre quien es responsable del cuidado y atencion del nifio.
Siendo la familia la unidad basica de la sociedad, contribuye a desarrollar
sélidos sentimientos de identidad, seguridad y bienestar entre sus miembros;
constituyendo un refugio que protegera de dificultades y problemas de la vida
cotidiana; sin embargo estd puede estar expuesta a situaciones estresantes

gue afectan la convivencia y calidad de vida familiar.

Diversas investigaciones demuestran que ser padres de nifios con retraso en el
desarrollo, es un importante factor de riesgo para la salud fisica y mental. Los
padres de nifios con discapacidad experimentan frecuentemente fatiga,
depresion, baja autoestima e insatisfaccion interpersonal, esto conlleva a veces
al rechazo de la situacién. Ante esta situacion, los padres evidencian
habilidades de afrontamiento y solucién de problemas, que al no ser utilizadas

correctamente pueden promover la tension y las reacciones agresivas.

Vi



La responsabilidad del cuidado de una persona que vive en situacion de
discapacidad implica brindar cuidados especiales que beneficien la salud de la
persona que esta a su cargo, y para lograrlo se dedica gran parte del tiempo a
ello; muchas veces de manera incondicional, dejando de lado las necesidades
y requerimientos personales, lo que afecta la calidad de vida del cuidador
principal, en el caso de los padres de niflos con alguna discapacidad , se

asocia la funcion de cuidador principal a los padres.

No hay estudios cientificos que contengan ambas variables. En ello radica la
originalidad del estudio y desde la perspectiva del profesional de enfermeria
brindar cuidados y consejeria a los seres humanos con dolor emocional,
principalmente el de los padres ante el nacimiento de su hijo con sindrome de
Down , se convierte en un elemento central de su labor, el proposito de esta
investigacion es identificar el nivel de afrontamiento y calidad de vida utilizado ,
para empoderar a los padres en su rol como tal, dar recomendaciones para
mejorar su calidad de vida; asi mismo por ser un tema poco investigado, aporta
datos veridicos, que servira para orientar, apoyar y favorecer el bienestar

biopsicosocial de los padres, de su hijo y familia .

Frente a la situacion descrita, considerando el rol de enfermeria en el cuidado, se
realizd el presento estudio , para padres y familiares de estos nifios, médicos,
enfermeras, educadores, y todo aquel que desee conocer sobre el tema y esté
dispuesto a colaborar para el beneficio y ayuda de estos carifiosos nifios y sus
familias. Como también despertar el interés para futuras investigaciones en esta

poblacion.

En el primer capitulo de este trabajo se expone el planteamiento del problema; en el
segundo capitulo se expone el marco tedrico; en el tercer capitulo el marco
metodoldgico, en el cuarto los resultados y en el quinto la discusion de dichos

resultados. Finalmente se presentan las conclusiones y recomendaciones.

viii



CAPITULO |

EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El deseo de tener un hijo, no esta libre de contrariedades. Cuando un
hijo nace, los padres suelen experimentar un compromiso que temen no
poder asumir. Esta responsabilidad frente al nacimiento de un nifio con
una alteracién congénita se complica.

Ante esta situacion los padres habitualmente se preguntan, con temor o
con angustia el por qué tienen que enfrentar esta situacion,
indudablemente es un fuerte golpe que provoca reacciones emocionales
en los padres que se manifiesta en sentimientos de dolor, consternacion,
decepcion, duda, coraje, culpabilidad vergienza, angustia, temor. El
tener un nifio con una anomalia congénita supone una sobrecarga
psicoldgica en los padres y en toda la familia, la crisis puede incidir de
forma negativa en el establecimiento del vinculo afectivo, cuidado,

desarrollo, y la formacion del nifio. (1)



Desde el enfoque familiar se ha encontrado que la presencia de un hijo
con anomalia genética desajusta el estilo de vida de la familia. Los
padres lo describen como un golpe a su estabilidad y es la causa por la

gue solicitan apoyo para aminorar el nivel de ansiedad y estrés. (2)

Una de estas alteraciones congénitas es el sindrome de Down anomalia
genética que se produce a consecuencia de un fallo en el momento de la
concepcion.

Segun la Sociedad Peruana de Sindrome Down se calcula que al afio
nacen 600 nifios con dicha condicion (1 de cada 750 nacidos vivos,

aproximadamente, segun la edad de la madre). (3)

La supervivencia de las personas con sindrome de Down depende de la
gravedad de la enfermedad, pero sus expectativas de vida estan entre
los 50 y 60 afios, desarrollandose normalmente en la sociedad con un

tratamiento adecuado. (4)

Los nifios con Sindrome de Down requieren un cuidado especial, no solo
por la condicibn misma, sino porque muchas veces nacen con alguna
otra patologia que sumado a su condiciobn propiamente dicha,

disminuyen ain mas su calidad de vida.

La experiencia de tener un nifio con una alteracion en el desarrollo,
especificamente Sindrome de Down, es percibida por los padres como
una tragedia personal, considerando una forma de crisis circunstancial

en la vida de ellos.

La forma en gque los padres afrontan esta dificil situacion suele ser
activa, pasiva o de evitacion. Esta forma puede estar mediada por los
recursos sociales de su entorno mas proximo, recursos economicos,
edad, nivel educativo, creencias culturales, creencias religiosas, factores

genéticos, los cuales también influiran en la adaptacion parental y



familiar, que son determinantes para el futuro bienestar de la familia y el

desarrollo saludable e integro de ese hijo(a). (5)

Lazarus y Folkman, establecen al afrontamiento como un proceso cambiante
en que la persona, en determinados momentos, debe contar principalmente
con estrategias defensivas y en otros con estrategias que sirvan para
resolver el problema, todo ello a medida que va cambiando su relacion con el

entorno. (6)

La labor de proporcionar cuidados constantes por un tiempo prolongado,
produce con frecuencia repercusiones en su salud. Asi se pueden
presentar astenia, fatiga, sensacion de fracaso, insomnio, sintomas
somaticos, pérdida del sentido de la prioridad, estado depresivo,
aislamiento social, automedicacion, irritabilidad y falta de organizacion,

alterando su calidad de vida. (7)

Segun Schalock y Verdugo, la Calidad de vida es un constructo multidimensional
gue incluye el bienestar emocional, las relaciones interpersonales,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social
y derechos. La calidad de vida esta estrechamente relacionada con la
salud. Es por ello, que los padres de nifios con sindrome de Down
necesitan ser escuchados, capacitados, involucrados y vivir el proceso
de cuidado como una experiencia de vida, no como una carga 0 una

situacion estresante. (8)

El adecuado afrontamiento de los padres es el resultado de una buena
percepcion y aceptacién, del manejo del personal de salud vy
tratamiento conciliado con los cuidadores, generando un proceso
pertinente en el tratamiento y permitiendo la prevencion de riesgos en la

atencion prestada, asi como la adecuada aceptacion del diagnéstico.



La Enfermera cumple el rol fundamental de integrar a los padres en la
planificacion de sus cuidados, en los que han de participar activamente
durante la primera infancia y la nifilez. El objetivo que busca es el
bienestar de la familia dentro de la sociedad, sobre todo en los padres
gue tienen hijos con alteraciones congénitas, promoviendo que éste
hogar tenga un adecuada calidad de vida, de esta forma contribuye
activamente en la educaciéon y orientacion de los padres a asumir su

nuevo rol.

Esta investigacion esta disefiada para que los padres y demas cuidadores
las usen en conjuncién con los profesionales que patrticipan en la atencion de

la persona con sindrome de Down.

1.2. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

CAMPO: Ciencia de la Salud.

AREA: Salud comunitaria en Enfermeria.

LINEA: Enfermeria en la proteccion y promocién de la salud.



1.3.FORMULACION DEL PROBLEMA

1.3.1. PROBLEMA GENERAL
= (¢Cuél es la relacion entre el afrontamiento y la calidad de vida
en padres de niflos con sindrome de Down de Instituciones

Educativas Especiales, Arequipa 2017?

1.3.2. PROBLEMAS ESPECIFICOS

= ¢Cuales son las caracteristicas socio demograficas en padres de
nifios con sindrome de Down de Instituciones Educativas Especiales,
Arequipa 20177

= ¢,Como es el afrontamiento de los padres de nifios con sindrome de
Down segun estrategias enfocadas al problema, a la emocién y a la

percepcion de Instituciones Educativas Especiales, Arequipa 2017?

= ¢COmo es la calidad de vida en padres de nifios con sindrome de
Down segun cuidados que presta el cuidador y repercusiones del
cuidar en el cuidador de Instituciones Educativas Especiales,
Arequipa 20177

1.4.0BJETIVOS DE LA INVESTIGACION

1.4.1. OBJETIVOS GENERAL
= Determinar la relacion entre el afrontamiento y calidad de vida en

padres de nifios con sindrome de Down de Instituciones Educativas

Especiales, Arequipa 2017.

1.4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

» |dentificar las caracteristicas socio demograficas en padres

de ninos con sindrome de Down.



= Caracterizar el afrontamiento en padres de nifios con sindrome
de Down segun estrategias enfocadas al problema, a la

emocion y a la percepcion.

= Determinar la calidad de vida en padres de nifios con
sindrome de Down segun cuidados que presta el cuidador

y repercusiones del cuidar en el cuidador.

1.5.JUSTIFICACION

El Sindrome de Down es la anomalia genética méas frecuente de
problemas médicos mentales y fisicos. Uno de cada 1,100 nifios
nace con sindrome de Down sin distincion de raza o de status
socioecondémico o cultural. (9)

La mayoria de las parejas, desean tener hijos y formar una
familia. Se plantean una serie de objetivos y de proyectos para su
vida en comun. Desean tener hijos inteligentes, guapos, que
realicen aquellas actividades que les gustan a los padres.

Ante la noticia inesperada de que el hijo que esperan ha nacido

con sindrome de Down deberan afrontar la nueva situacion.

Es relevante realizar el estudio de afrontamiento y calidad de vida
en padres de niflos con sindrome de Down, en este campo
donde los padres son el principal soporte del nifio con sindrome
de Down y desempefia una labor muy importante en su cuidado
por ello deben tener una base de conocimientos solidos y
actitudes positivas a fin de responder a las habilidades propias del

nifno.

Y es aqui donde el profesional de enfermeria directa y eficazmente
puede brindar educacion, consejeria y orientacion sobre los
cuidados que deben tener los padres con su hijo , desde el

momento en que nace, en el que ingresa a un consultorio de

6



crecimiento y desarrollo (CRED), es necesario identificar las
necesidades de la familia a través de la informacion del nivel de
afrontamiento y calidad de vida de los padres creando las
condiciones necesarias para una educacion en servicio, teniendo
en cuenta las caracteristicas socio culturales que favorezcan la
participacion activa de los padres en el cuidado del nifio con
sindrome de Down; asi también contactandolos con las
instituciones especializadas en su tratamiento desde el punto de

vista de atencion integral y cuidado.

Por lo expuesto anteriormente es pertinente el estudio que se,
realizé desde el punto de vista social y como parte del rol que
desempefia la enfermera, en brindar educacion, consejeria y
orientacién sobre los cuidados que deben tener los padres con
hijos con sindrome de Down y asi permitir avanzar en su
crecimiento y desarrollo normal. Con ello se posibilitd la
participacion de los padres, preocupandose en el cuidado de su

hijo, para que asi tengan un futuro mejor.

Es trascendente, porque basado en los conocimientos que surgen
de este estudio posibilita un mejor entendimiento y servirh como
base para nuevas y posteriores investigaciones sobre afrontamiento y

calidad de vida en padres de nifios con sindrome de Down.

Es de utilidad, ya que permite actualizar conocimientos sobre
como es el afrontamiento ante la idea de tener un hijo con
sindrome de Down, como altera esto su calidad de vida y asi
mismo, poder mejorar la consejeria y orientacion, que las

enfermeras brindan a los padres sobre el sindrome de Down.

Presenta un aporte cientifico, porque tiene como propdsito,

identificar los niveles de afrontamiento y calidad de vida en padres



de nifios con sindrome de Down. Lo cual permitira en
investigaciones futuras, ser un sustento tedrico para la
formulaciéon de un modelo de intervencién, para las familias de

nifos y nifias con un padecimiento genético.

Es original, porque nos permite un aporte en la disminuciéon del
impacto negativo que atraviesan los padres, que si son bien
manejadas pueden asegurar el bienestar psicologico y por ende

el mejoramiento en la calidad de vida del nucleo familiar.

1.6. LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

La principal limitacién encontrada fue:
a. Cierta dificultad para acceder a la poblacidbn puesto que en
algunos Centros Educativos Especiales, existen pocos nifios con

sindrome de Down matriculados.



CAPITULO Il
MARCO TEORICO

2.1. ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS
2.1.1. A nivel Internacional.
Pineda, E. (2012), con su estudio titulado “Estrategia de intervencién
educativa a padres de nifios con Sindrome Down”, en habana, cuba.
El objetivo es constatar el nivel de conocimiento sobre el Sindrome
Down, se aplicé una estrategia educativa en 3 fases, se impartieron 4
talleres con un disefio de estudio ambispectivo (antes-después) para
explorar el conocimiento que posee un grupo de padres y/o madres
sobre el Sindrome Down y las discapacidades que presentan sus
hijos. La muestra la formaron todos los padres y/o madres de los 14
nifios con Sindrome Down de la institucién Circulo Infantil Especial
“Zunzuan”, en la Ciudad de La Habana. Segun la encuesta realizada
8 refirieron no haber recibido informacion para el desarrollo en nifios
con Sindrome Down, lo que representd el 57,1 %. Sélo 6 padres y/o
madres (42,9%) afirmaron haberla obtenido del médico de familia y el
pediatra. Los talleres impartidos tuvieron un impacto positivo sobre el
conocimiento en los padres, las posibilidades de desarrollo de los

nifios y su integracion futura en la sociedad. (10)



Romero, C & Peralta, S. (2012), con su estudio de la “Dinamica en
Familias con Hijos/as con Sindrome de Down”, en asuncion,
Paraguay. EI propésito de la investigacion fue describir las
caracteristicas de la dinAmica en familias con hijo/as con Sindrome de
Down, a partir de las etapas emocionales, funciones de la familia y
expectativas que manifiestan las familias seleccionadas. El estudio es
de alcance cualitativo, descriptivo, con entrevistas en profundidad a 6
familias que asisten a una institucion de ensefianza especializada en
nifios con discapacidades. Los resultados sefialan que cada persona
atraviesa por diferentes sentimientos ante la situacion de
discapacidad. El proceso de afrontamiento parece repercutir en las
acciones de atencion y cuidado, y todos los miembros de la familia
participan en dichas acciones. Las expectativas de futuro, giran
alrededor del bienestar y autonomia del hijo/a. Por tanto, las
caracteristicas de la dinamica familiar citadas se encuentran

vinculadas. (11)

Arnedo, S; Dominguez, D & Guzman, Y. (2013), en su Investigacion
"Sobrecarga del cuidador y desarrollo de nifios en situacion de
discapacidad en una institucion de Cartagena.”Colombia. El objetivo
determinar la asociacion entre el grado de sobrecarga del cuidador y
el nivel de desarrollo de nifios en situacion de discapacidad en una
institucién de rehabilitacion en la ciudad de Cartagena de indias.
Estudio transversal, la poblacibn y muestra estuvo constituida por
9lcuidadores y sus nifios con discapacidad, asistentes a los
programas. Se aplico el Cuestionario de caracterizacion del cuidador,
la Escala de Sobrecarga de Zarit. Resultados: El 79.1% de los
cuidadores son de sexo femenino, 54.9% con edades entre 36 y 50
afios de edad, son Unicos cuidadores en el 59.3%, pertenecientes al
nivel socioeconomico bajo el 95.6%. Del 18.7% de los nifios con nivel
de dependencia mediana, el 47.1% de sus cuidadores presentaron

una sobrecarga leve; mientras que en los niflos con dependencia

10



mayor (81.3%), sus cuidadores puntuaron sobrecarga intensa en el
67.6%.Conclusiones: Los resultados sugieren asociacion estadistica
entre las variables estudiadas, es decir que a mayor dependencia de
los nifios en situacidon de discapacidad mayor probabilidad de
sobrecarga del cuidador como consecuencia alteracién en su calidad
de vida. (12)

Cornejo, C. (2010), en su estudio "El duelo de los padres por el
nacimiento de un hijo con Sindrome de Down y pardlisis cerebral”, en
México. Sé realiz6 con el objetivo de ayudar en el conocimiento del
duelo y en el proceso de adaptacion por el que tienen que pasar
aguellas madres y padres ante los cuales se presenta una cruda
realidad por la invalidez de un hijo. Estudio cualitativo, con una
poblacion de 5 padres de familia incluyendo madres y padres del
Instituto Nacional de Pediatria, llegando a la conclusion que cuando
en el seno de una familia nace un nifilo con discapacidad, el
acontecimiento afecto a cada uno de sus miembros produciendo una
crisis en muchos de los casos, la llegada de un nifio especial trae
consigo el duelo del hijo sano que se pensaba vendria. Es una

experiencia Unica e irrepetible por su individualidad. (5)

2.1.2. A Nivel Nacional.
Barrientos, E & Alcoceft, M. (2014) en su estudio titulado “Estrategias de
afrontamiento de los padres en el cuidado de nifios con sindrome de Down
en el C.E.B.E. san Juan de Dios”, Ayacucho 2014. El objetivo es
conocer las estrategias de afrontamiento de los padres en el cuidado
de nifios con sindrome de Down que asisten al Centro Educativo
Basico Especial. El abordaje metodolégico fue fenomenoldgico; la
técnica de recoleccion de datos fue la entrevista a profundidad con
una pregunta abierta estructurada. La entrevista se realiz6 en el
domicilio. La poblaciéon estuvo constituida por 6 padres de familia

aplicando el muestreo no probabilistico. De los testimonios expresados
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se develan las siguientes categorias y sub categorias: Categoria 1:
conocimiento sobre el sindrome de Down; sub categorias: conoce la
enfermedad, no conoce la enfermedad; categoria 2:Reacciones frente
a la enfermedad, sub categoria : Ansiedad, tristeza, rabia, miedo,
aceptacion y no aceptacion; Categoria 3: Estrategias de afrontamiento
frente a los problemas presentados por los nifios con Sindrome de Down,
sub categoria: visuales, cardiacas, gastrointestinales; infecciones;
discapacidad cognitiva; desobediencia y la evitacion; emociones. Se
determiné que los padres tienen su propia estrategia de afrontamiento
para el cuidado de los problemas que presentan los nifios con sindrome
de Down. Asimismo se aclara que cada problema es distinto en cada
nifio, y de igual manera las estrategias de afrontamiento son diferentes en

los padres. (13)

Pineda, D. (2012), en su estudio titulado “Estrés parental y estilos de
afrontamiento en padres de nifios con trastornos del espectro autista”,
en lima, Peru. El objetivo de esta investigacion fue describir y analizar
la relacion entre los niveles de estrés parental y los estilos/estrategias
de afrontamiento en padres de niflos y niflas con trastorno del
espectro autista (TEA), asi como su relacion segun ciertos datos socio
demografico. La muestra estuvo conformada por 58 padres de familia
cuyos hijos acudian a uno de los cinco modulos de una institucion
para el desarrollo infantil , estos médulos se encuentran ubicados en
los distritos de la Molina, Lima Central, Comas, San Juan de
Miraflores y Villa el Salvador , en donde los pacientes reciben la
misma modalidad de atencion. Ellos completaron un cuestionario para
medir el estrés parental (PSI-SF) y otro para identificar los estilos y
estrategias de afrontamiento mas empleados (COPE). Donde se obtuvo
como resultados que los padres reportan menores niveles de estrés
parental y emplean en mayor medida los estilos de afrontamiento

orientados a la emocion y al problema. (14)
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2.1.3 A Nivel Local.

Lopez, N & Huanca, G. (2012), realizaron la investigacion "Nivel de
Sobrecarga y estrategias de afrontamiento en padres de hijos con
Sindrome Down Institucion de Educacién Especial Unamonos,
Arequipa”, cuyo objetivo fue establecer la relacion entre el nivel de
sobrecarga y las estrategias de afrontamiento en padres de hijos con
Sindrome Down. Utilizando el estudio cuantitativo de tipo descriptivo
de corte transversal y disefio correlacional, fue aplicado en una
poblacion de 52 padres de hijos con Sindrome Down. La técnica que
se utilizé fue la encuesta con escala del Cuidador de Zarit y el
cuestionario de Estimacion de Afrontamiento (COPE).

Se obtuvo como resultados que el nivel de sobrecarga esta
relacionado con las estrategias de afrontamiento, el nivel de
sobrecarga de los padres se ubica en la categoria no sobrecarga
(44.23%). La estrategia de afrontamiento mas utilizada fue enfocado
al problema (66.86%), seguido de la emocién (63.18%) y la
percepcion (43.56%). (15)

2.2.BASE TEORICA
2.2.1 MODELO TEORICO DE ENFERMERIA

A) MODELO DE ADAPTACION DE CALLISTA ROY.
Sor Callista Roy nacio el 14 de octubre de 1939 en los Angeles
California y en 1963 inicio su carrera de enfermera.
Cuando empezé a trabajar como enfermera de pediatria, observo la
gran capacidad de recuperacion que tenian los nifios y su capacidad
para adaptarse a cambios fisiologicos y psicologicos importantes.
En 1964-1966 comenzd a trabajar en el concepto basico de su
modelo basandose en el trabajo de Harry Helson, ademas de
combinar la definicion de sistemas que hace Rapoport y que

considera a la persona como un sistema adaptativo.
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En 1968 puso en marcha su modelo y lo presento por primera vez en
1970 en un articulo publicado: Perspectiva de enfermeria, titulado

"Adaptacion: un marco conceptual para la enfermeria.”

El modelo de Sor Callista Roy es una meta teoria ya que utilizo otras
teorias para realizarlo, en esta teoria, se dice que las respuestas de
adaptacion tienen que ver con el estimulo recibido y el nivel que

tiene el individuo para adaptarse.

Los seres humanos se adaptan a través de proceso de aprendizaje
adquirido mucho tiempo atras, por esta razon, las enfermeras deben
considerar a las persona como un ser Unico, digno, autonomo vy libre,
que forma parte de un contexto del cual no se puede separar. Este
concepto esta directamente relacionado con el de adaptacion, de tal
forma que la percepcidon gue tiene de las situaciones a las cuales se

enfrenta son individuales y diferentes para cada uno.

Al realizar la valoracion se destaca la necesidad de evaluar a la
persona como un todo; la valoracion del modo fisiol6gico vy
psicolégico constituye una oportunidad para conocer no solo su
estado de salud, sino también la percepcién que tiene de la situacién
que esté viviendo en este momento, como la esta afrontado y cuales
son sus expectativas frente al cuidado de enfermeria, para promover

su adaptacion.

El modelo de adaptacion de Roy es una teoria de sistemas, con un
analisis significativo de las interacciones, que contiene cinco

elementos esenciales:

1) ENFERMERIA.
Roy ofrece una descripcion amplia de la enfermeria al

constatar que es una profesién que se dedica a la atencién
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sanitaria y que se centra en los procesos humanos vitales y
en los modelos que se han de seguir, le da importancia a la
promocioén de la salud de los individuos, de las familias, de los
grupos y de la sociedad en general.
En concreto, y de acuerdo con su modelo, Roy define la
enfermeria como la ciencia y la practica que amplia la
capacidad de adaptacion y mejora la transformacion del
entorno, Roy identifica las actividades de la enfermeria con el
andlisis de la conducta y de los estimulos que influyen en la
adaptacion.
Segun Roy, el objetivo de las enfermeras es mejorar el nivel
de adaptacién de los individuos y de los grupos de personas
en cada uno de los cuatro modos de adaptacion (fisiolégico y
fisico, autoconcepto de grupo, adaptacion de funcion de rol y
de interdependencia) y asi contribuir a tener una buena salud,
una buena calidad de vida y a morir con dignidad.
La enfermeria cumple un papel Gnico, ya que facilita la
adaptacioén al analizar el comportamiento de los cuatro modos
de adaptacién y de los factores que influyen en ella y al
intervenir en el fomento de la capacidad de adecuacion,
ademas de mejorar las interacciones del entorno.

2) PERSONA.
Segun Roy, las personas son sistemas holisticos y adaptables.
Como todo sistema adaptable, el sistema humano se define
como un todo con partes que funcionan como una sola unidad
para un proposito en concreto. Los sistemas humanos
comprenden a las personas como individuos y como grupos,
incluidas familia, organizaciones, comunidades y sociedad en
general.
Roy describio a la persona como el foco principal de la
enfermeria; el receptor de la asistencia que ofrecen estas

profesiones; un sistema de adaptacion complejo y con vida
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3)

4)

5)

compuesto por procesos internos (relacionador y regulador) y
gue actla para mantener la capacidad de adaptacion en los
cuatro modos de vida (el fisiologico y fisico, el autoconcepto
de grupo, la funcion del rol y la interdependencia).

SALUD.
La salud es el estado y el proceso de estar convirtiéndose en
la persona en un ser integrado y completo. Es un reflejo de la
adaptacion, es decir, es la interrelaciéon de la persona y su
entorno.
No solo se trata de quitarle la enfermedad al paciente sino
entregarle las herramientas necesarias para integrarse a la
sociedad de mejor manera en el caso de pacientes con
enfermedades terminales o catastréficas, educandolo y
brindarle ayuda tanto en lo psicoldgico, social, y en lo
relacionado con su calidad de vida.
La salud no consiste en liberarse de la muerte, las
enfermedades, la infelicidad y el estrés; sino en la capacidad
de combatirlos del mejor modo posible.

ENTORNO.

Es el conjunto de todas las condiciones, circunstancias e
influencias que rodean y afectan al desarrollo y a la conducta
de las personas y los grupos. Consta de ambientes interno y
externo que proporcionan entrada en forma de
estimulos. Siempre estda cambiando y en constante
interaccion con la persona.
Es el entorno cambiante el que empuja a la persona a
reaccionar para poder adaptarse. El entorno es la aportaciéon
a la persona de un sistema de adaptacion que engloba tanto
factores internos como externos. Estos factores pueden ser
insignificantes o relevantes, negativos o positivos.

META.

Que la persona se adapte al cambio.
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B) MODOS DE ADAPTACION.

= MODO FISIOLOGICO Y FiSICO DE ADAPTACION.
El modo fisiologico esta relacionado con los procesos fisicos y
quimicos que participan en la funcién y en las actividades de los
organismos vivos. La necesidad basica del modo fisiolégico es la
integridad fisioldgica.
Las necesidades que se identifican en este modo se relacionan con
la necesidad basica de la integridad fisiolégica; oxigenacion,
nutricion, eliminacion, actividad, reposo y proteccion.
El modo de adaptacion fisico es la manera con la que el sistema de
adaptacion humano manifiesta su adaptacion con relacion a las
fuentes basicas operativas, a los participantes, a la capacidad fisica
y a las fuentes econdmicas. La necesidad basica del modo de

adaptacion fisico es la integridad operativa.

=MODO DE ADAPTACION DEL AUTOCONCEPTO DE GRUPO.

Este modo se centra, en particular, en los aspectos psicolégicos y
espirituales del sistema humano. La necesidad basica, en la que
subyace el modo de adaptacién de la autoestima del individuo, se ha
identificado como la integridad fisica y espiritual, o como la
necesidad de saber quién es uno mismo para poder existir bajo un
sentido de unidad, significado y finalidad en el universo.

Sus componentes son:

= EIl yo fisico, que engloba las sensaciones y el aspecto del
cuerpo.

» El yo de la persona, que esta formado por la constancia, los
valores o expectativas, la moral, la ética y la espiritualidad del
ser.

El modo del autoconcepto de identidad de grupo refleja como se ve y
percibe la gente dentro de un grupo, basandose en reacciones ante
el entorno. El modo del autoconcepto de identidad de grupo se

compone de las relaciones interpersonales, la imagen que tiene del
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grupo, el entorno social y la cultura. La necesidad béasica de la

identidad de grupo es la integridad de la identidad.

=MODO DE ADAPTACION DE FUNCION DE ROL.

Este modo es uno de los dos modos de adaptacion social, y se
centra en el papel que tiene la persona en la sociedad.

El rol, interpretado como la unidad de funcionamiento de la sociedad,
se describe como el conjunto de expectativas que se tienen del
comportamiento de una persona que ocupa una posicion hacia otra
persona que ocupa otra posicion. La necesidad basica en la que
subyace el modo de adaptacion de la funcion del rol, se ha
identificado como integridad social: a saber, la necesidad que se
tiene de saber quién es uno mismo con respecto a los demas, para

asi saber como actuar.

=MODO DE ADAPTACION DE LA INTERDEPENDENCIA.

Este modo se centra en las relaciones cercanas de las personas (ya
sea como individuos o como parte de un colectivo) y en su finalidad,
estructura y desarrollo. Las relaciones dependientes entre si afectan
al deseo y a la capacidad de dar a los demas y de recibir de ellos
aspectos de todo lo que uno puede ofrecer, como es amor, respeto,
valores, educacion, conocimientos, habilidad, responsabilidades,
bienes materiales, tiempo y talento.

La persona vista como un todo esta compuesta por seis
subsistemas: El regulador, relacionador y los cuatro modos de
adaptacion, estos se relacionan entre si para formar un complejo

sistema cuyo propésito es la adaptacion. (16)

C) RELACION DE LA TEORIA CON LA INVESTIGACION
La enfermera cumple un rol importante mediante la educacion, en la
promocién del cuidado, adaptacion, mejoras en la calidad de vida del

ninio Down y el afrontamiento eficaz de su familia. Durante el
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tratamiento existen efectos psicoldgicos y sociales en la dindmica
familiar, que es diferente para cada miembro; dependiendo de cémo
se perciba ésta; como una amenaza 0 una oportunidad. La
diferencia en las percepciones y las expectativas obstaculiza la
comunicacién, lo que impide el afrontamiento eficaz y el desarrollo
potencial.

Es aqui donde la teoria de enfermeria de Callista Roy es favorable
para aplicar en las familias de nifios con sindrome de Down ya que
ellos son el principal agente proveedor de cuidados, tiene muchos
temores y ansiedad acerca de cémo, cuando y qué ayuda va a tener

disponible para afrontar las diferentes situaciones, que se presenten.

Como se ha mencionado la teoria de adaptacién de enfermeria a
través de la educaciéon puede prevenir o eliminar éstos obstaculos.
La intervencion terapéutica de las enfermeras es fundamental en
estos momentos de gran susceptibilidad y seran mas eficaces si van
precedidos por una valoracién cuidadosa y el establecimiento mutuo
de objetivos.

El nivel de adaptacion ayuda a reducir las demandas, hacer mas
llevadero los problemas y a combatir el miedo a nuevas experiencias

con un hijo con sindrome de Down.

2.2.2. AFRONTAMIENTO
A) CONCEPTO
Lazarus y Folkman, describen el afrontamiento como un tipo de
respuesta multidimensional y dindmica que se genera ante una
situacion que se percibe como estresante. Las respuestas ante el
estrés son fruto de una interaccién, que es continua, entre cada
persona y su medio. En dicha interaccidbn cada situacion sera
percibida como estresante o no por el individuo en funcién de
diferentes factores psiquicos del mismo mas que de las

caracteristicas objetivas del suceso.
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B)

Una vez que la situacion se percibe como estresante la persona
desarrolla una serie de estrategias para enfrentarse a la situacion
que se llaman estrategias de afrontamiento. De las cuales seran
factores influyentes sobre la valoracion que se hace de la situacion
presente y sobre la respuesta al estrés. Considerdndose como
determinantes de las respuestas de estrés.

Estos autores definen el afrontamiento. “como procesos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas y/o internas que son
evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo”. (6)

Otras definiciones de otros autores se muestran a continuacion:

Para Weisman y Worden definen el afrontamiento como aquello que
uno hace ante un problema que percibe buscando conseguir alivio,

recompensa, calma o equilibrio. (17)

Pearlin y Schoole, definen el afrontamiento como toda respuesta
ante eventos estresantes que sirve para prevenir, evitar o controlar

el malestar emocional generado por estos sucesos. (17)

FUNCIONES DEL AFRONTAMIENTO:

a) Resolver el problema (hacer frente a las demandas
sociales y del entorno).

b) Regular las emociones.

C) Proteger la autoestima.

d) Manejar las interacciones sociales.

El afrontamiento incluye procesos cognitivos y emocionales como

conductas de resolucion de problemas, los procesos cognitivos

son formas de pensar en el problema, como hacer planes para

solucionarlo, minimizarlo o buscarle significado, etc. A nivel
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emocional las personas pueden compartir sus experiencias,

relajarse, suprimir los sentimientos. (18)

RECURSOS PERSONALES DE AFRONTAMIENTO
Los recursos de afrontamiento comprenden todas aquellas variables
personales y sociales que permiten que las personas manejen las
situaciones estresantes de manera mas eficiente. (19)
Lazarus y folkman definen los recursos personales como caracteristicas
individuales que se utilizan en una estrategia de afrontamiento, tales
como cognitivos, emocionales, espirituales y fisicos.
Los recursos sociales son los apoyos colectivos que se utilizan para
afrontar una situacion estresante, es decir, redes de soporte social y
financieros. (6)

a) Recursos cognitivos.
La percepcion del control sobre los eventos ha sido asociado con un
ajuste psicologico mas favorable, relacionados a la salud fisica, los
factores situacionales (salud, trabajo, familia) y a la interaccion entre
factores situacionales y personales. La percepcion de control implica

la habilidad para escapar, evitar o modificar el estimulo amenazante.

Segun Lazarus, el individuo al enfrentarse a una situacion
potencialmente estresante, realiza una evaluacion cognitiva: el
sujeto evalla lo que sucede con base a las agendas personales
llevadas a la situacion y en base a su creencia sobre la

disponibilidad de los propios recursos. (18)

b) Recursos emocionales.
Las personas que no manifiestan respuestas agresivas hacia
situaciones que provocan cOlera o frustracion tienden a reportar
sintomas de estrés de corta duracion, mientras que los sujetos que
responden agresivamente presentan sintomas de estrés de larga

duracion. (6)
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c) Recursos espirituales.
Los recursos religiosos fueron asociados a un mayor uso de
estrategias de afrontamiento paliativas las cuales facilitan a su vez,
la presencia de un mayor nimero de sintoma de estrés. (6)

d) Recursos fisicos.
La salud fisica esta asociada a la salud emocional y mental. Una
persona cansada, enferma o débil tiene menos energia para aportar al
proceso de afrontamiento que otra persona saludable y robusta. La salud
es importante cuando hay que resistir problemas y situaciones

estresantes gque exigen cierta cantidad de energia. (6)

e) Recursos sociales.
Apoyos colectivos que se utilizan para afrontar una situacion estresante,

es decir redes de soporte social y financieros. (6)

D)ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO
Las estrategias de afrontamiento constituyen herramientas o recursos que
el sujeto desarrolla para hacer frente a demandas especificas, externas o

internas Lazarus. (18)

Son esquemas mentales intencionales de repuesta (cognitiva, emocional
o conductual) dirigidos a manejar (dominar, tolerar, reducir, minimizar) las
demandas internas, ambientales y los conflictos entre ellas, que ponen a

prueba o exceden los recursos de la persona. (19)

a) Afrontamiento Enfocado al Area del Problema.
Este proceso implica un esfuerzo del papel del sujeto en su entorno,
tanto social como personal, facilitando una disposiciéon anclada en la
valoracion de auto eficacia ante futuros retos, en esta estrategia intenta

cambiar el problema estresante o la fuente del estrés.
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b)

Las estrategias centradas en el problema conducen a cambios en el
comportamiento o la elaboracion de un plan de accion para enfrentar el
estrés, considerando las siguientes estrategias:

Afrontamiento activo: proceso de ejecucion de acciones directas
incrementando los esfuerzos con el fin de apartar o evitar el estresor o
aminorar sus efectos negativos.

Planificacion de actividades: proceso de pensamiento de cOmo uno
puede manejar frente al estresor, es decir el planteamiento mental de las
estrategias de cada accion a tomar.

Supresion de actividades competentes: proceso de supresion de
dejar de pasar de lado o incluso dejar pasar otros proyectos o
actividades, evitando ser distraido con la finalidad de manejar el
estresor.

Postergacion de afrontamiento: es el proceso que consiste en esperar
gque se presente la oportunidad para actuar sobre el problema, evitando
hacer algo prematuramente.

Busqueda de apoyo social: es el proceso que consiste en buscar en
los demas recursos materiales, consejos, asistencia e informacién a fin

de solucionar el problema.

Afrontamiento Enfocado al Area de la Percepcion:

Es cuando se valora la percepcién como forma basica del afrontamiento
y considera las siguientes estrategias:

Enfocar y liberar emociones: consiste focalizarse en las reacciones
emocionales desagradables que se experimentan y expresarlas en
forma abierta.

Desentendimiento conductual: disminucion del esfuerzo para alcanzar
los objetivos, dandose por vencido (desesperanza).

Desentendimiento mental: implica que la persona permita que amplia

variedad de actividades mentales distraigan la evaluacion del problema.
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c) Afrontamiento Enfocado al Area de la Emocion:

Se caracteriza por la regulacién consciente de las emociones en que las
personas buscan cambiar la forma en que sienten o perciben el
problema.

En este caso el sujeto no modifica la situacion por considerar que no es
posible en ese momento o en ningdn momento; presente en las
patologias cuando el sujeto evita afrontar la situaciéon y busca un
alejamiento o un manejo nivel no real, si no ilusorio a veces
manipulativo, en otras de negacion o de trasferencia a otros de su
responsabilidad en lo ocurrié o de atribucion en intenciones.

Comprende 5 estrategias:

e BuUsqueda de soporte emocional: proceso que consiste en la
busqueda de apoyo moral, simpatia y comprensiéon en las demas
personas, con la finalidad de disminuir la reaccion emocional negativa.

e Reinterpretacion positiva y desarrollo personal: proceso que
consiste en evaluar el problema de manera positiva asignandole
connotaciones favorables a la experiencia en si misma y en otros casos
como aprendizaje para el futuro.

e La aceptacion: comprende dos aspectos durante el proceso de
afrontamiento. El primero consiste en aceptar que la situacion estresante
realmente existe y acontece durante la fase de evaluacion primaria. El
segundo tiene lugar durante la evaluacion secundaria y consiste en
aceptar la realidad como un hecho con el que se tendra que convivir ya
gue es inmodificable en el tiempo, que implica la aceptacién de la
ocurrencia del evento estresante y de sus consecuencias.

e Acudir a la religiéon: proceso de tendencias de volcarse en la religién
en situaciones de estrés con la intencion de reducir la tension ya
existente.

e Negacion: consiste en rehusarse creer que es estresor existe o tratar

de actuar como si el estresor no fuera real.(19)
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E)

AFRONTAMIENTO FAMILIAR

Louro.l define el afrontamiento familiar como la capacidad que tiene la

familia de interactuar con la realidad, movilizandose y tomando

decisiones en la busqueda de la solucion a los problemas; en cuyo

proceso interactivo establece un estilo predominante para afrontar dicha

realidad en dependencia de la experiencia al afrontamiento a otras crisis

y del funcionamiento familiar.

AFRONTAMIENTO DE LA FAMILIA ANTE LA MALFORMACION
CONGENITA

Entre los padres y la expectativa de tener un hijo nacen
numerosos suefios; en que se ponen en juego una dinamica de
representaciones y afectos que se dirigen hacia este nuevo ser,
siendo estos suefios y deseos los que determinen la relacion
entre los padres con el nifio.

El nacimiento de un hijo con una malformacién congénita tiene un
enorme impacto en los familiares y muy directamente en los
padres, provocando en ellos una intensa y compleja respuesta
emocional que incluyen: negacion, incredulidad, en algunos casos
sentimientos de incapacidad para hacer frente a la situacion.

A estos sentimientos le sigue la culpabilidad, la ira, ansiedad y
por ultimo depresion; su ajuste psicoldgico, expectativas, planes y
proyectos de vida familiar y personal se ven alterados de forma
mas o menos radical. Tal discrepancia puede ser tan grande que
los padres se encuentren, al menos temporalmente sin recursos
para superar la situacibn a la que deben enfrentarse se
desarrollan relaciones desequilibradas que no permiten consolidar

la triada en la estructura familiar.

A lo largo de la historia familiar van a aparecer numerosas
circunstancias que generan situaciones de inseguridad y la

principal funcion de los miembros de la familia sera promover
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cambios que posibiliten la adaptacion a las nuevas demandas que
esas situaciones crean. En algunas ocasiones, los miembros de la
familia logran restablecer el equilibrio, en otras las circunstancias
adversas o la escasa flexibilidad de los individuos para adaptarse al
cambio, van a generar situaciones probleméticas que dificultan el

adecuado desarrollo de sus miembros. (14)

2.2.3 CALIDAD DE VIDA
A. DEFINICION.

Segun la OMS, la calidad de vida es la percepcion 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 relacidén con sus objetivos, sus expectativas,
Sus normas, sus inquietudes.

Se trata de un concepto que estd influenciado por la salud fisica del
sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con su entorno.

La calidad de vida abarca muchas areas e incluye las decisiones diarias
de una persona en cada una de sus emociones respecto a la situacion

gue vive y su ideal de futuro en cada dimension. (20)

OTRAS DEFINICIONES:

Rossella P.Define a la calidad de vida como término multidimensional de
las politicas sociales que significa tener buenas condiciones de vida
objetivas y un alto grado de bienestar subjetivo y también incluye la
satisfaccion colectiva de necesidades a través de politicas sociales. (21)

Hace referencia al bienestar, la felicidad, y la satisfaccién con la vida,

afirma que la calidad de vida esta compuesta de bienestar fisico, mental

y social, y de felicidad, satisfaccion y recompensa. (21)
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Lugones .Dice que la calidad de vida es el resultado de la compleja
interaccidn entre factores objetivos y subjetivos; los primeros constituyen
las condiciones externas: Econdmicas, sociopoliticas, culturales,
personales y ambientales que facilitan o entorpecen el pleno desarrollo
del hombre, de su personalidad; los segundos estan determinados por la

valoracion que el sujeto hace de su propia vida. (22)

Calidad de vida es propuesta como el estado de satisfaccion general que
deriva de la realizacion de las potencialidades de la persona. Posee
aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacion subjetiva de
bienestar fisico, psicoldgico y social e incluye como aspectos subjetivos
la intimidad,la expresion emocional, la seguridad percibida, productividad
personal y salud percibida; como aspectos objetivos el bienestar material
las relaciones armdnicas con el ambiente fisico, social, la comunidad y la

salud objetivamente percibida.(22)

. CARACTERISTICAS DE LA CALIDAD DE VIDA

Concepto subjetivo: Cada ser humano tiene su concepto propio sobre
la vida y sobre la calidad de vida, la felicidad.

Concepto universal: Las dominios de la calidad de vida son valores
comunes en las diversas culturas.

Concepto holistico: La calidad de vida incluye todos los aspectos de la
vida, repartidos en las tres dominios de la calidad de vida, segun explica
el modelo biopsicosocial. ElI ser humano es un todo.

Concepto dindmico: Dentro de cada persona, la calidad de vida cambia
en periodos cortos de tiempo: Unas veces somos mas felices y otras
menos.

Interdependencia: Los aspectos o dominios de la vida estan
interrelacionados, de tal manera que cuando una persona se encuentra
mal fisicamente o esta enferma, le repercute en los aspectos afectivos o

psicoldgicos y sociales. (7)
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C. DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA
Las tres dimensiones que engloba e integralmente comprenden la
calidad de vida son.

e Dimension fisica: es la percepcion del estado fisico o la salud
entendida como ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por
la enfermedad y los efectos adversos del tratamiento.

e Dimension psicologica: es la percepcion del individuo de su estado
cognitivo y afectivo como miedo, la ansiedad, la incomunicacién, la
pérdida de autoestima, la incertidumbre del futuro. También incluye las
creencias personales, espirituales y religiosas como el significado de la
vida y la actitud ante el sufrimiento.

e Dimension social: Es la percepcion del individuo de las relaciones
interpersonales y los roles sociales en la vida como la necesidad de
apoyo familiar y social, la relacibn meédico-paciente, el desempefio
laboral.(22)

D. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
La calidad de vida es una nocion eminentemente humana que se
relaciona con el grado de satisfaccion que tiene la persona con su
situacion fisica, su estado emocional, su vida familiar, amorosa, social

asi como el sentido que le atribuye a su vida.

La salud no es sélo un componente importante de la calidad de vida,
sino también un resultado de ella. Cuando otras dimensiones que
integran la calidad de vida como puede ser la familia, la laboral o la
sociopolitica se deterioran, no implican Unicamente una calidad de vida
inadecuada, sino que pueden conducir a la aparicion de enfermedades.
Tener salud en su concepcion mas amplia, no sélo implica sentirse bien
fisicamente, es ademas tener planes y proyectos futuros, involucrarse en
ellos de manera activa para alcanzarlos y derivar de eso satisfacciones

personales.
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Los niveles de satisfaccion que el hombre alcanza, no s6lo dependen de
las condicionantes externas, sino también de las internas.

En cuanto a su vinculo con la salud, se ve que calidad de vida (objetiva y
subjetiva) y salud tienen una doble relacién: La salud es una dimension

importante de la calidad de vida y a la vez, un resultado de ella.

Entonces se puede afirmar que la relacion Calidad de Vida-Salud es
reciproca. No sélo los procesos de salud, influyen en la calidad de vida,

sino que la calidad de vida influye en los niveles de salud.

La calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la percepcion de
bienestar que tiene el individuo acerca de su propia salud fisica,
psicolégica y social. Es la valoracion que cada persona realiza a cerca
de su vida y su entorno lo que puede diferir entre individuos, aunque se

encuentren bajo las mismas circunstancias. (23)

E) CALIDAD DE VIDA DE LOS PADRES

1. VALORACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN LOS PADRES.

La percepcion de calidad de vida de cuidadores principales es un
tema muy estudiado en cuidadores de personas dependientes
generalmente de edad avanzada o enfermedades cronicas como el
Alzheimer, pacientes graves con enfermedades de tipo accidentes
cerebro vasculares y en general todas aquellas que generan algun
tipo de dependencia. En el caso de padres con hijos enfermos
cronicos o con alguna discapacidad la bibliografia es menos
extensa, ya que culturalmente se ha asociado la funcién de
cuidador principal de los hijos a los padres.

La reflexion de esta revision sistematica se centra en que el
impacto de la enfermedad infantil cronica en la nifiez, se evidencia
a su vez en los cuidadores principales que son los padres, en

guienes se genera una carga que altera su calidad de vida en todas
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las dimensiones mencionadas (fisica, psicolégica y social). Las
mediciones de esta carga son diversas e incluyen entre otros, la
situacion financiera, la interaccion social, la resistencia familiar, la

calidad de vida y la satisfaccion con el cuidado.(24)

. CUIDADOS QUE PRESTAN LOS PADRES COMO CUIDADORES
PRINCIPALES

El cuidado es producto de un trabajo colectivo. Se comparte la
carga del cuidado, se proporciona ayuda econOmica, se reparten
tareas de cuidado, se hacen turnos para hacer compafia al
enfermo. El cuidado es brindado por varias personas; existe una
relacion jerarquica entre los cuidadores: uno denominado principal
(que lleva el peso del cuidado) y otros llamados secundarios que
constituyen una red para el apoyo al cuidador principal.

Se ha definido al cuidador principal como "Aquella persona que
asiste o cuida a otra persona afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales”.

Muchas veces el cuidador principal atiende sélo al enfermo, sin que
exista una red de cuidadores secundarios que le apoye. La mayor
parte de su labor se realiza en el domicilio y entre sus tareas se
incluyen el acompafiamiento en el transporte, ir a la compra,
realizar tareas del hogar, preparar comida, y ayudarle en las
actividades basicas de la vida diaria tales como vestirse,

alimentarse, desplazarse y control de esfinteres.

Los padres constituidos como cuidadores principales brinda
diversos cuidados entre ellos tenemos. (25)
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A. CUIDADOS FiSICOS
Hace referencia a los cuidados de atencion personal y directa a la
persona dependiente que implica un contacto fisico directo entre
cuidador y persona cuidada.
a. Vestirse y desvestirse.
* Le ayuda a escoger la ropa y calzados adecuados.
* Le ayuda a vestirse y desvestirse.
b. Eliminacion.
* Lo acompana al lavabo.
* Le cambia los panales.
« Le administra medicacién/enemas para regular el transito
intestinal.
c. Movimiento.
* Lo acompafia a los servicios sanitarios.
* Le ayuda a deambular dentro de la casa o de la cama al
sillén.
* Le practica cambios posturales.
d. Higiene y proteccion de la piel.
* Supervisa la higiene del hogar.
* Le realiza la higiene del cabello y/o pies.
* Le corta las ufias de los pies.
* Le realiza la higiene de la boca.
* Le realiza toda la higiene.
* Le previene las lesiones de la piel.

* Le cura las lesiones de la piel.

B. CUIDADOS MEDIOAMBIENTALES
Hace referencia a los cuidados asociados al medio ambiente fisico
que rodea al enfermo, entendido el término en un sentido amplio
(incluyendo la administracion de tratamientos).
a. Oxigenacién.

» Adecua las condiciones del hogar.
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* Le ayuda y/o le practica rehabilitacion respiratoria.
* Le administra tratamiento.
b. Nutricion.
* Le compra los alimentos.
* Le cocina los alimentos.
* Le prepara una dieta especial.
* Le da la comida.
c. Termorregulacion.
* Adecua la temperatura del hogar.
* Le vigila la temperatura corporal.

» Le administra medicacién para regular la temperatura.

C. CUIDADOS PSICOSOCIALES
Hace referencia a los cuidados de tipo psicoldgico, social y de
educacion.
a. Recreacion.
 Le acompafia a pasear.
* Le proporciona entretenimiento.
« Le facilita poder realizar sus aficiones.
b. Aprender.
 Le proporciona recursos para poder aprender.
* Le ensefia cOmo mejorar su salud y bienestar.
* Le ensefia el manejo de salud.
c. Vivir segln sus creencias.
* Le facilita poder vivir segun sus creencias y valores.(25)

3. REPERCUSIONES QUE RECIBE EL CUIDADOR
El rol de cuidador principal supone importantes repercusiones para
la salud fisica y mental de la persona encargada de -cuidar,
hablandose en la actualidad de "sindrome del cuidador" para

referirse a las consecuencias negativas que produce el cuidado.
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Cuidar produce desgaste, los cuidadores presentan desigualdades
en su salud comparados con la poblacion general y tienen mayor

morbilidad.

El papel del cuidador evoluciona con el tiempo; se inicia con la
asimilacion del diagndéstico, la supervisibon y ayuda en las
actividades instrumentales de la vida diaria, la progresiva tolerancia
ante los trastornos del comportamiento y la atencion a las
actividades basicas de la vida diaria. Con la evolucién de la
enfermedad, aumentara la carga fisica y psicolégica que debera
soportar el cuidador principal. Aumentaran sus tareas, debera
asumir nuevas responsabilidades, ira perdiendo libertad e
independencia para seguir realizando sus propias actividades, lo
que puede llegar a suponer una modificacion en su proyecto vital.
Esta situacion pone en peligro su salud fisica y emocional, sobre
todo si se trata de una personal fragil o de edad avanzada.

Cuando el estrés es continuado, y especialmente si no existe una
red de apoyo adecuada, se incrementa la posibilidad de que
aparezcan complicaciones de tipo psicoldgico, funcional y social.
Por diferentes motivos, aunque especialmente por la vinculacion
afectiva con el enfermo, los cuidadores asumen mas carga de la
gue son capaces de soportar, sin tener en cuenta sus capacidades
reales y su propio estado de salud. La sobrecarga que lleva
implicito el riesgo de claudicar depende de muchos factores, como
el tipo y gravedad de los sintomas, caracteristicas personales del
cuidador y el apoyo que perciba de los recursos sanitarios y del
entorno familiar.

Asi mismo, las experiencias y vivencias de los cuidadores de
personas con procesos de larga duracion hacen referencia a la
gran inseguridad y ansiedad que les genera cuidar a sus familiares
y un temor a realizar actividades, el control de la medicacion, etc.

Sienten una profunda soledad y un abandono de si mismas y sus
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necesidades, también tristeza, abatimiento e

emocional. (25)

A. REPERCUSIONES PSICOFISICAS
Hace referencia bésicamente a las repercusiones

psicofisico.

a. Evitar peligros.

Siente desinterés por su entorno.
Se nota irritado.

Se nota mas nervioso.

Se siente impotente.

Se siente ansioso.

Esta deprimido.

Toma medicamentos.

Toma medidas de autoproteccion.

b. Descanso y suefio.

Esta mas cansado.
Duerme/descansa menos.
Se despierta a menudo.

Toma medicacion para dormir.

c. Oxigenacion.

Tiene sensacion de falta de aire.
Fuma mas.

Ha empezado a fumar.

B. REPERCUSIONES SOCIOECONOMICAS

Hace referencia basicamente a las repercusiones de caracter socioecondémico

(socializacion, tiempo de ocio, vida familiar y trabajo).

a. Trabajar y realizarse.

inestabilidad

de caracter

Tiene dificultades para distribuirse su tiempo.

Tiene dificultades para promocionarse laboralmente.
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+ Trabaja menos tiempo fuera del hogar.
+ Ha adaptado su trabajo fuera del hogar para cuidar.
« Ha abandonado su trabajo.
* Se ha alterado su vida familiar.
* Se ha reducido su economia.

b. Recreacion.
* Tiene menos tiempo libre.
* Ha modificado sus actividades de ocio.

c. Higiene y proteccion de la piel.
+ Dedica menos tiempo al cuidado personal.

d. Vestirse y desvestirse.
* Tiene dificultades para vestirse como lo hacia
habitualmente.

C. REPERCUSIONES EMOCIONALES
Hace referencia a las repercusiones en la capacidad para afrontar el
cuidado, presentando, a su vez, alteraciones psicosomaticas.

a. Vivir segun sus creencias.
* Han cambiado sus creencias y/o valores.

b. Eliminacion.
» Tiene alteraciones en el ritmo intestinal.
+ Tiene alteraciones en el ritmo menstrual.

* Toma laxantes. (25)

2.2.4 SINDROME DE DOWN
A) CONCEPTO:
El sindrome de Down es una condicion genética que ocurre en el
ser humano, causado por la presencia de una copia extra del
cromosoma 21, en vez de los dos habituales, por ello se
denomina también trisomia del par 21 alterando el numero de
cromosomas, en donde existen 47 cromosomas en lugar de 46.
El sindrome de Down, asi denominado en memoria de John

Langdon Down, el primer médico que lo identific, es la causa
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genética mas frecuente de retraso mental entre leve y moderado
y de problemas médicos mentales y fisicos que a menudo lo

acomparfian. (26)

B) TRES FORMAS GENETICAS DEL SINDROME DE DOWN

= TRISOMIA 21: La anomalia cromosdmica causante de la
mayoria de los casos de sindrome de Down es la trisomia
del 21, presencia de tres copias de este cromosoma. Por
tanto, presentan 47 cromosomas en vez de 46 (cifra normal
del genoma humano) en todas sus células. Se deriva de un
error en la divisiébn celular del esperma o del 6vulo, es
casual y ocurre en el 90 0 95% de los casos con Sindrome
de Down.

= TRASLOCACION: parte del material genético de uno de
los cromosomas 21 se queda adherido al otro, o sea que
parte de su material genético esté fuera de su lugar normal.
Esta alteracion ocurre en un 4% de los casos con este
sindrome, por lo tanto el nifio con esta patologia tiene
exceso de material cromosomico 21.

= MOSAICISMO: Es muy infrecuente 1% de los casos es
accidental y es provocado por un error en las primeras
divisiones celulares del évulo fecundado. Algunas personas
presentan alteraciones cromosémicas solo en algunas

células de su organismo, no en todas. (27)

C) CAUSA
Independientemente del tipo de sindrome de Down que puede
tener una persona, todas las personas con sindrome de Down
tienen una porcion extra del cromosoma 21 en todas o algunas de
sus células. Este material genético adicional altera el curso del
desarrollo y provoca las caracteristicas asociadas con el

sindrome de Down.
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La causa de la no disyuncion es desconocida, pero la
investigacion ha demostrado que aumenta su frecuencia a medida

gue una mujer envejece.

No hay ninguna investigacion cientifica definitiva que indica que el
sindrome de Down es causado por factores ambientales o las
actividades de los padres antes o durante el embarazo. La copia
total o parcial adicional del cromosoma 21 que causa el sindrome
de Down se puede originar en el padre o la madre.
Aproximadamente el 5% de los casos se han rastreado al padre.
(27)

D) LAS CARACTERISTICAS DEL SINDROME DE DOWN SON:

= LABIOS: a menudo tiene la boca abierta y la protrusion
habitual en la lengua hace que los labios estén bafiados
por la saliva y mas tarde pueden tornarse secos y
fisurados.

= BOCA se mantiene abierta porque tiene la nasofaringe
estrecha y las amigdalas muy grandes.

= LENGUA: tiene surcos profundos e irregulares, a partir de
los dos afios tiene su aspecto caracteristico con papilas
linguales muy desarrolladas. Debido a la falta de tono
muscular tiene tendencia a salirse fuera de la boca.

= DIENTES: la denticidon de leche es algo mas tardia que en
el nifo normal; suele ser irregular e incompleta, la forma de
los dientes es a veces andmala y tiene alteraciones en el
esmalte.

= VOZ: la mucosa es engrosada y fibrotica; la laringe parece
estar situada mas alla de lo habitual; la voz es gutural y su

articulacion dificil.
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NARIZ: suele ser ancha y rectangular; el dorso se presenta
aplanado debido a una escasa formacion de
los huesos nasales.

0OJOS: presentan un pliegue de lapielen la esquina
interna de los ojos (llamado epicanto).

OREJAS: tienen una configuracion extrafia, estan poco
desarrolladas, a veces son pequefias y su borde superior
se encuentra con frecuencia plegado, los conductos
auditivos son estrechos.

CUELLO: suele ser corto y ancho

ESTATURA Y DESARROLLO OSEO: sigue un ritmo
normal hasta la pubertady posteriormente la estatura
permanece detenida a unos centimetros por debajo de la
normalidad. Su pecho tiene una forma peculiar: el esternén
puede sobresalir o presentar una depresion, en el nifio con
dilatacion de corazén, el pecho puede aparecer mas lleno
en ese lugar.

CRANEO: es pequefio, su parte posterior esta ligeramente
achatada, las zonas blandas del craneo son mas amplias y
tardan mas en cerrarse. En la linea media, donde confluyen
los huesos hay frecuentemente una zona blanda adicional,
algunos presentan areas e que falta el cabello.
EXTREMIDADES: tiene por lo general un aspecto normal,
sus brazos y piernas son cortos en relacion con el resto del
cuerpo: su crecimiento general esta atrofiado.

MANOS: en las palmas de las manos muestran un unico
pliegue transversal, con dedos cortos que se curvan hacia
adentro.

PIES: las plantas de los pies presentan un pliegue desde el
talon hasta los dos primeros dedos, la separacion entre el
primer y el segundo dedo es superior a lo normal.

PIEL: generalmente se seca y se agrieta con facilidad.
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En muchos casos presentan cardiopatias congénitas en un
40% aproximadamente, problemas en el tracto digestivo en
un 3 0 4%.

Hipotiroidismo.

Tendencia a sufrir sobrepeso.

Con cierta frecuencia tienen deficiencias auditivas, miopia,
cataratas congénitas y tienden a desarrollar leucemia.

Son muy sensibles a las infecciones, localizadas

preferentemente en oidos, ojos y vias respiratorias. (28)

D) PRUEBAS DE DIAGNOSTICO DEL SINDROME DE DOWN

AMNIOCENTESIS.

La extraccion y andlisis de una pequefia muestra de células
fetales del fluido amniotico.

No puede efectuarse hasta las 14-18 semanas del
embarazo.

Menor riesgo de aborto espontdneo que la toma de

muestras de vellosidades coridnicas.

TOMA DE MUESTRAS DE VELLOSIDADES CORIONICAS.
(CVS)

Extraccion de una minuscula cantidad de tejido fetal a las
9-11 semanas del embarazo.

Se investiga el tejido para detectar la presencia de material
extra del cromosoma 21.Presenta 1-2% de riesgo de aborto

espontaneo.

TOMA PERCUTANEA DE MUESTRAS DE SANGRE UMBILICAL.
(PUBS)
El método mas exacto que se usa para confirmar los

resultados de la CVS o la amniocentesis.
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Se analiza el tejido para detectar la presencia de material
extra del cromosoma 21.

No puede efectuarse hasta las 18-22 semanas del
embarazo.

Es el método que mas alto riesgo presenta de aborto

espontaneo. (28)

LA FAMILIA DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

En el seno de la familia se proporcionan las primeras oportunidades
de aprendizaje y crecimiento gracias al carifio, amor, sensacion de
seguridad y atencion.

Los padres de hijos con sindrome de Down tienen una influencia
fundamental, esencial y decisiva en su desarrollo.

LOS PADRES.

El nacimiento de un bebé con Sindrome Down es una situacion
gue provoca un gran impacto emocional en los padres (shock o
bloqueo emocional), seguido de una fase de incredulidad. Los
padres no quieren aceptar la inesperada noticia, y suelen
recurrir a la negacién de esta realidad como mecanismo de
defensa. Van asumiendo la realidad y surge entre ellos los
sentimientos de culpabilidad (acusaciones mutuas y propias de
lo ocurrido), frustracién y miedo (al qué diran, como cuidar al
nifio).

Se debaten al mismo tiempo entre la tristeza y la alegria. Al fin
y al cabo estan viviendo un periodo de duelo en el que
necesitaran el maximo apoyo de familiares, amigos,
profesionales y asociaciones (ademas de la ayuda mutua que
se deben prestar el uno al otro) para llegar a la comprension y
asimilacion de la discapacidad.

El proceso de aceptacion de un hijo con sindrome de Down va
a depender de la capacidad personal y de la cohesion familiar

para enfrentar situaciones criticas; llegara a medida en que se
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vayan reconociendo las fortalezas y encantos que trae
implicitos el nuevo bebé mas alla del sindrome con que ha
nacido. Resulta muy positivo para la aceptacion la expresion de
emociones y sentimientos de todo tipo que embargan a los
padres.

Los padres necesitan orientacion para saber qué expectativas
pueden tener sobre sus hijos con sindrome de Down. Es facil
consentirlos 'y malcriarlos, pero deben esperar un
comportamiento adecuado a su edad. Esto ser4 mas sencillo si
se establecen rutinas desde la infancia en la alimentacion,

suefio y otras actividades cotidianas. (29)

2.3.DEFINICION DE TERMINOS

a)

b)

d)

AFRONTAMIENTO ENFOCADO EN EL AREA DEL PROBLEMA: La
persona intenta solucionar o modificar la situacion de alguna forma.
Por tanto, hace referencia al uso de un conjunto de estrategias como
planificar, la toma de decisiones, el buscar informacion, etc. que son
utilizadas con el objetivo de realizar una modificacién en la situacion
estresante. (6)

AFRONTAMIENTO ENFOCADO EN EL AREA DE LA EMOCION:
Esta dirigido a disminuir o eliminar las reacciones emocionales
desencadenantes por la fuente estresante, asume que la situacion
tiene una condicién estresante que es inmodificable y por ello se
concentra en disminuir toda su atencion del malestar emocional que
se va generar. (6)

AFRONTAMIENTO ENFOCADO EN EL AREA DE LA PERCEPCION: El
afrontamiento también puede orientarse a la evitacion que consiste en
distanciarse de la situacién y los sentimientos que la acomparian.(19)
CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR: Referentes a los
cuidados que presta el cuidador para ayudar a la persona dependiente en
la satisfaccion de sus catorce necesidades fundamentales, segun el

marco conceptual de V. Henderson: respiracion, nutricion, eliminacion,
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movimiento, descanso y suefio, vestirse y desvestirse, termorregulacion,

higiene, evitar peligros, comunicacion, vivir segun las propias creencias y

valores, trabajar y realizarse, recreacion y aprender. (25)
e) REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR: Referentes a
las repercusiones que ocasiona el cuidar en el cuidador familiar. Se

basa en el mismo marco tedrico de V. Henderson, pero identifica como

los cuidados prestados por el cuidador pueden repercutir en la

satisfaccion de sus propias catorce necesidades basicas. (25)

2.4. HIPOTESIS

2.4.1.

2.4.2.

Hipdtesis General

Hi: Es probable que el afrontamiento se relacione de forma
indirecta y significativa con la calidad de vida en padres de nifios
con sindrome de Down de Instituciones Educativas Especiales,
Arequipa 2017.

Ho: El afrontamiento no se relaciona con la calidad de vida en padres
de niflos con sindrome de Down de Instituciones Educativas

Especiales, Arequipa 2017.

Hipotesis Especificas

Hi: Es probable que el afrontamiento en padres de nifios con
sindrome de Down segun estrategias enfocadas al problema, a la

emocion y a la percepcion sea de nivel bajo.
Ho: Es probable que el afrontamiento en padres de nifios con

sindrome de Down segun estrategias enfocadas al problema, a la

emocion y a la percepcion no sea de nivel bajo.
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H2: Es probable que la calidad de vida en padres de nifios con
sindrome de Down segun la experiencia en su cuidado y las

repercusiones del cuidar en el cuidador sea mala.

Ho: Es probable que la calidad de vida en padres de nifios con

sindrome de Down segun la experiencia en su cuidado y las

repercusiones del cuidar en el cuidador no sea mala.
2.5.VARIABLES

Variable X: Afrontamiento.

INDICADOR.
Enfocado al area del problema
»= Afrontamiento activo.
» Planificacion.
= Supresion de actividades competentes
= Postergacion.

*» Busqueda de apoyo especializado.

Enfocado al area de la emocion

* Busqueda de soporte emocional.

* Reinterpretacion positiva y desarrollo personal.
= Aceptacion.

= Negacion.

= Acudir a la religion.

Enfocado al area de la percepcién

» Enfocary liberar emociones.
= Desentendimiento conductual.

= Desentendimiento mental.
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Variable Y: Calidad de vida.
INDICADOR
Cuidados que presta el cuidador.

= Cuidados fisicos.
= Cuidados medioambientales.

= Cuidados psicosociales.

Repercusiones del cuidado en el cuidador.

= Repercusiones Psicofisicas.
= Repercusiones Socioeconémicas.

= Repercusiones Emocionales.

2.5.1. DEFINICION CONCEPTUAL DE LAS VARIABLES
A. Variable X: Afrontamiento.

El afrontamiento son aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales que se desarrollan para manejar demandas
internas o externas especificas, que son evaluadas como
desbordantes o excedentes en relacion a los recursos de la
persona. Asimismo mejora las condiciones ambientales
nocivas y disminuye el potencial patbgeno de la situacion

estresante. (6)

Pearlin y Schoole, definen el afrontamiento como toda respuesta
ante eventos estresantes que sirve para prevenir, evitar o
controlar el malestar emocional generado por estos sucesos.
A7)

44



B. Variable Y: Calidad de Vida.

Calidad de vida término multidimensional de las politicas
sociales que significa tener buenas condiciones de vida
objetivas y un alto grado de bienestar subjetivo y también
incluye la satisfaccion colectiva de necesidades a través de

politicas sociales. (23)

El estado de satisfaccion general que deriva de la
realizacion de las potencialidades de la persona. Posee
aspectos subjetivos y aspectos objetivos. Es una sensacién
subjetiva de bienestar fisico, psicolégico y social e incluye
como aspectos subjetivos la intimidad, la expresion
emocional, la seguridad percibida, productividad personal y
salud percibida; como aspectos objetivos el bienestar
material las relaciones arménicas con el ambiente fisico,

social, la comunidad y la salud objetivamente percibida.(22)

2.5.2. Definicién Operacional de las Variables

A. Variable X: Afrontamiento.

Es el proceso cambiante que experimenta la madre y
padre del hijo(a) con sindrome de Down, reaccionando o
respondiendo a situaciones dificles o estresantes. Utilizando
estrategias o maniobras que ponen en marcha para
mantenerse estable.

Variable cualitativa, medida en escala ordinal en forma
indirecta a través del Cuestionario de Estimacion de
Afrontamiento de COPE.

Indicadores: El Cuestionario consta de 13 estrategias que

se agrupan en 3 dimensiones o estilos de afrontamiento.
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a. Afrontamiento enfocado al area del problema.
» Afrontamiento activo.
* La planificacion.
* La supresion.
* La postergacion.
La buUsqueda del apoyo social por razones
instrumentales.
b. Afrontamiento enfocado al area de la emocion.
« La busqueda de apoyo social por razones
emocionales.
* La reinterpretacion.
* La aceptacion.
* Acudir a la religion.
* La negacion.
c. Afrontamiento enfocado al area de la percepcion.
» Enfocar y liberar emociones.
* Desentendimiento conductual.

» Desentendimiento mental.

B. Variable Y: Calidad de Vida.

Son las condiciones de vida deseadas por los padres
cuidadores principales de hijos con Sindrome Down.
Variable de naturaleza cualitativa, forma de medicion
indirecta, escala de medicion de Ordinal, se evalua con el
cuestionario de ICUB97-R (Enfermeria Comunitaria
Universidad de Barcelona) Cuestionario de Calidad de vida
de los -cuidadores, que considera las siguientes
dimensiones:
a. Cuidados que presta el cuidador.
» Cuidados Fisicos.
» Cuidados Medioambientales.

= Cuidados Psicosociales.
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b.Repercusiones que recibe el cuidador.
» Repercusiones Psicofisicas.
» Repercusiones Socioeconémicas.

» Repercusiones Emocionales.
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2.5.3. Operacionalizacion de Variables

VARIABLES DIMENSION INDICADOR ITEM INSTRUMENTO | CATEGORIA ESCALA
. Afrontamiento activo. 1,14,27,40
. Planificacion. 2,15,28,41 Alto:  61-80
. Supresion de actividades 3,16,29,42 Medio: 41-60
Enfocado al areadel competentes. Bajo: 20-40
problema. . Postergacion. 4,17,30,43
. Busqueda de apoyo especializado. 5,18,31,44
VARIABLE X . Blsqueda de soporte emocional 6;82242 Alt%:_ ) Gl'gg
Enfocado al & del . Reinterpretacion positiva y 720,334 gle. '.0' ;J(') 40
emocion. o desarrollo personal 8,21,34,47 CUESTIONARIO DE v
AFRONTAMIENTO T Rleptacion 11,24,37,50 ESTIMACION DE Ordinal
Aot ola reliaia 9,22,35,48 AFRONTAMIENTO DE
. cudir a la religion COPE.
’ . Alto: 37-48
Enfocado al 4rea de la * Enfocar y liberar emociones. 10,23,36,49 Medio: 25 -36
percepcion. *  Desentendimiento conductual. 12,25,38,51 Bajo:  12-24
3 Desentendimiento mental. 13,26,3,52
. Cuidados fisicos. 1,2,3,45,6,7,8,
9,10,11,12,13,
Cuidados que presta el 14,15,16,17 Bueno: 25-35
cuidador. . Cuidados medioambientales. 18,19,20,21,22, Regular:13-24
VARIABLE Y 23,24,25,26,27,28 Malo:  1-12
CUESTIONARIO DE
. Cuidados psicosociales. 29,30,31,32,33, CALIDAD DE VIDA
CALIDAD DE VIDA 34,35 ICUBO7-R. Ordinal
e  Repercusiones Psicofisicas. 112132412(1347185910 5 2130
,12,13,14, ueno: -
Repercusiones del cuidar . Repercusiones Regular: 11-20
en el cuidador . Socioeconémicas. 16,17,18,19,20,21,2 Malo: 1-10
2,23,24,,25,26
. Repercusiones
Emocionales. 27,28,29,30
. Edad.
VARIABL ES Caracteristicas . Sexo.
INTERVINIENTES Sociodemograficas . Estado civil.
. Grado de instruccion.




CAPITULO Il

METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

3.1.TIPO Y NIVEL DE INVESTIGACION
3.1.1. Tipo de Investigacién.

El presente estudio es de tipo descriptivo, en la medida que
pretende describir y analizar sistematicamente el afrontamiento
relacionados con la calidad de vida tal como se da en el
presente caso. Asi mismo, el presente estudio pertenece al
enfoque cuantitativo, es de tipo correlacional, porque establece
la relacion entre dos variables. Segun el nUmero de variables
es bivariado, es transversal porque la medicion de las
variables se ejecuta en un solo momento. Es retrospectivo
porque evalla hechos sucedidos en el pasado y es un estudio
de campo porque se realiza en el ambiente natural donde las

unidades de andlisis desarrollan sus actividades.
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3.1.2. Nivel de Investigacion.

El nivel de investigacion no experimental Descriptivo-
Correlacional, porque mide las dos variables de estudio y luego
se establece la relacion que existe entre ellas. La

representacion del disefio de la investigacién es la siguiente:

NO EXPERIMENTAL

TRANSVERSAL

CORRELACIONAL

DESCRIPTIVO /

En donde:

n : Muestra.
Ox: Medicion de Variable x.
r: Relacion entre variables.

Ov: Medicion de Variable y.

3.2.DESCRIPCION DEL AMBITO DE LA INVESTIGACION
3.2.1. Ubicacion Espacial.

Centro de Educacion Béasica Especial (CEBE). Esta dirigido a la
atencion de estudiantes con necesidades educativas especiales
asociadas a discapacidad (que dependen de otra persona para
actividades de la vida diaria como vestirse, alimentarse, movilizarse,
entre otras).
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La atencion en estos centros es escolarizada y organizada en

nivel inicial y primario.

Cebe Auvernegne Peru — Francia se encuentra ubicada en
Avenida Roosevelt 408 en el distrito de Alto Selva Alegre.
Cebe Polivalente se encuentra ubicado en Avenida Alfonso
Ugarte S/N Tingo Arequipa.

Cebe Paul Harris se encuentra ubicado en Santa Rosa de
Lima Calle-9 MZ- P en el distrito de Cerro Colorado.

Cebe Mariano Melgarse encuentra ubicado en Avenida
Argentina 900 en el distrito de Mariano Melgar.

Cebe Nueva Esperanza se encuentra ubicado en Avenida
Lima 413 — Vallecito.

Cebe Prite Yura se encuentra ubicado en Local Social

Apiaar KM 13 en el distrito de Yura.

3.2.2. Ubicacion Temporal.

La presente investigacion se realizd en el periodo comprendido

entre los meses de julio 2017 hasta enero 2018.

3.3.POBLACION Y MUESTRA

3.3.1. Poblacién.

La poblaciéon esta conformada por los padres de familia

cuyos hijos se encuentran cursando inicial, primero, segundo,

tercer, Cuarto y quinto aflo de primaria en los Centros

Educativos Basicos Especiales (CEBE), Arequipa, que

presentan sindrome de Down.

Constituido por un total de 60 alumnos distribuidos de la

siguiente forma:
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Cuadro 01: Distribucion de Alumnos con Sindrome de Down segun

CEBE.

CEBE fi %
Auvernegne Peru- Francia 20 33.3
Polivalente 8 13.3
Paul Harris 10 16.6
Mariano Melgar 7 11.6
Nueva Esperanza 5 8.3
Prite- Yura 10 16.6

TOTAL 60 100%

3.3.2. Muestra.

La muestra estard conformada por el numero total de la

poblacién.

3.3.3. Muestreo.

El muestreo utilizado fue de tipo no probabilistico censal.

3.3.4. Criterios de Inclusion.

A. Padres de familia cuyos hijos presentan sindrome de Down.

B. Padres que aceptaron participar voluntariamente en el estudio.

C. Padres que se dediquen a la funcién de cuidador principal.

3.3.5. Criterios de Exclusion.

A. Padres de familia que se negaron a participar del estudio.

3.4.TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCION DE

DATOS
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3.4.1.

3.4.2.

A.

Técnicas.
Para la presente investigacion se utilizaron las siguientes

técnicas:

A. Variable X: Afrontamiento: Se utilizé la encuesta.

B. Variable Y: Calidad de vida: Se utiliz6 la encuesta.

Instrumentos.

Para la presente investigacion se utilizaron los siguientes

instrumentos de medicién:

Variable X: Afrontamiento.

Se utilizd el Cuestionario de estimacion de Afrontamiento
COPE.

(Ver anexos).

Ficha técnica.

El cuestionario fue construido en el afio 1989 por Carver,Sheire
y Weintraub en Estados Unidos, con la finalidad de evaluar los
estilos de afrontamiento que las personas utilizan en
situaciones estresantes.

En 1996 fue adaptado por Casuso en una poblacién
universitaria en Lima. La validez se establecido por medio del
analisis factorial de rotacion oblicua que determind la existencia
de 0.55 de validez. La confiabilidad se hallé con el coeficiente
de consistencia interna de Cronbach, encontrandose un rango
de 0.45 a 0.92. El cual estd conformado por 52 items,
agrupados en tres estilos con sus respectivas estrategias:

a) Afrontamiento enfocado al area del problema.

b) Afrontamiento enfocado al area de la emocion.

c) Afrontamiento enfocado al area de la percepcion.
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El instrumento fue evaluado a través de una escala de Likert

Cuyos valores son:

Nunca

A Veces

Generalmente

Al W N P

Siempre

Cuyo puntaje oscilé entre 4 y 16 puntos, respectivamente. Para

su evaluacién se consider6é como puntos de corte: alto, medio y

bajo.

= Afrontamiento enfocado en el problema 20-80 puntos.

- Alto: 61-80
-  Medio: 41-60
- Bajo: 20-40

» Afrontamiento enfocado en la emocion 20-80 puntos.

- Alto: 61-80
-  Medio: 41-60
- Bajo: 20-40

= Afrontamiento enfocado a la percepciéon 12- 48 puntos.

- Alto: 37-48
- Medio: 25-36
- Bajo: 12-24

Puntaje de Afrontamiento en General:

- Alto: 155-208
- Medio : 103-156
- Bajo: 52-104

B. Variable Y: Calidad de Vida

Se utilizé el Cuestionario de Calidad de VidalCUB97-R

(ver anexos).
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e Fichatécnica.

El cuestionario reducido ICUB97-R (Enfermeria Comunitaria
Universidad de Barcelona), permite evaluar la calidad de vida
de los cuidadores familiares desde una perspectiva enfermera.
Para la validacion de contenido, se partid del modelo holistico-
humanista de Virginia Henderson (1978), con las catorce
necesidades basicas relacionadas con las esferas bioldgica,
psicoldgica, social y espiritual de las personas.
Este instrumento consta de dos partes:

Cuidados que presta el cuidador: Conformada por 35 items y

3 factores:

a) Cuidado Fisicos.

b) Cuidados Medioambientales.

c) Cuidados Psicosociales.

Puntaje final es el siguiente:
- Buena Calidad de Vida: 25-35
- Regular Calidad de Vida: 13-24
- Mala Calidad de Vida: 1-12

Repercusiones que recibe al cuidar: Consta de 30 items y
formada por 3 factores:
a) Repercusiones Psicofisicas.
b) Repercusiones Socioecondmicas.
c) Repercusiones Emocionales.
Puntaje final es la siguiente:
- Buena Calidad de Vida: 21-30
- Regular Calidad de Vida:11-20
- Mala Calidad de Vida: 1 -10

Estos factores estan en relacion a las 3 esferas bio-spico-

sociales y se concretan en la satisfaccion de las 14 necesidades.
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Puntaje de Calidad de Vida en General:

-Buena: 48-65
- Regular: 32-47
- Mala: 16-31

3.5.VALIDEZ Y CONFIABILIDAD DE LOS INSTRUMENTOS

3.5.1. Validez y Confiabilidad del Cuestionario de estimacion de

3.5.2.

Afrontamiento COPE.

Cuenta con una validez de constructo. Esta se obtuvo a través
del andlisis factorial de las respuestas que fueron obtenidas
de un total de 978 estudiantes de la Universidad de Miami
dando valores mayores a 1.0.

La confiabilidad se obtuvo a través del coeficiente de consistencia
interna alfa de Cronbach, el cual fue analizado para cada escala,

los valores obtenidos fueron altos, oscilando entre 0.60 y 0.92.

Validez y Confiabilidad del Cuestionario de Calidad de
Vida ICUB97-R.

Para la validacion de contenido, se partié6 del modelo holistico-
humanista de Virginia Henderson, con las catorce necesidades
basicas relacionadas con las esferas bioldgica, psicoldgica, social
y espiritual de las personas.

La fiabilidad se analizé mediante la técnica del test-retest.
Aporta informacion valida y confiable con alfa de Cronbach O.
70.
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3.6.PLAN DE RECOLECCION Y PROCESAMIENTO DE DATOS

e El presenté proyecto se elabor6 contando con la participacion de

los asesores sefialados por la escuela profesional de enfermeria.

e Los instrumentos se sometieron a revision por docentes

expertos de la escuela de enfermeria.

e Se solicitd la aprobacion del proyecto de investigacion por el

comité de investigacion de la escuela de enfermeria de la UAP

e Se solicité la autorizacion para realizar la recoleccion de datos a

los directores de los Centros Educativos Especiales (CEBE) de

Arequipa.

e Luego se aplicaron los instrumentos a la muestra calculada y se

realizaron el analisis estadistico respectivo.

e Se llevd a cabo la elaboracion de los cuadros estadisticos y el

analisis aplicando la prueba de Tau b de Kendall.

e Se realizé la discusion, las conclusiones y recomendaciones.

e Se presento6 el informe de tesis al comité cientifico de la escuela

de enfermeria para su revisién y aprobacion.

e Sometido el informe final a revision y aprobacién por parte del

comité cientifico se solicitd la fecha para la sustentacion del

informe final ante el jurado designado.
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CAPITULO IV

PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

4.1. ANALISIS DE TABLAS

En el presente capitulo se presentan los resultados obtenidos en
tablas estadisticas elaborados a partir de la informacién obtenida

durante la ejecucién de la presente investigacion.

Para el andlisis de los datos numéricos se utilizaron medidas de
tendencia central (media aritmética, desviacion estandar y percentiles).
Para la prueba de hipétesis se utilizé el estadigrafo tau b de Kendall para
determinar cual es la correlacion entre las variables de estudio, asi como

sus indicadores.
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TABLAN°1

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN EDAD,

“INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

Edad fi %
21-25 1 1,7
26-30 9 15,0
31-35 5 8,3
36-40 16 26,7
41-45 10 16,7
46-50 12 20,0
51-55 7 11,7
Total 60 100,0

n=60; X =40,35; 0=8,268; Q1 = 35; Q2 = 39; Q3= 47

En la presente tabla se observa que las edades de los padres
de nifios con sindrome de Down estudiados fluctian entre los 21 y 55
afios, con una media aritmética de 40,35 y una desviacién estandar
de 8,268. El 25.0% de las edades se encuentran por debajo de los 35
afos, el 50% se encuentran por debajo de los 39 afios y el 75.0% de

las edades se encuentran por debajo de los 47 afos.



TABLA N° 2

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN SEXO,

“INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

SEXO fi %
Masculino 0 0.0%
Femenino 60 100.0%
Total 60 100,0%

En la presente tabla se observa que el total de la poblacion
estudiada es de sexo femenino (100.0%), mientras que ninguno de

los padres de nifios con sindrome de Down es de sexo masculino.
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TABLA N° 3

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN ESTADO CIVIL,

“INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

ESTADO CIVIL fi %
Conviviente 30 50,0
Casado 24 40,0
Soltero 6 10,0
Total 60 100,0

En la presente tabla se observa que el estado civil en padres
de nifios con sindrome de Down es conviviente en el 50% de los

casos; el 40% son casadas mientras que solo el 10% son solteros.
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TABLAN° 4

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN GRADO DE INSTRUCCION,

“INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

GRADO DE INSTRUCCION fi %
Primaria 3 50
Secundaria 31 51,7
Técnica 16 26,7
Superior 10 16,7
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se puede apreciar que el grado de instruccién
de 51.7% de los padres de nifios con sindrome de Down es secundaria, el

26,7% es técnica, el 16,7 es superior y solo un 5% es primaria.
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TABLAN°5

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE AFRONTAMIENTO
ENFOCADO AL PROBLEMA, “INSTITUCIONES EDUCATIVAS
ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

NIVEL DE AFRONTAMIENTO

ENFOCADO AL PROBLEMA fi %
Bajo 5 8,3
Medio 34 56,7
Alto 21 35,0
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se aprecia que el nivel de afrontamiento enfocado al
problemaen padres de nifios con sindrome de Down es medio en el 56,7% de
los casos, mientras que es alto en el 35% y solo un 8,3% tiene un nivel bajo.
Estos datos revelan el esfuerzo que realizan los padres de estos nifios para

enfrentar la situacion y centrarse en el desarrollo de su hijo.
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TABLA N° 6

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE AFRONTAMIENTO
ENFOCADO A LA EMOCION, “INSTITUCIONES EDUCATIVAS
ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

NIVEL DE AFRONTAMIENTO

ENFOCADO A LA EMOCION fi %
Bajo 25 41,7
Medio 35 58,3
Alto 0 0,0
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se aprecia que el nivel de afrontamiento enfocado ala
emocionen padres de nifios con sindrome de Down es medio en el 58,3% de
los casos, mientras que es bajo en el 41,7% siendo que en ningdn caso se
encontré un nivel alto. Estos datos podria reflejar una cierta negacion por parte
de los padres de creer que lo que les sucede a sus hijos constituye una
situacion estresante, por ello se centran en disminuir el malestar emocional que

se genera.
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TABLA N° 7

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE AFRONTAMIENTO
ENFOCADO A LA PERCEPCION, “INSTITUCIONES EDUCATIVAS
ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

NIVEL DE AFRONTAMIENTO

ENFOCADO A LA fi %
PERCEPCION
Bajo 13 21,7
Medio 46 76,7
Alto 1 1,7
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se aprecia que el nivel de afrontamiento enfocado a la
percepcion en padres de nifios con sindrome de Down es medio en el 76,7%
de los casos, es bajo en el 21,7%, mientras que solo el 1,7% presentd un nivel
alto. Estos datos podrian reflejar como en el resultado anterior la existencia de
cierta negacion por parte de los padres que consiste en distanciarse de la

situacion y de los sentimientos que lo acompafan.
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TABLA N° 8

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE AFRONTAMIENTO,
“INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

NIVEL DE AFRONTAMIENTO fi %
Bajo 11 18,3
Medio 39 65,0
Alto 10 16,7
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se aprecia que el nivel de afrontamiento en padres de
nifios con sindrome de Down es medio en el 65% de los casos, es bajo en el
18,3%, mientras que el 16,7% presentd un nivel alto. Estos datos indican que
mas de la mitad de los padres se esfuerzan por afrontar el proceso de

desarrollo de sus menores hijos.

PRUEBA DE HIPOTESIS

Hi: Es probable que el afrontamiento en padres de nifios con sindrome de
Down segun estrategias enfocadas al problema, a la emocién y a la percepcion

sea de nivel bajo.

Ho: Es probable que el afrontamiento en padres de nifios con sindrome de
Down segun estrategias enfocadas al problema, a la emocién y a la percepcion

nosea de nivel bajo.

De la presente tabla se infiere que el nivel de afrontamiento es medio en el 65
% de los casos por lo que se rechaza la hipétesis alternativa y se acepta la

nula.
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TABLA N° 9

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE CUIDADOS QUE PRESTA EL
CUIDADOR, “INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA

2017.
NIVEL DE CUIDADOS QUE fi %
PRESTA EL CUIDADOR
Malo 0 0.0
Regular 53 88,3
Bueno 7 1.7
TOTAL 60 1000

En la presente tabla se aprecia que el nivel de cuidados que brindan los padres
de nifios con sindrome de Down es regular en el 88,3% de los casos, y es
bueno en el 11,7%. En ningln caso se present6 un nivel malo. Estos resultados
indican que el esfuerzo de los padres de estos nifios por brindarles un buen

nivel de cuidados.
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TABLA N° 10

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE REPERCUSIONES DEL
CUIDAR EN EL CUIDADOR, “INSTITUCIONES EDUCATIVAS
ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

NIVEL DE REPERCUSIONES

DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR fi v
Malo 28 46,7
Regular 32 53,3
Bueno 0 0,0
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se aprecia que el nivel de repercusiones enpadres de
nifios con sindrome de Down es regular en el 53,3% de los casos, y es malo en
el 46,7%. En ningun caso se presentd un nivel bueno. Estos resultados indican
que el esfuerzo de los padres de nifios con sindrome de Down por brindarles

un buen nivel de cuidados provoca repercusiones en su calidad de vida.
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TABLA N° 11

POBLACION EN ESTUDIO SEGUN NIVEL DE CALIDAD DE VIDA,
“INSTITUCIONES EDUCATIVAS ESPECIALES”, AREQUIPA 2017.

NIVEL DE CALIDAD DE VIDA fi %
Malo 27 45,0
Regular 33 55,0
Bueno 0 0,0
TOTAL 60 100,0

En la presente tabla se aprecia que el nivel de calidad de vida en padres de
nifios con sindrome de Down es regular en el 55% de los casos y es malo en el
45%.En ningun caso se presentd un nivel bueno. Estos resultados indican que
las demandas del cuidado que necesitan estos nifios reducen los niveles de

calidad de vida de los padres.
PRUEBA DE HIPOTESIS

H2: Es probable que la calidad de vida en padres de nifios con sindrome de
Down segun la experiencia en su cuidado y las repercusiones del cuidar en el
cuidador sea mala.

Ho: Es probable que la calidad de vida en padres de nifios con sindrome de
Down segun la experiencia en su cuidado y las repercusiones del cuidar en el

cuidador no sea mala.

De la presente tabla se infiere que el nivel de calidad de vida es regular en el
55% de los casos por lo que se rechaza la hipo6tesis alternativa y se acepta la

hipotesis nula.
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TABLA N° 12

CORRELACION ENTRE NIVEL DE AFRONTAMIENTO Y CALIDAD DE VIDA,
EN PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN DE INSTITUCIONES
EDUCATIVAS ESPECIALES, AREQUIPA 2017.

CALIDAD DE VIDA

TOTAL
Mala Regular Buena
NIVEL DE i % fi %  fi % fi %
AFRONTAMIENTO
Bajo 4 67% 7 11,7% 0 0,0% 11 183%
Medio 21 35.0% 18 30,00 O 0,0 39 65.0%
Alto 2 33% 8 133% 0 0,0% 10 16.7%
TOTAL 27 45.0% 33 55.0% 0 0,0 60 100,0%

Tau b de Kendall=- 0,031 p-valor = 0,007

En la presente tabla se tiene que el 35% de los padres de nifios con
sindrome de Down que tienen un nivel de afrontamiento medio tienen una

calidad de vida mala.

PRUEBA DE HIPOTESIS:

Con un nivel de confianza del 95% y un margen de error del 5%, se tiene que
existe relacion indirecta y significativa (p-valor = 0.007 < 0.05) entre el nivel de
afrontamiento y la calidad de vida en padres de nifios con sindrome de Down
de Instituciones Educativas Especiales, Arequipa 2017. Estos resultados
indican que a mayor nivel de afrontamiento de los padres de nifios con

sindrome de Down menor calidad de vida.
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CAPITULO V
DISCUSION DE RESULTADOS

La investigacién se realiz6 con el objetivo de determinar la relacion entre el
afrontamiento y calidad de vida en padres de nifios con sindrome de Down de

Instituciones Educativas Especiales, Arequipa 2017.

Si para cualquier padre la crianza y educacién de los hijos supone un reto
importante, las demandas asociadas a este hecho se ven notoriamente
incrementadas en el caso de los padres de nifios con diagnéstico de sindrome
de Down.

Tener un nifio con necesidades especiales se asocia a una situacién dificil que
afade una crisis al ciclo vital de la familia, que transita por fases; entre la
aceptacion, afrontamiento y reajuste familiar, porque al momento de
proporcionar cuidado, los padres disponen de menos tiempo para satisfacer

sus necesidades.

Los trabajos en los que se estudia temas relacionados a sindrome de Down,
informan de mayores cargas familiares y de presentan mayor riesgo de

desajuste emocional y estrés, como el estudio de Cornejo, C. (2010). "El duelo
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de los padres por el nacimiento de un hijo con Sindrome de Down y paralisis
cerebral”’, en México, llegando a la conclusiéon que cuando en el seno de una
familia nace un nifio con discapacidad, el acontecimiento afecta a cada uno de
sus miembros produciendo una crisis en muchos de los casos, la llegada de un
nifio especial trae consigo el duelo del hijo sano que se pensaba vendria. Es

una experiencia Unica e irrepetible por su individualidad. (5)

En el presente estudio se observa que el rango de edad de la poblacion
estudiada fue entre 21 a 51 afios con un promedio de 40 afios. En cuanto al
sexo se encontrd que el total de la poblacion estudiada es de sexo femenino
(100.0%). El 51.7%tuvo grado de Instruccion secundaria completa. Respecto al
estado civil se encontré que el50% de los padres son convivientes, similares
resultados relacionados con la edad fueron obtenidos por Arnedo, S;Dominguez, D
& Guzman, Y. (2013).En su Investigacion “Sobrecarga del cuidador y desarrollo
de nifios en situacion de discapacidad en una instituciéon de Cartagena”. Con el
79.1% de los cuidadores son de sexo femenino, el 54.9% con edades entre 36
y 50 afios de edad. (12)

Al caracterizar el afrontamiento por estrategias se obtiene que el enfocado al
problema se encuentra entre los niveles, medio en el 56,7%, alto en el 35% y
solo un 8,3% tiene un nivel bajo. El enfocado a la emocién se encuentra entre
los niveles, medio en el 58,3%, bajo en el 41,7% y en ningln caso se encontrd
un nivel alto. El enfocado a la percepcidon se encuentra entre los niveles, medio
en el 76,7%, bajo en el 21,7%, mientras que solo el 1,7% presentd un nivel alto.
Resultados parecidos fueron obtenidos por Lopez, N; Huanca, G. (2012) con la
investigacion "Nivel de Sobrecarga y estrategias de afrontamiento en padres de
hijos con Sindrome Down Institucion de Educacion Especial Unamonos,
Arequipa". La estrategia de afrontamiento mas utilizada fue enfocado al
problema (66.86%), seguido de la emocion (63.18%) y la percepcion (43.56%).
(15).Del mismo modo Pineda, D. (2012). Con su estudio “Estrés parental y
estilos de afrontamiento en padres de nifios con trastornos del espectro

autista”, en lima. Donde se obtuvo como resultados que los padres reportan
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menores niveles de estrés parental y emplean en mayor medida los estilos de

afrontamiento orientados a la emocion y al problema. (13)

El afrontamiento en padres de nifios con sindrome de Down es medio en el

65%, es bajo en el 18,3%, mientras que el 16,7% presentd un nivel alto.

La calidad de vida en su dimension cuidados que presta el cuidador se
encuentra con un nivel regular en el 88,3%, bueno en el 11,7% y en ningun
caso se presentd un nivel malo. En repercusiones del cuidar en el cuidador se
encuentra con un nivel regular en el 53,3%, malo en el 46,7% Y en ningun

caso se presento un nivel bueno.

No se encontraron resultados similares a nuestro estudio; sin embargo, se
encontraron otras investigaciones como la de Arnedo, S;Dominguez, D &
Guzman, Y. (2013).En su Investigacion “Sobrecarga del cuidador y desarrollo
de nifios en situacion de discapacidad en una institucion de Cartagena”. Del
18.7% de los nifios con nivel de dependencia mediana, el 47.1% de sus
cuidadores presentaron una sobrecarga leve; mientras que en los nifios con
dependencia mayor (81.3%), sus cuidadores puntuaron sobrecarga intensa en
el 67.6%. (12)

La calidad de vida en padres de nifios con sindrome de Down es regular en el

55%, malo en el 45%.En ningln caso se presentd un nivel bueno.

Luego de analizar estos resultados se pudo encontrar que existe relacion
indirecta y significativa (p-valor = 0.007 < 0.05) entre el nivel de afrontamiento y
la calidad de vida en padres de nifios con sindrome de Down de Instituciones
Educativas Especiales, Arequipa 2017.
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CONCLUSIONES

PRIMERA. Se identificé el rango de edad en padres de nifios con sindrome
de Down de Instituciones Educativas Especiales Arequipa, fluctuan
entre 21 a 51 afios conun promedio de 40 afos. Son de sexo
femenino 100.0%. El 51.7% tuvo grado de Instruccidén secundaria
completa, el 26,7% es técnica. Respecto al estado civil se
encontré que el 50% de los encuestados son convivientes, el

40% son de estado civil casados.

SEGUNDA. Al caracterizar el afrontamiento en padres de nifios con sindrome

de Down de Instituciones Educativas Especiales Arequipa, segun
estrategias enfocadas al problema se encontré que tienen un nivel
medio el 56,7%, alto en 35%.El nivel de afrontamiento enfocado a
la emocién es medio en el 58,3%, bajo en el 41,7% .El nivel de
afrontamiento enfocado a la percepcion es medio en el 76,7%,
bajo en el 21,7%.
El nivel de afrontamiento de los padres de nifios con sindrome de
Down de Instituciones Educativas Especiales Arequipa, se
encuentra en un nivel medio en 65%, bajo en 18,3%, y solo el
16,7% presentd un nivel alto.

TERCERO.Se determiné la calidad de vida en padres de hijos con sindrome de
Down de instituciones educativas especiales Arequipa, segun la
dimensién cuidados que presta el cuidador es regular en el 88,3%,
bueno en el 11,7%. En repercusiones del cuidar en el cuidador es
regular en el 53,3%, malo en el 46,7%.
El nivel de calidad de vida de los padres de nifios con sindrome de
Down de Instituciones Educativas Especiales Arequipa es regular
en el 55%, malo en el 45%.En ningln caso se presenté un nivel

bueno.
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CUARTO. Con un nivel de confianza del 95% y un margen de error del 5%, se
tiene que existe relacion indirecta y significativa (p-valor = 0.007 <
0.05) entre el nivel de afrontamiento y la calidad de vida en padres
de niflos con sindrome de Down de Instituciones Educativas
Especiales, Arequipa 2017.
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RECOMENDACIONES

1. Se recomienda que en los centros educativos especiales organicen
programas con una intervencion terapéutica y talleres educativos,
conformado por un equipo multidisciplinario de salud dirigido a los
padres en donde se potencialice sus conocimientos y habilidades
para hacer frente a las repercusiones del cuidado y el empleo de
estrategias de afrontamiento con un abordaje en la salud desde la
perspectiva biopsicosocial de los padres.

2. A las instituciones de salud, para que implementen jornadas
practicas y educativas permanentes en sus establecimientos,
impartiendo conocimientos y destrezas con énfasis en la inclusion
social, cuidado general integral, contribuyendo asi a un mejor estilo
de vida para los nifios/as con sindrome de Down y sus padres.
Ademas de realizar visitas a instituciones educativas especiales
liderados por enfermeria, para brindar ayuda e informaciéon a los

docentes y padres de familia.

3. Recomendar a los padres que divulguen sus experiencias vividas,
compartiendo la informacion con otras personas que estan
enfrentando la misma situacion a través de la formacién de grupos

de padres que a la larga se constituyen en redes de apoyo.

4. A los profesionales de salud que sean los promotores principales en
brindar los conocimientos adecuados sobré el Sindrome de Down
despejando las dudas que se presenten de una forma clara, asertiva
y a tiempo, teniendo en cuenta el nivel cultural, social, educativo y

edad de los padres.
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5. Se sugiere a la Escuela de Enfermeria de la Universidad Alas
Peruanas, filial Arequipa, promover entre sus estudiantes, el realizar

investigaciones actualizadas, sobre afrontamiento y calidad de vida.
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ANEXOS



€8

TITULO: AFRONTAMIENTO Y CALIDAD DE VIDA EN PADRES
UNAMONOS CERCADO AREQUIPA 2017.

DE HIJOS CON SINDROME DE DOWN DE LA INSTITUCION EDUCATIVA

PROBLEMA

OBJETIVO

HIPOTESIS

VARIABLES E INDICADORES

METODOLOGIA

PROBLEMA GENERAL.

¢;Cudl es la relacion entre
el afrontamiento y la calidad
de vida en padres de nifios
con sindrome de Down de
Instituciones Educativas
Especiales, Arequipa 20177?

PROBLEMAS
ESPECIFICOS.
e ¢ Cudles son las
caracteristicas socio

demograficas en padres
de nifios con sindrome
de Down de Instituciones

Educativas  Especiales,
Arequipa 2017?
e ;Cémo es el

afrontamiento  de los
padres de nifios con
sindrome de Down segun
estrategias enfocadas al
problema, a la emocién y
a la percepcion de
Instituciones  Educativas
Especiales, Arequipa
201772

e ;COmo es la calidad de
vida en padres de nifios
con sindrome de Down
segln la experiencia en
su cuidado y las
repercusiones del cuidar
en el cuidador de
Instituciones  Educativas
Especiales, Arequipa
201772

OBJETIVOS GENERAL.
Determinar la relaci6n
entre el afrontamiento y
calidad de vida en padres
de nifios con sindrome
de Down de Instituciones
Educativas Especiales,
Arequipa 2017?

OBJETIVOS
ESPECIFICOS.
o |dentificar las
caracteristicas  socio
demograficas en

padres de nifios con
sindrome de Down.

Caracterizar el
afrontamiento en
padres de nifios con
sindrome de Down

segln estrategias
enfocadas al
problema, a la
emocion 'y a la
percepcion.

Determinar la calidad
de vida en padres de
hijos con sindrome de

Down segun la
experiencia en su
cuidado y las
repercusiones del

cuidar en el cuidador.

HIPOTESIS GENERAL.

H1: Es probable que el
afrontamiento se relacione
de forma indirecta y
significativa con la calidad
de vida en padres de nifios
con sindrome de Down de
Instituciones Educativas
Especiales, Arequipa 2017.

HO: El afrontamiento no se
relaciona con la calidad de
vida en padres de nifios con
sindrome de Down de
Instituciones Educativas
Especiales, Arequipa 2017.

HIPOTESIS ESPECIFICA.

H1: Es probable que el
afrontamiento en padres de
nifios con sindrome de Down
segUln estrategias enfocadas al
problema, ala emociény a la
percepcién sea de nivel bajo.

HO: Es probable que el
afrontamiento en padres de
nifios con sindrome de Down
segun estrategias enfocadas al
problema, a la emocién y a la
percepcion no sea de nivel
bajo.

H2: Es probable que la calidad
de vida en padres de nifios con
sindrome de Down segun la
experiencia en su cuidado y
repercusiones del cuidar en el
cuidador sea mala.

HO: Es probable que la calidad
de vida en padres de nifios con
sindrome de Down segun la
experiencia en su cuidado y las
repercusiones del cuidar en el
cuidador no sea mala.

VARIABLE
Afrontamiento.
INDICADOR
Enfocado al &rea del problema
= Afrontamiento activo.
= Planificacién.
= Supresién de
competentes.
. Postergacion.
Ll Busqueda de apoyo especializado.

actividades

Enfocado al area dela emocién
. Busqueda de soporte emocional.
Ll Reinterpretacion positiva y desarrollo
personal.
. Aceptacion.
Ll Negacion.
= Acudir a la religion.

Enfocado al area de la percepcion
= Enfocar y liberar emociones.
= Desentendimiento conductual.
= Desentendimiento mental.

VARIABLE
Calidad de vida.

INDICADOR

Cuidados que presta el cuidador
. Cuidados fisicos.
. Cuidados medioambientales.
= Cuidados psicosociales.

Repercusiones del cuidar en el cuidador
= Repercusiones Psicofisicas.
. Repercusiones Socioeconémicas.
= Repercusiones Emocionales.

TIPO DE INVESTIGACION.
No experimental.
DISENO DE LA INVESTIGACION.

NO EXPERIMENTAL
TRANSVERSAL

» Ox
DESCRIPTIVO ‘
n r
CORRELACIONAL |
Oy
En donde
n  Muestra
Ox Medicion de Variable x
r: Relacion entre variables
Oy Medicion de Variable y

NIVEL DE A INVESTIGACION.
Descriptivo-Correlacional.

POBLACION.

La poblacién esta conformada por los padres de familia

cuyos hijos se encuentran cursando inicial,

segundo, tercer, Cuarto y quinto afio de primaria en los
Centros Educativos Basicos Especiales (CEBE), Arequipa,

gue presenten sindrome de Down.
Constituido por un total de 60 alumnos.
MUESTRA.

En tipo de muestreo es No Probabilistico Censal ya que

se tomo a toda la poblacion.
TECNICA.

En esta investigacion, para la recoleccion de datos, se

utilizar4 como técnica: La Encuesta.
INSTRUMENTOS.

En esta investigacion, se utilizaron 2 cuestionarios: un
cuestionario de estimacién de afrontamiento de COPE
para medir el afrontamiento y cuestionario de calidad de
vida ICUB97-R que permite evaluar la calidad de vida de
los padres como cuidadores principales desde una

perspectiva enfermera.
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Y ALAS PERUANAS
ANEXO 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO

INFORMACION PREVIA.

Estimado (a) Sr. (a):

La presente investigacion es conducida por JULIANA YNES LLERENA PUMA,
bachiller de la Escuela Académico Profesional de Enfermeria de la Universidad
Alas Peruanas, realizando el estudio titulado: “Afrontamiento y Calidad de vida en
padres de nifio con Sindrome de Down de Instituciones Educativas Especiales,
Arequipa 20177, esto con el fin de optar el titulo profesional de enfermeria.

Para esta investigacion necesitamos su participacién, y la informacion que se
obtenga serda mantenida bajo estricta confidencialidad y no se usara para ningun
otro propdésito que no sea éste.

Se le pedira responder 2 formularios, que tomara un tiempo aproximado de 15
minutos. Este estudio es sin fines de lucro y no conlleva ningun riesgo fisico, ni
psicolégico. Por lo anteriormente expuesto apelo a su comprension y agradezco

de antemano su participacion en el presente estudio.
ACEPTACION

D (e T Luego de haber recibido toda Ia
informacion acepto participar en el presente estudio de investigacion, ya que se
me ha explicado la naturaleza y el objetivo del estudio, asi como la importancia
que tiene mi participacion en el mismo. Por lo que accedo participar

voluntariamente en el estudio, brindando informacién con total veracidad.

Firma de patrticipante

Arequipa...... de.oiiiiiii del 2017
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CUESTIONARIO DE ESTIMACION DE AFRONTAMIENTO DE COPE

Edad: sexo: a) Masculino  b) Femenino

ANEXO 3

Estado civil: a) Soltero/a b) Casado/a c) Conviviente d) Otros

Grado de instruccién: a) Primaria b) Secundaria c) Técnica d) Superior

Estimada madre o padre de familia, a continuacion le presentamos una serie de
enunciados, los cuales mencionan de qué forma enfrenta la situacién a partir de la
experiencia en el trato con su hijo con sindrome de Down. Le pedimos que responda con
sinceridad MARCANDO CON UNA (X) SEGUN SEA SU CASO.

A General

Enunciados Nunca |veces | mente | Siempre
1. Hago mucho esfuerzo con tal de superar este problema. 1 2 3 4
2. Trato de encontrar cuales son los pasos que tengo que dar 1 2 3 4
para solucionar esta problema.
3. Dejo todo de lado para dedicarme al problema. 1 2 3
4. Me esfuerzo a esperar el momento adecuado para 1 2
encontrarle una solucién a esto que estoy viviendo.
5. Le pregunto a aquellas personas que han pasado por 1 2 3 4
experiencia parecidas que cosa hicieron.
6. Le cuento a alguien como me siento. 1 2 3 4
7. Trato de encontrar el lado bueno de lo que estoy viviendo. 1 2 3 4
8. Aprendo a vivir con este problema. 1 2 3 4
9. Le pido a dios que me ayude. 1 2 3 4
10. Me molesto y expreso todo lo que siento. 1 2 3 4
11. Me resisto a creer que todo esto me haya pasado. 1 2 3 4
12. Ya no hago ningun esfuerzo para conseguir lo que quiero. 1 2 3 4
13. Me pongo a trabajar o hacer cualquier cosa para no pensar 1 2 3 4
en lo que me esta pasando.
14. Dedico todas mis fuerzas para hacer algo en relacion al 1 2 3 4
problema.
15. Frente al problema pienso bien en las cosas que tengo que 1 2 3 4
hacer para solucionarlas.
16. Me dedico totalmente a este asunto y si hace falta dejo de 1 2 3 4
lado otras cosas.
17. No hago nada hasta que la situacion me lo permita. 1 2 3 4
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A General

Enunciados Nunca |veces | mente | Siempre
18. Busco alguien que me aconseje que es lo que tengo que 1 2 3 4
hacer.
19. Busco amigos o parientes que me comprendan. 1 2 3
20. Busco otras formas de entender el problema para que se 1 2
vea mas favorable.
21. Acepto lo que paso y que no puedo cambiarlo. 1 2 3 4
22. Pongo mi confianza en Dios. 1 2 3 4
23. Dejo sallir todo lo que siento. 1 2 3 4
24. Me hago la idea que nada ha pasado. 1 2 3 4
25. Dejo de insistir en lograr lo que queria. 1 2 3 4
26. Voy a pasear y veo tv para no pensar tanto en el problema. 1 2 3 4
27. Hago paso a paso lo que tiene que hacerse para solucionar 1 2 3 4
el problema.
28. Pienso bien que cosas tengo que hacer para solucionar el 1 2 3 4
problema.
29. Trato de no distraerme con otros pensamientos o 1 2 3 4
actividades.
30. Me aseguro de no empeorar la cosas por actuar 1 2 3 4
precipitadamente.
31. Hablo con quien pueda darme mas informacion sobre la 1 2 3 4
situacién que estoy viviendo.
32. Hablo con alguien acerca de cémo me siento. 1 2 3 4
33. Saco algun provecho de lo que me esta pasando. 1 2 3 4
34. Me hago la idea de que el problema ya sucedié6. 1 2 3 4
35. Trato de encontrar consuelo en mi religion. 1 2 3 4
36. Siento que me altero mucho y que expreso demasiado todo 1 2 3 4
lo que siento.
37. Hago como si nada hubiera pasado. 1 2 3
38. Reconozco que ya no puedo con el problema y ya no trato 1 2
de resolverlo.
39. Suefio despierto sobre las cosas diferentes al problema. 1 2 4
40. Hago lo que tengo que hacer para solucionar el problema. 1 2
41. Pienso como debo manejar mejor el problema. 1 2 3
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A General

Enunciados Nunca | veces | mente | Siempre
42. Trato de evitar que otra cosa interfieran con mis 1 2 3 4
esfuerzos para poder arreglar el problema.
43. Me controlo para no hacer las cosas apresuradamente. 1 2 3
44. Hablo con quien pueda hacer algo preciso sobre el 1 2
problema.
45. Voy donde alguien que me acepte y me comprenda. 1 2 3 4
46. Trato de que esta experiencia me sirva para 1 2 3 4
cambiar.
47. Acepto la realidad de lo que sucedid. 1 2 3 4
48. Rezo mas que de costumbre. 1 2 3 4
49. Pierdo el control y me doy cuenta de ello. 1 2 3 4
50. Me digo no puedo creer que esto me este pasando. 1 2 3 4
51. Reduzco los esfuerzos que dedico a la solucion del 1 2 3 4
problema.
52. Duermo mas de lo acostumbrado. 1 2 3 4
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CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA

ICUB97-R

Sr. (a) padre o madre tenga usted la amabilidad de responder este cuestionario

segun las indicaciones, a partir de la experiencia en el cuidado del menor con
sindrome de Down. POR FAVOR MARQUE CON UNA CRUZ AQUELLAS
ACTIVIDADES DE CUIDADOS QUE REALIZACOMO SU RESPUESTA

considerando lo siguiente:

CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR: PARTE 1

CUIDADOS FISICOS.

CUIDADOS
MEDIOAMBIENTALES.

CUIDADOS
PSICOSOCIALES.

1. Le ayuda a escoger la
ropay calzado
adecuados.

18. Adecua las condiciones
del hogar.

29. Le acompanfa a pasear.

2. Le ayuda a vestirse.

19. Le ayuda y/o le practica
rehabilitacion respiratoria.

30. Le proporciona

entretenimiento.

3. Le ayudo a

desvestirse.

20. Le administra

tratamiento.

31. Le facilita poder realizar

sus aficiones.

4. Lo acompainia al

lavabo.

21. Le compra los alimentos.

32. Le proporciona
recursos para poder

aprender.

5. Le pone la cufia.

22. Le cocina los alimentos.

33. Le ensefia cOmo
mejorar su salud y

bienestar.

6. Le cambia los

pariales.

23. Le prepara una dieta

especial.

34. Le ensefia el manejo

de su discapacidad.

7. Le administra
medicacién /enemas
para regular el trnsito

intestinal.

24. Le da la comida.

35. Le facilita poder vivir
segun sus creencias y

valores.

8. Lo acompafia a los

servicios sanitarios.

25. Lo alimenta por sonda.

9. Le ayuda deambular

dentro de la casa.

26. Adecua la temperatura

corporal en el hogar.
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10. Le practica cambios 27. Le vigila la temperatura

posturales. corporal.
11. Superviso la higiene 28. Le administra medicacién
del hogar. para regular la temperatura.

12. Le realiza la higiene
del cabello y /o pies.

13. Le corta las ufias de
los pies.

14. Le realiza la higiene

de la boca.

15. Le realiza toda la

higiene.

16. Le previene las

lesiones de la piel.

17. Le cura las lesiones
de la piel.

REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR: PARTE 2

REPERCUSIONES REPERCUSIONES REPERCUSIONES
PSICOFISICAS. SOCIOECONOMICAS. EMOCIONALES.

1. Siente desinterés por 16. Tiene menos tiempo libre. 27. Han cambiado sus

su entorno. creencias y valores.

2. Se nota irritado. 17. Ha modificado sus 28. Tiene alteraciones en el
actividades de ocio. ritmo intestinal.

3. Se nota mas 18. Dedica menos tiempo al 29. Tiene alteraciones en

nervioso. cuidado personal. el ritmo menstrual.

4. Se siente impotente. 19. Tiene dificultades para 30. Toma laxantes.
vestirse como lo hacia
habitualmente.

5. Se siente ansioso. 20. Tiene dificultades para
distribuir su tiempo.
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6. Esta deprimido.

21. Tiene dificultades para
promocionarse

laboralmente.

7. Toma medicamentos.

22. Trabaja menos tiempo

fuera del hogar.

8. Toma medidas de

autoproteccion.

23. Ha adaptado su trabajo
de fuera del hogar para

cuidar.

9. Esta mas cansado.

24. Ha abandonado su
trabajo.

10. Duerme /descansa

menos.

25. Se ha alterado su vida.

Familiar.

11. Se despierta a

menudo.

26. Se ha reducido su

economia.

12. Toma medicacion

para dormir.

13. Tiene sensacion de

falta de aire.

14. Fuma mas.

15. Ha empezado a

fumar.
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