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Resumen

El objetivo de la presente investigacion fue evaluar el estrés en padres de nifios con
Sindrome de Down en comparacion con padres de nifios con Desarrollo Tipico por medio
del cuestionario PSI — SF (Parenting Stress Index — Short Form) junto con otros factores
que pueden afectar al estrés, como son la depresion, la autoestima, la resiliencia, el control
parental, la competencia parental, los rasgos psicopatolégicos e impacto en la familia sobre
el hijo con discapacidad. Medidos de la misma forma mediante cuestionarios. Participaron
un total de 59 participantes, mas de la mitad progenitores de hijos con Desarrollo Tipico.
Los resultados del PSI-SF indicaron que el estrés en padres SD era significativamente
mayor en la subescala de “interaccion disfuncional padre-hijo” y no en las madres, como se
esperaba en un primer momento. En los restantes cuestionarios se mostraron resultados
representativos en diferentes subescalas, incidiendo en los resultados mas pobres en padres

de hijos con Sindrome de Down de manera leve.
Abstract

The objective of this research is to evaluate Stress in Parents of Children with
Down’s Syndrome compared with parents of children with typical development, through
the questionnaire PSI - SF (Stress Index Parents - Short Form) with other factors that may
affect stress, like depression, self-esteem, resilience, parental control, parental competition,
psychopathological traits and Impact on the Family on the disabled child. They have
participated in aid totaling 59 participants, more than half of parents of children with
typical development. The results indicated that stress in the SD parents was significantly
higher on the scale of "dysfunctional interaction father son" but not on other scales. The
other questionnaires showed some representative results in theirs subscales, focusing on the
little results on parents of children with Down’s Syndrome slightly.

Palabras clave: estrés; PSI-SF (Parenting Stress Index — Short Form); Sindrome de

Down; competencias parentales.



Introduccion
1. Estrésy otros factores

La conceptualizacion del término estrés ha experimentado un largo recorrido hasta como se
conoce actualmente. En el siglo XIX se entendio el estrés como una situacion por la cual
una exigencia externa actta sobre un cuerpo al que produce desgaste (Robert Hooke, 1660).
Desde este momento el estrés se ha definido desde distintas aproximaciones. Fernandez-
Martinez (2009) destaca tres grandes conceptualizaciones del estrés, concretamente como
estimulo, como respuesta y como proceso.

Siguiendo a Fernandez-Martinez (2009) de acuerdo con esas aproximaciones
al estrés, son destacables tres autores. Uno de ellos es Cannon (1922) quien define el
concepto de homeostasis entendiéndola como el mantenimiento del equilibrio en la vida
interior del ser humano. Relaciona el estrés con el conjunto de estimulos del medio
ambiente que alteran el funcionamiento del organismo. Desde esta perspectiva, el estrés se
sitla fuera del organismo, y por tanto, se deben establecer las situaciones que causan estrés.

Un segundo autor es Selye (1936) quien da un paso mas en su definicion y
resalta la respuesta del individuo ante el estresor. Para Selye (1936) el estrés es una
respuesta biologica inespecifica, estereotipada y siempre igual al factor estresante mediante
cambios en los sistemas nervioso, endocrino e inmunolégico. Su teoria comprende dos
fendmenos. Por un lado, se encuentra el estresor, siendo esta cualquier demanda ejercida
sobre el individuo. Por otro lado, el estrés, o de forma mas concreta la respuesta de estrés
que implica cambios en los sistema nervioso, endocrino e inmunolégico, y que es el factor
predominante para Selye (1936).Esta respuesta se constituye en un mecanismo denominado
Sindrome General de Adaptacion (SGA) y se desarrolla a través de tres etapas. Una primera
de reaccion de alarma, la segunda de resistencia y la tercera de agotamiento. La primera
etapa se desencadena cuando el organismo se expone de forma repentina a estimulos a los
que no esta adaptado. En esta fase se empiezan a generar reacciones fisiol6gicas, como
aumento de la tasa cardiaca. Durante la segunda etapa, se produce una adaptacion del
organismo a la situacion y reduccién de los sintomas. En la tercera, si los sintomas
persisten ante la situacion puede provocar la muerte del organismo. Segun este autor, estas

fases son las que pueden llegar a dar una respuesta de estrés.



Integrando ambas conceptualizaciones del estrés, Martinez-Fernandez
(2009) destaca el papel de Lazarus y Folkman (1986) quienes definen el estrés como la
relacion que se establece entre la persona y su contexto. Este se produce cuando la
percepcion del sujeto en sus recursos de afrontamiento no es suficiente para cubrir las
demandas del medio.

Lazarus y Folkman (1986) han contribuido al enriquecimiento de dicho
término mediante la teoria del estrés basada en la interaccion. Esta se centra principalmente
en los procesos cognitivos que se desarrollan alrededor de la situacion estresante. Asi, ante
una situacion potencialmente estresante, en primer lugar se realiza un juicio acerca del
estrés que puede provocar la situacién,  conocido como evaluacion primaria.
Posteriormente, el individuo determinara los recursos disponibles para hacer frente a esta
situacion, lo que se denomina como evaluacion secundaria, por ultimo, la evaluacion
terciara o reestimacion, donde se examinan los cambios que puede sufrir la situacion tras la
realizacion de las primeras evaluaciones. La combinacion de las tres etapas dara paso a la
aparicion de estrés, mediado en cierta medida por los recursos de los que disponga la
persona en concreto. El estrés se presentard cuando la persona evalle el entorno como
amenazante o superior a sus recursos para hacerles frente poniendo a este peligro a su
bienestar.

Desde el modelo procesual, Sadin (2008) destaca la importancia a las
estrategias de afrontamiento en el estrés que es definido como la ausencia de equilibrio
entre las demandas del contexto y los recursos de afrontamiento de cada uno. Este autor
postula que en presencia de estresores, una persona puede percibir o no el estrés, en funcion
de la valoracion personal que realice el individuo (como amenazante, desafiante, de dafio o
pérdida). Ademas, considera que las variables sociodemogréaficas pueden estar asociadas a
la percepcion del estrés y a los sintomas somaticos. Como propone el autor, los
acontecimientos diarios pueden llegar a realizar cambios en el equilibrio de la persona y
puede ser alterado mediante tres factores: la evaluacion cognitiva, su respuesta al estrés y
las estrategias de afrontamiento, todo ello unido a las variables situacionales y sociales que
modifican de una forma u otra la calidad de vida de cada persona. Asi, ante la percepcion

por parte del sujeto de algun grado de estrés puede desencadenar una serie de respuestas



(emocionales, conductuales y fisiologicas) siendo sensibles la produccion de sintomas
desencadenadas por respuestas emocionales y conductuales (Gonzélez y Lanero Hernandez,
2008).

Villaverde, Gracia y Morera (2000) asociaron de forma significativa los
efectos de haber sufrido un acontecimiento estresante con la posibilidad de padecer una
enfermedad mental. Existe una mayor probabilidad de generar sintomas psicopatoldgicos
entre los inmigrantes (Valiente, Sandin, Chorot, Santed y Gonzélez, 1996) y de forma mas
concreta el estrés padecido, estrés asociado a las finanzas y depresion en madres

inmigrantes (Hidalgo et al. 2009).

2. Parentalidad

El concepto de parentalidad evoluciona de forma paralela a la vida cultural,
social y econdmica de una region, es decir, forma parte de un contexto. Este concepto suele
hacer referencia a las necesidades que deben cubrir los padres, ya sean bioldgicos o
adoptivos (Barudy y Dantagnan, 2010). Estos mismos autores incluyen entre estas
necesidades los cuidados nutritivos, de afecto y estimulacion, al igual que las educativas,
de proteccion socializacion y resilencia. En la misma linea, Quinton y Selwyn (2004)
destacan tareas como cuidados fisicos, establecimiento de limites y ensefianza del
comportamiento social y desarrollo de actitudes.

En la definicion de la parentalidad, otro aspecto relevante es la forma en la
que los padres cubren esas necesidades, eso es, se resalta el comportamiento de los padres
debe estar fundamentado en el interés superior del nifio, al que cuida, ayuda a desarrollar
sus capacidades y actla, de forma que no es violento y ofreciendo reconocimiento y
orientacion (Rodrigo, Cabrera, Martin y Maiquez, 2009). Esta forma de entender la
parentalidad se suele denominar parentalidad positiva oponiéndola al concepto de
negligencia parental, término utilizado para referirse a aquella parentalidad que no tiene en
cuenta que no tiene en cuenta el interés superior del nifio, su desarrollo psicofisico se ve
obstaculizado por acciones u omisiones debida a una falta de responsabilidad de los padres
con respecto al desarrollo maximo del nifio (ej. dolor fisico y psicoldgico) Rodriguez y

Moreno, (s.f.)



Retornando a ambos conceptos implicados en la parentalidad (las
necesidades de los nifios que deben estar cubiertas y la forma en la que se entienden esas
necesidades), el modelo de parentalidad social de Barudy y Dagtanan (2010) resaltan las
competencias parentales que dependen de las caracteristicas internas de los padres, los
procesos de aprendizaje de los progenitores y las experiencias personales de estos Gltimos.
Estas competencias parentales se desglosan en capacidades parentales y habilidades
parentales.

Las capacidades se definen como los recursos emotivos, cognitivos y
conductuales que disponen los padres para vincularse adecuadamente a sus hijos. Aqui
toman especial relevancia el apego y la empatia desencadenada por los padres. Las
habilidades parentales comprenden la flexibilidad que tengan los padres para dar respuestas
adecuadas y adaptadas a diferentes etapas del desarrollo. Ambos conceptos son claves para

evaluar y potenciar las habilidades de las familias ante el cuidado del hijo.

3. Estrés y parentalidad

Las caracteristicas personales y caracteristicas de los padres que desarrollen
durante el ejercicio de este rol se consideran determinantes en el desenvolvimiento de la
unidad familiar y el desarrollo de su hijo (ej. influyendo en el comportamiento de su hijo
asi como en el grado de estrés familiar) (Martin, Cabrera, Ledn y Rodrigo, 2013).

Las causas de estrés parental pueden ser numerosas y de variada indole.
Entre los principales factores se destaca las propias caracteristicas de los padres, de sus
estrategias de afrontamiento o del contexto sociocultural en el que se sitien (Salles y Ger,
2008)

Algunas investigaciones ponen de relieve que el estresor puede afectar de
manera diferencial a los padres en funcién de su papel como padre o madre. Andrade Palos
(2011) indica que el estrés en las familias suele presentarse con mayor intensidad en las
madres. En el mismo sentido, Arcos, Uarac y Molina (2003) indican que los contextos
violentos y discordantes generan sentimientos de ansiedad e incompetencia mas marcados

en las madres, limitando sus competencias parentales. En el caso de las madres, algunas de



las condiciones que potencian situaciones de estrés son la estructura familiar (soltera —
casada), el nimero de hijos (Poehlmann et al. 2012; Tentis et al. 2003) la percepcion sobre
el apoyo social y del cuidado del hijo como una carga (Diaz-Herrero et al. 2010; Gerstein 'y
Poehlmann-Tynan, 2015; Pérez Lopez et al. 2011 y Lutz et al. 2012).

Un factor protector ante situaciones potencialmente estresantes es la
capacidad de autorregulacion eficaz de la madre (Pérez Padilla et al. 2014). La habilidad de
las madres para desarrollar un adecuado autocontrol favorece la creacion de unas
habilidades educativas eficaces (Respler-Herman, Mowder, Yasik y Shamah, 2011). La
valoracion del grado de control ante la situacion influye en el conjunto de estrategias mas
adaptativas en ese contexto. Amaris, Madariaga, Valle y Zambrano (2013) destacan que si
existe esta percepcién de control, se facilita su regulacién a través de estrategias activas.
Por el contrario, las estrategias evitativas seran mas efectivas en ausencia de esta
percepcion de control (Smith et al. 2008).

La capacidad de las madres para afrontar las situaciones estresantes en cada
etapa de desarrollo se relaciona con menores niveles de estrés. Asi, Respler-Herman, Yasik
y Shamah (2011) relacionan la percepcion del grado de estrés con la percepcion sobre el
grado de adecuacion de sus habilidades parentales, ocurre de manera similar cuando lo que
se evalUa es la capacidad que desarrollan ambos padres para liderar el conjunto familiar de
manera 6ptima (Capano y Ubach, 2013).

En cuanto a los padres, los progenitores varones, Grau (2010) sugiere que el
grado de estrés experimentado estd influido en gran medida por factores situacionales
siendo en presencia de un ndcleo familiar desadaptativo, bajo nivel de socioeconémico y
menor nimero de ingresos los elementos que pueden desencadenar mayores niveles de
estrés. Un mayor namero de horas en el trabajo se ha considerado como un factor que
favorece bajos niveles de estrés debido a la mayor dedicacion de los progenitores (Pérez
Padilla, Lorence y Menéndez, 2010).

Asi como las competencias de ambos padres influyen en la creacion de un
clima adecuado en la familia y del estrés en la misma, la relacion marital también influye.
Desde un punto de vista idilico, se podria suponer que una perfecta relacién marital

facilitaria buenos comportamientos en los hijos y bajos niveles de estrés en los padres. Por



la buena compenetracion y ayuda entre ambas figuras del ndcleo conyugal en el cuidado de
los hijos (Lagui et al. 2013). De manera contraria a esta prevision, Cabrera, Guevara y
Barrera (2006) comprobaron que dicha “relacion de pareja perfecta” no es del todo
adaptativa. Para estos autores, es realmente la resolucion de conflictos maritales de manera
adecuada y eficaz lo que proporciona a los hijos modelos de estrategias de afrontamiento
efectivas ante las situaciones de estrés.

Esta linea de trabajos destaca que lo importante no es tanto la ausencia de
eventos estresantes sino la forma de afrontar dichos eventos. En esta direccion, si estas
estrategias de afrontamiento de los padres ante sus conflictos maritales son inadecuadas, es
mas probable identificar sintomas de depresion y ansiedad en los hijos junto con una escasa
adherencia a las normas y alta tasa de agresividad e irritabilidad en los padres (Prinzie et al.
2007; Valdez y Romero, 2013). Para estos autores dichos resultados corroboran la idea de
que la ausencia de soporte social y una relaciéon marital deteriorada aumenta el estrés en la

familia, lo que finalmente influye de manera directa en el cuidado del hijo.

4. Estreés, parentalidad y discapacidad

El estrés en familias con hijos es inevitable, y éste es aln mas agravante
cuando hay hijos con discapacidad. Fonsenca et al. 2015 indican que el estrés y la ansiedad
sufrida por ambos progenitores en el cuidado de un hijo con discapacidad es superior al
experimentado por los padres de hijos normotipicos y que estos niveles de malestar son
superiores en las madres. El grado de estrés experimentado dependera de la disposicién de
estrategias de afrontamiento de los padres que influya en dltima instancia en el desarrollo
de las capacidades de los hijos (Cuervo Martinez et al. 2009).

En padres de nifios con discapacidad existen seis factores principales que
determinan un mayor nivel de estrés parental. Especificamente se destaca la influencia del
prondstico (Soriano et al. 2013), las caracteristicas fisicas y personales de los nifios (Duque
Torres, 2015; Hassall, Rose y Mcdonald, 2005; Totsika, Hastings, Vanegas y Emerson,
2014 y Young et al. 2012) o problemas comportamentales, (McCharthy, Cuskelly,
Kraayenoord y Cohen, 2006), déficit en el autoconocimiento de los hijos y limitaciones en

las destrezas sociales de los hijos (Ribiero et al. 2014).



Otros factores estresores relevantes son la edad en progenitores de hijos con
discapacidad y la edad a la que sea diagnosticado el hijo influye de manera determinante a
la hora de hacer frente al cuidado de adultos con discapacidad intelectual y problemas
mentales (Kim, Greenberg, Seltzer y Krauss 2003) asi como un estado socioecondmico
bajo (Emerson, 2003) son considerados fuentes posibles de estrés. Valdez y Romero (2013)
sugieren que un diagndstico precoz del hijo, en ocasiones puede ayudar a un buen ajuste
familiar e independencia del hijo y de los padres, favoreciendo a la reduccion del estrés
parental.

Spratt, Saylor y Macias (2007) indican que uno de los factores de proteccion
ante ese estrés es la valoracion subjetiva del apoyo social ya sea este formal, proveniente de
las autoridades o informal, procedente de otros padres en condiciones similares. Junto con
el apoyo social, otros factores que reducen el nivel de estrés experimentado son de tipo
familiar, como el mantenimiento de una buena relacion marital de los padres y el buen
funcionamiento familiar (Cabrera Garcia et al. 2006).

Otro factor de proteccion estd relacionado con las estrategias de
afrontamiento (coping). Cuando se habla de coping se hace referencia a los esfuerzos
cognitivos y/o comportamentales realizados para manejar los recursos personales. Este
coping juega un papel fundamental en la adaptacion ante situaciones de estrés en la vida
(Eisengart et al. 2006).

Segun Lazarus y Folkman (1984) existen dos tipos de coping, el centrado en
el problema, donde se utilizan en estrategias cognitivas y comportamentales de resolucién
de problemas y, por otra parte, el centrado en la emocion, que se involucra en aumentar los
esfuerzos cognitivos y comportamentales para manejar la frustracibn emocional. La
eleccion de uno u otro se define segun la situacién ante la que se encuentre el individuo
(Kim, Greenberg, Seltzer y Krauss, 2003).

En el caso de las familias donde los hijos presentan discapacidad, la
utilizacion de un tipo de estrategias de coping u otro puede depender en gran medida de las
caracteristicas de la discapacidad (Kim, Greenberg, Seltzer y Krauss, 2003). Tanto los
padres como las madres de hijos con necesidades especiales realizan el uso de estrategias

de coping en funcion de las expectativas en el cuidado del hijo (Spratt, Saylor y Macias,
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2007). De acuerdo con esta linea, Eisengart et al. (2006) el tipo de coping utilizado iba a
depender de las caracteristicas individuales y del contexto.

Nobrega y Venicios (2005) destacan que las buenas estrategias de
afrontamiento llevadas a cabo por las madres son beneficiosas para el mantenimiento de un
buen autoconcepto. En esta linea, Romero y Morillo (2002) hallaron que un buen nivel de
autoestima en madres de nifios con Sindrome de Down asi como un control adecuado de la
situacion favorece a una mejora de la calidad de vida en la familia contribuyendo a una
disminucion significativa de la ansiedad.

Ortega, Torres, Reyes y Garrido (2009) enfatizan que la eficacia y
competencia parental que presenten los progenitores varones ante el cuidado de su hijo con
Sindrome de Down favorece una buena relacion padre —hijo asi como una buena
parentalidad. Sentimientos de incompetencia a la hora de ejercer el rol paterno se asocian

con mayores niveles de estrés (Liu y Wang, 2014).

5. Sindrome de Down, parentalidad y estrés

El Sindrome de Down se trata de una anormalidad cromosomica, es decir, la
produccién de un cromosoma extra, el cromosoma 21. Esta alteracion genética cambia de
manera radical el desarrollo ordenado del cerebro y el cuerpo de un nifio (Flérez, 2005).

El proceso mental de los nifios con Sindrome de Down se establece de forma
similar (aunque no igual) al encontrado en los nifios regulares. Una de las diferencias
esenciales se encuentra en un desarrollo intelectual mas lento. Este retraimiento en la
capacidad intelectual puede hacer que la convivencia con nifios en sus primeros afos de
vida pueda llegar a aumentar de manera considerable el estrés en el cuidado diario del hijo
con Sindrome de Down (Ruiz Rodriguez, 2004).

Estos menores niveles de estrés en Sindrome de Down pueden estar
relacionados con las caracteristicas personales de los propios hijos donde se destaca una
personalidad positiva poniendo en relieve una adecuada afectividad, sociabilidad junto con
tenacidad, puntualidad, responsabilidad (Ruiz Rodriguez, 2004) y usualmente bajos niveles
de problemas de comportamiento (Jones, Totsika, Hastings y Petalas, 2013) favorecen a un

menor nivel de estrés parental. Destacando que las caracteristicas del hijo con Sindrome de
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Down predisponen al buen comportamiento parental facilitando de esta forma una
reduccion de estrés en comparacion de padres de hijos con otro tipo de discapacidades
(Ricci y Hodapp, 2003). De nuevo, un factor modulador es la capacidad parental para poner
en marcha estrategias de afrontamiento facilitando un mejor desenvolvimiento del rol
parental dentro de la estructura familiar (Perreira-Silva y Dessen, 2003).

En comparacion con familias de nifios con desarrollo tipico, los resultados
son contradictorios. Algunos autores sugieren que el estrés es inferior en comparacion con
nifios con otro tipo de discapacidades, como es el Trastorno del Espectro Autista (Perreira-
Silva et al. 2006). Igualmente contradictorios son los resultados atendiendo al géenero de los
progenitores, Hodapp (2008) sugiere que los niveles de estrés maternos son superiores en
familias de un hijo con Sindrome de Down. Mostrando un mayor estrés en familias de un
hijo con Sindrome de Down, principalmente si nos centramos en los niveles maternos,
aunque también se ha comprobado que padres y madres tienen niveles similares de estrés

ante el cuidado de su hijo (Pereira-Silva y Dessen, 2003).

Objetivos

El objetivo general de la presente investigacion es conocer posibles
diferencias en el estrés parental en familias cuyo hijo presenta Sindrome Down y familias
cuyos hijos presentan un patron normalizado. Este objetivo general puede dividirse en otros
mas especificos, especificamente:

1. Conocer el nivel de estrés experimentado por los padres de nifios que presentan
Sindrome de Down (PSI-SF). En este objetivo se presta especial atencion a la
comparacion segun el género de los progenitores.

2. Evaluar los posibles efectos en los padres asociados al cuidado de un hijo con
discapacidad en su nivel de bienestar, concretamente de diferentes
dimensiones. El nivel de depresion (BDI-II), nivel de autoestima (EAR) y el
nivel de resiliencia (CD-RISC). Conocer las habilidades parentales de los
padres de nifios con Sindrome de Down, concretamente su percepcion de

competencias parentales (PSOC), el locus de control parental (PLOC) y el

12



impacto del hijo con discapacidad en la unidad familiar (QRS). La presencia

de sintomas psicopatoldgicos (SAS-45).

3. Hipdtesis

1.

El estrés en los progenitores de nifios con Sindrome de Down es mayor que
en progenitores de nifios con Desarrollo Tipico.

El estrés sufrido en madres de ambos grupos (SD y Tipicos) es mayor que en
los varones de ambos grupos.

El grado de depresion serd menor en los progenitores Tipicos que en
progenitores SD

El grado de autoestima serd elevado en los progenitores Tipicos que en los
SD.

Los progenitores SD tendrdn menores niveles de resiliencia que los
progenitores Tipicos.

El grado de control parental y la eficacia parental serd&n mayores en
progenitores de hijos con Desarrollo Tipico que en progenitores SD.

Los progenitores SD tendran menores niveles de locus de control que los
progenitores Tipicos.

Los progenitores SD tendran menores niveles de recursos frente al estrés que
los progenitores Tipicos.

Los sintomas psicopatolégicos seran mayores en progenitores SD que en los

progenitores Tipicos.

Metodologia

Participantes

Los participantes en este trabajo fueron 59, 36 progenitores de nifios con

Desarrollo Tipico (Tipicos) (20 madres y 16 padres) y 23 progenitores (15 madres y 8

padres) de nifios con Sindrome de Down (SD). La edad de los nifios en ambos grupos (SD

y Tipicos era de entre 3 y 5 afios.
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La edad media de los padres de nifios con Desarrollo Tipico era de 46.6 afios
y la de las madres 38.45 afios. La poblacion referida a Sindrome de Down estaba
constituida por padres de una edad media de 53.83 afios y madres de 24.26 afios de media.

Procedimiento

Se contactd con el Centro de Sindrome de Down (Down, Jaén y Provincia) y
se explico el estudio a los padres interesados (anexo 1). Aquellos que deseaban participar,
una vez firmado el consentimiento informado (anexo 3) se les proporcionaba el cuadernillo
con los instrumentos de evaluacion y se les explicaba el procedimiento a seguir (ej.
responder en el orden en el que se encontraban los cuestionarios, leer las instrucciones y
asegurarse de no haber dejado alguna cuestion por error). EI cuadernillo proporcionado a
los padres recogian los instrumentos que se detallan posteriormente. Una vez resueltas
posibles dudas, los cuestionarios entregados a los padres fueron rellenados en sus
respectivas casas, contando en todo momento con el contacto de una de las investigadoras
si lo precisaban. EI mismo procedimiento se llevé a cabo en el centro Asindown de la

provincia de Valencia para completar la muestra (anexo 2).

Método
El método utilizado fue de tipo descriptivo correlacional. En dicha investigacion se trabajé
con dos tipos de variables.

La variable independiente es las caracteristicas del nifio (Sindrome de Down,
Desarrollo Tipico) de tipo cualitativa y dicotémica.

La variable dependiente son las puntuaciones obtenidas en los test de estrés,
depresion, autoestima, resiliencia, control parental, competencia parental, impacto de la

persona con discapacidad en la familia y sintomas psicopatol6gicos.

Instrumentos
Parental Stress Index — Short Form (PSI —SF)
El Parenting Stress Index- Short Form (PSI-SF) es una medida utilizada para

evaluar el estrés parental, creado por Abidin (1995). Consta de 36 items distribuidos en tres
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subescalas. La primera, Interacciones Disfuncionales entre padre-hijo. Evalta el grado en el
que padre cree que su hijo no cumple sus expectativas y sus interacciones no son
satisfactorias; la segunda, Dificultades del Hijo; examina la percepcion que presenta el
padre hacia el comportamiento de su hijo como facil o dificil y la tercera que es la de Estrés
Vital, mide las tensiones que los padres experimentan en su rol como padres. Se evalla a
partir de una escala tipo Likert desde 1 (totalmente de acuerdo) a 5 (totalmente en
desacuerdo). La fiabilidad del test es buena, habiéndose obtenido unos datos o = .79 en
“malestar personal” y o = .89 para el “estrés total” y de .85 para el “estrés derivado del
cuidado del hijo”. Presenta una fiabilidad total Alfa de Cronbach de .91 (estreés total). Diaz -
Herrero et al. 2010 indica que la fiabilidad total (estrés total) Alfa de Cronbach es de .91
similares a los encontrados en Ferreira et al. (2014) (Alfa de Cronbach de .85) y Menéndez
Alvarez-Dardet et al. (2013) (Alfa de Cronbach=.90. Asimismo se establece una

consistencia interna de .77 (Oronoz, Alonso-Arbiol y Balluerka, 2007).

Inventario de Depresion de Beck-11 (BDI-11)

El BDI-1I (Inventario de Depresion de Beck-11) mide la severidad de la
depresion en adultos. Fue creado por Beck, Steer y Brown (1996). Estd compuesto por 21
items de tipo Likert. Los elementos hacen referencia a los sentimientos experimentados en
el marco temporal de dos semanas, incluidos el dia de la realizacion del cuestionario. Los
indices de fiabilidad se consideran buenos, siendo el Alfa de Cronbach en torno a .85 o
superiores (Sanz et al. 1998; Sanz et al. 2003; Sanz et al. 2013) y con una consistencia
interna entre .68 y .89 y validez discriminante aceptable (Sanz y Vazquez, 1998).

Escala de Autoestima de Rosenberg (EAR)

La Escala de Autoestima de Rosenberg se trata de una escala para la
medicién global de la autoestima, desarrollada originalmente por Rosenberg (1965). Consta
de 10 items, que punttan de 1 a 4, formados por cinco frases enunciadas de forma positiva
y cinco de forma negativa, de esta forma se controla el efecto de la aquiescinecia
autoadministrada. Una mayor autoestima se determinard por nimeros mas elevados en el
cuestionario. La escala ofrece un adecuado Alfa de Cronbach de entre .74 y .88 (Davies,
DiLillo y Martinez, 2004; McCarthy y Hoge, 1982; Shahani, Dipboye y Philips, 1990;

Rojas Baraona et al. 2009). La validez de constructo (Vazquez, Vazquez-Morejon y Bellido
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Zanin, 2013) y de grupos conocidos se indican aceptables (Vazquez, Garcia — Boveda y
Vazquez — Morején, 2004).
Escala de Resiliencia de Connor —Davidson (CD-RISC)

La escala CD-RISC, evalla resiliencia, consta de 25 items estructurados en
una escala sumativa tipo Likert de 0 (en absoluto) a 4 (casi siempre). La puntuacion total se
establece por la suma de todas las respuestas. Evalla cuatro factores diferentes; problemas
familiares y de los padres (factor 1), Pesimismo (factor 2), Caracteristicas del Nifio (factor
3) e Incapacidad Fisica (factor 4). Muestra una consistencia interna de .81.En cuanto a la
validez se observan altos niveles de validez convergente (Serrano — Parra et al. 2013) y o
>.80 (Manzano y Ayala, 2013) siendo estos resultados similares en numerosos estudios con
un Alfa de Cronbach de .89 (Serrano - Parra et al. 2012; Soler Sanchez et al. 2015).

Escala de Competencia Parental (PSOC)

El Parenting Sense of Competency Scale (PSOC), (Gibaud — Waltson &
Wandersman, 1978) evalla el sentimiento de competencia parental incluyendo dos
factores: Percepcion de Autoeficacia y Satisfaccion Parental. EI nimero de items son 16 y
consta de 6 opciones de respuesta desde 1 (totalmente en desacuerdo) a 6 (totalmente de
acuerdo), en la gque mayores puntuaciones se corresponden con una percepcion mas
positiva. EI Alfa de Cronbach establece un indice de fiabilidad en el factor de eficacia (.76)
y en el factor de satisfaccion (.57), (Menéndez, Jiménez e Hidalgo, 2011). Con una
consistencia interna moderada para la eficacia (.73) y para la satisfaccion (.50) segin Pérez
y Menéndez (2014).

Escala del Locus Percibido de Causalidad (PLOC)

El PLOC (Escala del Locus Percibido de Causalidad), creada por Campis,
Lyman y Prentice-Dunn (1986) es un cuestionario que evalUa el control parental mediante
46 items en un continuo interno-externo con una escala tipo Likert de cinco opciones de
respuesta, desde 1 (muy en desacuerdo) a 5 (muy de acuerdo). Evalla el grado de control
parental percibido en su rol como progenitor, de manera que las puntuaciones mas elevadas
reflejan una atribucién causal mas externa. Ademas de una puntuacion global, se obtienen
resultados acerca de cinco subescalas; Eficacia como Progenitor, Responsabilidad Parental,

Control del Hijo sobre los padres, Creencias en la suerte o en el destino, y Control parental
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en los hijos. Se comprob6 un Alfa de Cronbach de .87 (Ferriz, Gonzélez Cutre y Sicilia,
2015), y un Alfa de Cronbach = .77 (Menéndez et al. 2013). Con una validez de constructo
y divergente aceptables (Moreno, Gonzalez-Cutre y Chillon, 2009) asi como en la validez
de criterio basada en la diferenciacion de grupos (Seabra Santos et al. 2015).

Cuestionario de Recursos y Estrés (QRS)

El Cuestionario de Recursos y Estrés (QRS) (Holroyd, 1974) es un
instrumento que tiene 52 items dicotémicos (verdadero, falso), en su forma abreviada. Mide
el impacto de las personas con discapacidad en los demas miembros de la familia. Pretende
evaluar tres dimensiones: problemas de los padres y las madres en la familia; problemas en
las interacciones familiares y problemas o dificultades en el comportamiento o interaccion
observada por los padres y madres en sus hijos o hijas con discapacidad. Presenta cuatro
factores diferentes. El primer factor, Problemas Familiares y de los padres, se refiere a la
percepcion de los padres; el segundo factor, Pesimismo, indica la percepcion presente y
futura en cuanto a la percepcion de independencia que tenga la persona con discapacidad; el
tercero se refiere a las Caracteristicas del Nifio, que evalia la percepcion de los
encuestados con respecto a las dificultades derivadas de las discapacidad de la personay el
cuarto factor, Incapacidad Fisica, que establece la percepcion de los encuestados de las
caracteristicas fisicas de la persona con discapacidad. El indice de Alfa Cronbach es de .82
y la validez de constructo adecuada (Soto Calderon, 2008).

Symptom Assesment- 45 Questionnaire (SAS-45)

El Symptom Assesment — 45 Questionnaire (SAS-45) Davison et al (1997),
identifica la posibilidad de poseer distintos sintomas psicopatologicos mediante estas
escalas: Somatizacion (SOM), Obsesion-Compulsion (OCM), Sensibilidad Interpersonal
(SIM), Depresion (DEM), Ansiedad (ANM), Hostilidad (HM), Ansiedad Fébica (AFM),
Ideacién Paranoide (IPM), y Psicoticismo (PSI). El sujeto debe indicar cuanto ha estado
presente cada uno de los 45 sintomas durante la Ultima semana, segin una escala Likert
entre 0 (Nada en absoluto) y 4 (Mucho o extremadamente). Presenta, niveles de
consistencia interna de .80, destacando la escasa fiabilidad en cuanto a la escala de
psicoticismo, que presenta un o=.70, junto con una validez convergente y discriminante

adecuadas segin muestran Sandin et al (2008).
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Resultados

La presente investigacion se realizd para examinar distintos factores
relacionados con el estrés y la parentalidad en padres de nifios con Sindrome de Down.

Los andlisis se realizaron con el programa SPSS-19. Estos han consistido en
comparaciones de pares (prueba T) en aquellos casos en los que se cumpliese el supuesto
de distribucion normal de las puntuaciones. En aquellos casos en los que no se cubriese ese
requisito o cuando el niimero de participantes era muy bajo (ej. los padres “varones” en el
grupo de discapacidad), los analisis se realizaron a traveés de pruebas no paramétricas,
concretamente la U de Mann-Whitney.

En el cuestionario PSI — SF que evalla el estrés experimentado en padres,
existen varias escalas. De todas las escalas, exclusivamente en la “interaccion disfuncional
padre — hijo” se han encontrado diferentes significancias entre los progenitores de nifios
con Sindrome de Down y con Desarrollo Tipico (t (55)=2.36; p<.02), indicando que los
padres de nifios con Sindrome de Down presentan mayores niveles de interaccion
disfuncional padre — hijo (ID-PH) que los padres de hijos con Desarrollo Tipico. En cuanto
a las otras escalas; Respuesta Defensiva (RD) (t (55)=.88; p=.38), Malestar Parental (MP) (t
(55)=1.31; p=.19) y Nifo Dificil (ND) (t (54)=.87; p=.38) los resultados no llegaron al
nivel de significacion, sugiriendo que los valores en estas distintas escalas son similares en
los progenitores de ambos grupos (SD y Tipicos) son similares (t (53)=.81; p=.42) (Tabla
1).

Tabla 1.Resultados PSI-SF (Parenting Stress Index — Short Form) Ambos progenitores.

VARIABLES n Media (DT) P
Disc  No Disc Disc No Disc
RD 21 36 18.05 (5.04) 16.86 (4.79) .38
MP 21 36 29.81(9.79) 27.19 (5.27) 19
ID-PH 21 36 27.9 (8.43) 23.56 (5.46) 02%*
ND 21 36 24.19 (9.19) 28.06 (18.91) 38
EV 20 35 93.45 (32.62) 87.8 (19.16) 42

*p<.001; **p<.05
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Segun el genero, medido por la Prueba T, las madres SD no difieren
significativamente de las madres Tipicas en Respuesta Defensiva (RD) (t (34)=.57; p=.66),
Malestar Personal (MP) (t (34)=.27; p=.78), Interaccién Disfuncional Padre-Hijo (ID-PH) (t
(34)=.74; p=.46) y Nifio Dificil (ND) (t (34)=.46; p=.15) (ver Tabla 3). El estrés vital (EV)
de madres SD y Tipicos es similar (t (33)=.10; p=.91).

Tabla 2. Resultados PSI-SF (Parenting Stress Index — Short Form). Madres.

VARIABLES n Media (DT) p
Disc No Disc Disc No Disc

RD 16 20 16.5 (4.08) 15.75 (5.71) .66

MP 16 20 27 (8.54) 26.35 (5.83) .78

ID-PH 16 20 25.06 (6.94) 23.45 (6.11) 46

ND 16 20 21 (6.33) 25.1 (9.61) 15

EV 16 19 82.63 (23.18) 81.89 (17.97) 91

Los datos analizados por medio de la prueba Mann-Whitney, si muestran
que existen diferencias entre los padres (Tabla 3), observandose diferencias significativas
entre los padres SD y los padres Tipicos en todas las escalas; “Respuesta Defensiva” (RD)
(1 (19)=.19; p<.01), “Malestar Personal” (MP) (n (19)=.12; p<.00) e “Interaccion
Disfuncional padre-hijo” (ID-PH) (1 (18)=.29; p<.00) a excepcion de la escala “Nifio
Dificil” (ND) (u (18)=.55; P=.84), siendo la media mas alta en los padres SD, la diferencia
con el grupo de padres DT no alcanza el nivel de significacion estadistica. Se muestran
diferencias cuando se examinan los datos en estrés vital de los padres (u (18)= 3.55; p<.00).

Siendo mayores los niveles de estrés vital en los padres SD que en los Tipicos.
Tabla 3. Resultados PSI-SF (Parenting Stress Index — Short Form). Padres.

VARIABLES N Media (DT) P
Disc No Disc Disc No Disc
RD 10 16 23 (4.95) 18.25 (2.93) 01*
MP 10 16 38.8 (8.55) 28.25 (4.43) .00*
ID-PH 10 16 37 (6.24) 23.69 (4.7) .00*
ND 10 16 34.4 (10.04) 32 (26.71) 84
EV 9 16 136.75 (30.43) 94.81 (18.65) .00*

*p<.001; **p<.05
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En el BDI-II, uno de los factores los bienestar parental, muestra en los datos
obtenidos por medio de la prueba T, muestran que existen diferencias significativas en los
valores medios, siendo mas elevado el nivel de depresién en progenitores SD en

comparacion con progenitores Tipicos (t (52)= 2.06; p<.04) (Tabla 4).

Tabla 4. Resultados en el Inventario de Depresion de Beck-I1 (BDI-II). Ambos progenitores

VARIABLES n Media (DT) p
Disc No Disc Disc No Disc
Puntuaciones 20 34 11.05 (6.07) 7.82 (5.20) .04*

*p<.001; **p<.05
En la escala de Autoestima de Rosenberg, otro de los factores de los
bienestar parental, analizados con la prueba T, se muestra que el valor medio es

significativamente inferior significativo en los progenitores SD (t (55)= 2.96; p<.00) (Tabla

5).
Tabla 5. Resultados en la Escala de Autoestima de Rosenberg. Ambos progenitores
VARIABLES n Media (DT) P
Disc No Disc Disc No Disc
Resultados 22 35 22.09(7.55) 26.14 (2.35) .00*

*p<.001; **p<.05

Los resultados obtenidos en relacion con la prueba CD-RISC, uno de los
factores perteneciente a la adaptacion personal y familiar, fue analizado con la prueba T. En
la Competencia Personal, Metas y Tenacidad (factor 1) indican que existen diferencias
significativas entre los valores medios de los progenitores SD y Tipicos, (t (53)= 3.61;
p<.001) (Tabla 6), siendo los valores medios inferiores en Tolerancia a los efectos
negativos en el grupo de progenitores SD. Estos resultados son similares a los obtenidos en
Confianza, Intuicion, Tolerancia a los efectos negativos y Fortaleza frente al estrés (factor
2), (t (53)= 3.20; p<.002) y en la Aceptacion Positiva de los cambios de relaciones seguras
(factor 3), (t (53)=2.38; p<.021). No siendo representativo en el Control e Influencia
espiritual (factor 4) (t (53)=1.87; p=.06).

Tabla 6. Resultados CD-RISC en ambos padres. Ambos progenitores.
VARIABLES n Media (DT) D

Disc No Disc Disc No Disc
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Factor 1 20 35 2.26 (0.65) 2.93 (0.67) 001*

Factor 2 20 35 2.30 (0.86) 2.99 (0.71) .002*
Factor 3 20 35 2.29 (0.72) 2.76 (0.69) 021*
Factor 4 20 35 2.65 (0.82) 3.08 (0.82) 06

*p<.001; **p<.05

Los datos obtenidos en la prueba PSOC, fue analizada con la prueba T.
Presenta dos escalas, Eficacia y Controlabilidad. En cuanto a la comparativa en los
progenitores SD y Tipicos en la subescala Eficacia se obtuvo efecto significativo (t
(53)=2.21; p<.03) entre ambos grupos (Tabla 7). Sin embargo, en la controlabilidad no se

muestran diferencias representativas en ambos grupos (t (53)=1.34; p=.18).
Tabla 7. Resultados Parent Scale of Competence (PSOC). Ambos padres

VARIABLES n Media (DT) P
Disc No Disc Disc No Disc
Eficacia 19 36 3.13(.86) 3.6 (.67) .03*
Controlabilidad 19 36 3.18 (.85) 3.43 (.53) .18

*p<.001; **p<.05
Los resultados de PLOC, fueron analizados con la prueba T, indican que no
hay diferencias significativas en los progenitores de ambos grupos (SD y Tipicos). En las
subescalas de Eficacia Parental (EFM) (t (52)=.60; p=.54), Responsabilidad Parental
(RPM) (t (51)=102; p=.91), Control de la vida de los nifios (CVM) (t (51)=.72; p=.47) y
Creencias Parentales (CPM) (t (51)=1.51; p=.13). Los resultados muestran que la diferencia
es estadisticamente significativa en la subescala Control Parental de la Conducta (CPM) (t

(51)=2.98; p<.00) con valores superiores en el grupo de padres Tipicos (Tabla 8).
Tabla 8. Parental Locus of Control (PLOC). Ambos progenitores

VARIABLES n Media (DT) P
Disc No Disc  Disc No Disc

EFM 18 36 25.38 (3.01) 24.63 (4.77) .54

RPM 18 35 28.38 (7.36) 28.57 (5.46) 91

CvM 18 35 24.88 (7.36) 28.57 (5.46) A7

CPM 18 35 29.44 (5.4) 27.05 (5.46) 13

CPM 18 35 28.44 (3.86) 23.88 (59.2) .00*

*p<.001; **p<.05

21



La escala QRS, fue analizada por medio de la Prueba T, presenta diferentes
resultados relativos a sus cuatro factores. En ambos grupos de progenitores SD y Tipicos se
muestran valores significativos en las comparaciones de pares realizadas en el factor 1
“problemas familiares y de los padres™ (t (55)= 3.20; p<.00) y factor 3 “caracteristicas del
nifio” (t (56)= 2.61; p<.01), indicando que en ambos progenitores SD puntian con valores
significativos (Tabla 10). En cambio, en el factor 2 “pesimismo” (t (56)= .39; p=.69) y
factor 4 “incapacidad fisica” (t (56)= 1.52; p=.13) no se alcanzaron valores significativos.

(Tabla 9).

Tabla 9. Resultados de QRS (Questionnaire on Resources and Stress). Ambos progenitores.

VARIABLES n Media (DT) P
Disc No Disc Disc No Disc
Factor 1 21 36 4.43 (2.59) 7.89 (4.52) .00*
Factor 2 21 36 2.05 (1.09) 1.92 (1.25) .69
Factor 3 21 36 2.55 (1.5) 1.78 (.72) .01*
Factor 4 21 36 1.86 (1.03) 2.25 (.87) 13

*p<.001; **p<.05
En el cuestionario SAS-45, fue analizado mediante la Prueba T, se pueden

observar diferentes escalas. Se corroboran valores estadisticamente significativos en la
comparacion en ambos progenitores SD y Tipicos, en el factor de Hostilidad (HM) (t
(54)=2.44; p<.01) y Sensibilidad Interpersonal (SIM) (t (54)= 3.02; p<.00), resaltando que
en los factores restantes no se muestran correlaciones importantes; concretamente en
Somatizacion (SOM) (t (54)=.41; p=.68), Depresion (DEM) (t (54)=1.59; p=.11),
Obsesion-Compulsion (OCM) (t (54)= .94; p=.35), Ansiedad (ANM) (t (54)=1.15; p=.23),
Ideacién Paranoide (IPM) (t (54)= 1.02; p=.31), Ansiedad Fobica (FOM) (t (54)= 1.87,
p=.06) y Psicoticismo (PSI) (t (54)= 1.66; p=.10) (Tabla 10).

Tabla 10. Resultados SAS -45 (Symptom Assesment- 45 Questionnaire). Ambos progenitores

VARIABLES n Media (DT) P
Disc  No Disc Disc No Disc
HM 21 35 3.05 (2.78) 1.46 (2.06) .01*
SOM 21 35 3.1 (2.58) 3.51 (4.16) 68
DEM 21 35 3.52 (3.65) 2.2 (2.56) 11
OoCM 21 35 4 (2.58) 3.2 (3.32) 35
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ANM 21 35 3.9 (3.35) 2.86 (3.24) 25

SIM 21 35 4.9 (4.3) 2.11 (2.62) .00*
FOM 21 35 2.38 (2.53) 1.11 (2.38) 06
IPM 21 35 2.71 (2.95) 2 (2.23) 31
PSI 21 35 1.48 (1.72) 77 (1.41) 1

*p<.001; **p<.05
Discusion

El estrés ha sido objeto de estudio de diversos autores. Se ha abordado desde
diferentes perspectivas en el campo de la familia, tanto en los hijos (Mota y Matos, 2014)
como en los padres (Pérez, Lorence y Menéndez, 2010). Asimismo se ha estudiado el estrés
en el caso en los padres de hijos con discapacidad (Segui, Ortiz — Tallo y De Diego, 2008).
Algunos trabajos examinan el nivel de estrés a través del PSI-SF en poblacion de
progenitores de hijos con Trastorno del Espectro Autistas, como Pozo, Sarrid y Méndez
(2006) pero no hay referencias sobre estos niveles de estrés referidos a la poblacion de
progenitores de hijos con Sindrome de Down. Aungue todavia se tiene que avanzar en esta
linea, la presente investigacion aporta un paso mas para la investigacion sobre estrés en las
familias de Sindrome de Down, al igual que de otros factores.

En el caso de dicha investigacion se evalud el estrés sufrido en dos grupos de
progenitores diferenciados en funcion de las condiciones de los hijos (SD, Tipicos) y del
género de los padres.

La subescala interaccién disfuncional padre — hijo, que evalla la creencia de
los padres acerca de la expectativa que presentan hacia estos, es la Unica subescala que se
ha mostrado significativa en el PSI-SF, indicando que en ambos progenitores Tipicos los
niveles de estrés son mas elevados en los progenitores SD. Estos resultados son similares a
los obtenidos cuando los nifios presentan otras discapacidades como el Trastorno del
Espectro Autista (Roselld, Garcia-Castellar, Tarraga-Minguez y Mula, 2003; Waisbren et
al. 2003 y Zaidman-Zaid et al. 2010).

Cuando los datos relacionados con el estrés se examinan atendiendo al
género de los progenitores y de forma contraria a la hipétesis planteada, los valores difieren
no entre las madres como se esperaba, sino entre los padres. Estos resultados difieren

sustancialmente con los datos de otras investigaciones quienes indican niveles superiores de
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estrés en las madres de forma general (Liuy Wang, 2015; Pozo, Sarria y Méndez, 2006) o
en alguna de las subescalas del PSI, como es el caso de la subescala “malestar personal” en
el estudio de Ferreira, Lima, Vandenberghe y Porto (2014); Pérez — LOpez, Pérez-Lag,
Montealegre y Velasco (2012).

En el caso de los progenitores varones, el nivel de respuestas defensivas, el
grado de “malestar personal”, la disfuncionalidad en la “interaccioén padre-hijo” y el grado
de estrés vital eran superiores en los padres SD. No disponemos de datos que puedan
explicar estos resultados y quizas puedan estar asociados al escaso numero de progenitores
varones en el grupo de padres SD.

Estos resultados no se obtuvieron para la escala “nino dificil” ni en el caso
de las madres ni de los padres. Este resultado coincide con la sugerencia de Dabrowska y
Pisula (2010) quienes indican que los nifios con Sindrome de Down no muestran un
comportamiento dificil de controlar para sus padres.

En el nivel de depresién, se obtuvieron niveles mayores en progenitores SD
que en Tipicos, acorde con la hipétesis planteada y otros autores (Vilaseca, Ferrer y
Guardia, 2014). Destacando resultados similares en progenitores de nifios con Trastorno del
Espectro Autista (Jones, Totsika, Hastings y Petalas, 2013). Al igual que se ha asociado una
mayor depresion en las madres de hijos con discapacidad, como en esta investigacion, se
han encontrado mayores niveles de depresion en madres de hijos con trastornos mentales
(Ochoa, Espina y Ortego, 2006). Aungue se observan mayores niveles de depresion
utilizando el cuestionario BDI-1I, no se encontraron en relacion al cuestionario SAS-45.
Estos resultados opuestos pueden estar ocasionados debido al fin Gltimo ambos
cuestionarios, ya que este Ultimo se establece como una prueba de screnning, al evaluar la
depresion de forma mas global, estos resultados pueden variar mucho, como es el caso de
dicha investigacion.

En la escala CD-RISC, que evalla resiliencia, en relacion a los datos
resultantes en cuanto a ambos progenitores se observaron significativos en tres de los
cuatro factores; problemas familiares y de los padres, pesimismo y caracteristicas del nifio
sin tener significancia en el ultimo factor, incapacidad fisica. Se indic6 que los niveles de

resiliencia en los progenitores SD fue mas baja, como se esperaba desde un primer
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momento segun la hipotesis planteada y de acuerdo con Kim, Greenberg, Seltzer y Krauss
(2003) y Vinaccia et al. (2016). De forma contraria, Huiracocha et al. (2013) sugiere que
las madres SD asumen reacciones resilientes para hacer frente a las necesidades de su hijo,
encontrando la motivacidn necesaria para realizar trasformaciones personales tanto de los
hijos como de la familia.

En la escala de Autoestima de Rosenberg, se aprecian valores méas bajos en
la autoestima de ambos progenitores SD que en Tipicos. Apoyando lo que se esperaba en la
hipdtesis, que la autoestima en padres se esperaba mayor que la autoestima en madres.
Fijandonos en las diferencias de sexo, en las madres, otros autores han mostrado que la
autoestima de las madres monoparentales es menor que a una condicidon biparental
(Landero y Gonzalez, 2011).

En cuanto a la escala PSOC, que evalua eficacia y controlabilidad de los
progenitores. Los datos apoyan que la eficacia en los progenitores de los hijos con
Desarrollo Tipico es mayor que en los progenitores SD pero no en controlabilidad,
confirmandolo parcialmente con la hipotesis planteada sobre dichos factores. Con respecto
al género, tanto en madres como en padres no se encontraron datos significativos en
ninguna subescala (eficacia, controlabilidad). También se ha contrastado que la forma en la
que la madre se involucra en el cuidado de su hijo influye en su autoeficacia (Kunh y
Carter, 2006).

En la escala PLOC, se observaron datos significativos en ambos progenitores
en una de las subescala “control parental de la conducta”. En las diferencias de género, las
madres expresan datos representativos en la subescala “control parental de la conducta”
pero no en padres. En estudios anteriores se ha relacionado el estrés con el locus de control
que presenta la madre, indicando que las madres que dejaban a un lado la parte emocional
con niveles altos de estrés presentaban altos niveles de control psicologico (Pérez y
Menéndez, 2014). También autores como Lanfranchi y Vianello (2012) sugieren que las
caracteristicas de los hijos con Sindrome de Down y las de los progenitores modulan el
locus de control que presenten los padres, asi como el nivel de estrés. Se ha corroborado,

gue una técnica eficaz para mejorar el control parental es el minfulness (Grau, 2010).
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La escala QRS, que evalta el impacto que tiene el hijo con discapacidad en
la familia, comprende diferentes factores, en el primer factor “problemas familiares y de los
padres” y el tercer factor “caracteristicas de los nifios”, se muestran diferencias
significativas en los progenitores (SD y Tipicos) al igual que en madres en esos mismos
factores respectivamente. Sin embargo, en los dos factores restantes (pesimismo e
incapacidad fisica), no se muestran grandes diferencias. En los padres no se muestran datos
significativos en ninguno de los factores. Resaltado que en cuanto al género hay diferencias
significativas. Povee, Roberts, Bourke y Leonard (2012) sugieren que no hay diferencias en
el impacto que provoca un hijo con Sindrome de Down en comparacion a un hijo con
Desarrollo Tipico, destacando la no diferenciacion del hijo con discapacidad en las familias
y causa principal de estos resultados. Se ha observado datos representativos en poblacion de
padres de hijos con Autismo aungue no ha sido suficiente para determinar el grado de estrés
de los progenitores (Soto, 2008). Destacando que aun con escaso conocimiento de los
padres acerca del problema que presenta su hijo, son capaces de aceptarlos y relacionarse
con ellos (Celene, Acle, Ampudia, Garcia, 2013 y Martinez y Rodriguez, 2010).

En el cuestionario SAS-45, que evalia los diferentes factores
psicopatoldgicos, por una parte se mostraron resultados significativos tanto en ambos
progenitores como en las madres, no siendo representativos en ninguna escala en los
padres. En ambos progenitores en los factores de hostilidad y sensibilidad interpersonal se
vieron datos representativos. En madres se muestran diferencias en cuanto a la hostilidad
sensibilidad interpersonal y depresion, siendo no significativos en los padres en ninguna de
las escalas. Rechazando la hipotesis planteada, ya que se indica resultados mayores en
algunas de los factores psicopatolégicos en madres y no en padres. No se han encontrado
referencias de propio cuestionario aunque destacan estos factores por separado en otro tipo
de discapacidades en madres sobre depresion (Glidden y Schoolcraft, 2003), sensibilidad
interpersonal (Tognarelli, 2012) y hostilidad (Pérez, Ampudia, Jiménez, y Sanchez, 2005).
Estudios sobre otro tipo discapacidades se han encontrado en la bibliografia sobre estos
factores (Totsika, Hastings, Vanegas y Emerson, 2014) enfatizando el especial hincapié en

el Trastorno del Espectro Autista (Jones, Totsika, Hastings y Petalas, 2013; Tostiska,
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Hasting, Emerson, Berridge y Lancaster, 2011) pero sobre Sindrome de Down hay pocas

referencia.

Limitaciones del estudio y sugerencias

Las limitaciones que se encontraron durante la realizacion de la
investigacion fueron varias. La dificultad para recabar la informacién necesaria debido
tanto a la falta de disposicion como a la escasez de poblacion requerida para la realizacion
de los cuestionarios, en este caso en concreto, padres de nifios de entre tres y cinco afos
con Sindrome de Down. Para futuras investigaciones se podria plantear recabar
informacidn de otras provincias, de esta forma, la muestra podria ser mas extensa.

La reticencia de la mayoria de los padres, tanto controles como
experimentales, de uno de los cuestionarios a rellenar (SAS), la mayoria de la poblacién
expresaba que era informacion muy intima de la pareja, negandose a realizar la cantidad
total de dichos cuestionarios, siendo especialmente la poblacion control la mas reacia a
colaborar ante dicho cuestionario sobre relaciones sexuales.

La extension y el nimero de cuestionarios a realizar también supuso un

inconveniente para la mayoria de los progenitores, la posibilidad de realizar los
cuestionarios en presencia de la investigadora en lugar de realizarlos en casa podria mejorar
el tiempo de demora hasta que ser entregado.
El requisito de incluir sus datos personales ocasiond la negativa de muchos de ellos a
realizar las pruebas, convirtiéndolo en una dificultad afiadida para la realizacion de este
estudio, esta limitacion fue compartida por varias familias de padres de nifios con
Desarrollo Tipico, e influencié de manera negativa a los demas, con el resultado de que
ninguno realizé los test de los cuestionarios “controles”, de modo que hubo que localizar
nuevos sujetos y empezar de nuevo.

Se pudo ver que la mayor reticencia a realizar los cuestionarios fue por parte
de los controles, y la tardanza tuvo mas poder en la poblacion experimental. Teniendo en
cuenta que por la falta de poblacion experimental, se recabaron cuestionarios por parte de
otra zona geografica de Espafia, en este caso, en Valencia capital, en la Asociacion

Valenciana de Sindrome de Down (Asindown).
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ANexos

Anexo 1

Estimados padres,

Soy Alba Calatrava Garrido, estudio psicologia en la Universidad de Jaén y estoy
realizando el proyecto de fin de carrera.

El objetivo del estudio trata sobre el estrés sufrido tanto por padres como madres en el
cuidado diario de su hijo.

Para ello, su colaboracion es de vital importancia. Con la contestacion de los cuestionarios
que vienen a continuacion se mediran diversos factores de su dia a dia, que haran posible la
finalizacion de los resultados del mismo. Sus respuestas deben ser fiel reflejo de su vida
diaria en el cuidado de su hijo. No hay respuestas buenas ni malas, simplemente son sus
respuestas.

La realizacion de los cuestionarios serd totalmente voluntaria y anénima. Tendran que
rellenar una serie de datos personales que seran exclusivamente utilizados para informacion
demografica y posterior contacto con aquellos padres que quieran conocer los resultados de
su test y correspondiente interpretacion, al mismo tiempo, de esta manera me dan su
autorizacion para utilizar dicha informacion en el estudio. A cada persona que realice el
cuestionario se le asigna un cddigo numérico, que se utilizara para trasladar su informacién
a la base de datos y proteger asi su informacion personal.

Antes de empezar cualquiera de los cuestionarios es imprescindible leer las instrucciones
para la correcta realizacion de los mismos, asi mismo estoy a su entera disposicion por si
tienen alguna duda en el siguiente teléfono: 622 88 08 99

Un cordial saludo

Muchas gracias por su valiosa colaboracién
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Estimados padres,

Soy Alba Calatrava Garrido y estoy realizando mi trabajo de fin de carrera dirigido por la
Universidad de Jaén. Actualmente estoy realizando estudios de psicologia aqui en la ciudad
de Valencia.

El estudio en si trata de una comparacion entre el estrés sufrido por padres y madres que
tienen hijos sin problemas del desarrollo alguno y padres y madres de nifios con Sindrome
de Down. En la ultima parte es donde pido su colaboracion. En cuanto finalice el estudio
los resultados del mismo se podréan facilitar a todas las familias que lo deseen.

Tan solo deberian de rellenar tres tipos de documentos. En la primera hoja, viene una
autorizacion por parte suya en la que se pide que pongan sus datos personales, tal como el
nombre y dni. Esta informacion sera utilizada para que ustedes me autoricen tanto a mi,
Alba Calatrava Garrido, como a mis tutoras de la Universidad de Jaén, Nieves Valencia
Naranjo y Axiliadora Robles, para utilizar sus datos. Sin la cumplimentacion de este
documento y su firma, nosotras no podemos hacer uso de sus datos. Por tanto, si estan
conformes a rellenar el cuestionario, ruego pongan los datos necesarios para que podamos
hacer uso de dicha informacion. Toda la informacion iria enumerada con un cédigo, es el
unico que se utilizara para designar su informacion personal, de esta forma queda andnima
y totalmente confidencial.

En la segunda hoja, tendrian que rellenar datos demograficos sobre usted mismo y su hijo
para saber cémo influye esto en el propio estrés diario.

Por ultimo, en las Ultimas hojas se presenta el cuestionario en si, el que deberan contestar
siguiendo las instrucciones que se presentan en la parte de arriba de la primera hoja. Para
evitar confusiones, del mismo modo, en la parte inferior izquierda de la primera hoja del
cuestionario se establecen una serie de indicaciones para contestar hasta la pagina “tres” del
cuestionario “PSI”. De la misma forma deberan rellenar todos los cuestionarios, siguiendo
las indicaciones que se le marcan en la parte superior.

Para todos aquellos padres de la Asociacion Asindown de Valencia, les entrego mi mas
sincero agradecimiento a la colaboracion en dicho estudio. Estando a la espera para aclarar
cualquier duda en el teléfono 622 88 08 99.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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Anexo 3

-

A + No hay respuestas correctas e incorrectas y por favor sea sincero/a
e CODIGO NUMERICO

CONSENTIMIENTO INFORMADO:

D. /Dfia.: con D.NLL:

Fecha de Nacimiento:

Direccion:

Teléfonols:

HA SIDO SUFICIENTEMENTE INFORMADO Y ENTIENDO QUE:

Nieves Valencia Naranjo, profesora Titular del Departamento de Psicologia de la Universidad de Jaén esta
realizando una investigacion sobre “"Aspectes psicosociales de las familias de las personas con sindrome de
Down”. El interés de las investigaciones es aportar conocimientos sobre diversas variables psicolégicas que
influyen en diversos aspectos relacionados con la salud biopsicosocial.

La informacién que se recoja sobre todos los participantes se registrara en un archivo informatico y se
tratara confidencialmente. Ningun participante serad identificade personalmente en la cemunicacién y
publicacion de los resultados. Este consentimiento informado debera ser etiquetado con un cédigo
numérico desde 1 y se corresponderd al cuadernillo de instrumentos de evaluacion con el mismo

numero, entregandose fuera del cuadernillo.

Comprendo que mi participacion es voluntaria y autorizo a:

1. M.® Auxiliadora Robles Bello y a Jasmine................... a recoger Y registrar los datos demograficos
y de aspectos psicosociales sobre mi a través de la cumplimentacion de los cuesticnarios del
cuadernillo.

2. Comprendo que puedo retirarme de este estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y

sin que repercuta en mis actividades o calificaciones.

Asi doy y firmo este consentimiento para participar en dicho estudio en a fecha de
20
Fdo.: D/IDfAa
D./D. (como alguno de los investigadores) ha informado de

todo lo anterior al firmante, aclarando sus dudas y apreciando su comprensién de todos los términos

expuestos:

Fdo.: D./Dna.
PARA CUALQUIER DUDA RELACIONADA CON EL ESTUDIO PUEDE LLAMAR A LOS SIGUIENTES N°
DE TELEFONO: 953213373 o contactar a través del email nnaranjo@uijaen.es

ESTA HOJA DE CONSENTIMIENTO DEBE SER SEPARADA Y NUMERADA
MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION 1
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« No hay respuestas correctas e incorrectas y por favor sea sincero/a

UNivisbman ok Jakx CODIGO NUMERICO

HOJA DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

A CONTINUACION SE LE PRESENTAN UNA SERIE DE CUESTIONARIOS QUE TIENE
QUE CUMPLIMENTAR SEGUN LAS INSTRUCCIONES QUE SE LE VAYA INDICANDO
EN CADA UNO DE ELLOS, PERO PRIMERO NO OLVIDE CONTESTAR A LAS
SIGUIENTES PREGUNTAS.

SEXO:

EDAD:

CIUDAD DONDE VIVE:

ESTADO CIVIL:

NIVEL SOCIOECONOMICO (ALTO/MEDIO/BAJO):

NIVEL DE ESTUDIOS:
O Basicos (Certificado escolaridad/EGB/ESO/Etc.)
O Grado Medio o Superior (antigua FP)
() Diplomatura Universitaria
O Licenciatura Universitaria
O Doctorado

PROFESION:
¢ Trabaja?

TIPO DE SITUACION LABORAL: Indique con una cruz:
O Autonomo
O Contratado: () Funcionario () Laboral Fijo ( ) Laboral  ( ) Eventual
( ) Otros (Indique cual)

¢ TIENE HIJOS? S/ N En caso afirmativo: ;Cuantos? N_
El hijo/a con discapacidad ocupa el lugar de nacimiento
i VIVE ACTUALMENTE SOLO/A O ACOMPANADO/A?

JTIENE PAREJA ACTUALMENTE?:

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION.
Ebd \Wo /0‘

Nerwdge Wije 7a

[S]

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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Anexo 5
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En la realizacion de este estudio quiero agradecer a mis padres y amigos todo su
apoyo durante el proceso. Ademas de todas aquellas familias, tanto de Jaén como de
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