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RESUMEN

Objetivo: Determinar las estrategias de afrontamiento de dos miembros de las familias de nifios
y nifias con retraso mental en cuatro instituciones de habilitacion y rehabilitacion de la ciudad de
Cartagena en el periodo comprendido entre los afios 2009 y 2010.

Metodologia: Se realiz6 un estudio descriptivo con 149 familias de nifios y nifias escolarizados
en instituciones de habilitacién y rehabilitacion de la ciudad de Cartagena. Los instrumentos
fueron aplicados a dos miembros de cada familia, el cuidador principal y otro familiar; para un
total de 298 personas. La informacion se recolectd con una encuesta sociodemogréafica y la Escala
de Estrategias de Coping — Modificada (EEC-M) de Londofio y cols. Para el procesamiento de
los datos se establecieron frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas y medias y
desviaciones estandar para las variables cuantitativas, con el programa Microsoft Office Excel.

Resultados: Del total de participantes del estudio, el 28,9% son hombres (N=86) y 71,1%
(N=212) son mujeres. La solucion de problemas fue utilizada por el Cuidador principal 80,4% y
por el otro familiar 76,3%, (puntaje promedio 43.4), la reevaluacion positiva por el cuidador
principal 80,3% y por el otro familiar 79,3% (puntaje promedio 24,1), y la religion por el
cuidador principal 79,8% vy el otro familiar 75,1% (puntaje promedio 33,5), como principales
estrategias de afrontamiento.

Conclusion: Para afrontar la enfermedad el cuidador principal y el otro familiar de los nifios y
nifias con retraso mental utilizan la solucion de problemas, la reevaluacion positiva y la religion.

Palabras claves: familia, crisis, estrategias, resistencia, retraso mental. (Fuentes: DeCs).



ABSTRACT

Objective: To determine strategies from two family members that have learn how to cope with a
mental retarded boy or girl in four institutions of outfit and rehabilitation from the city of
Cartagena in the period estimated between 2009 and 2010.

Methodology: There was a thorough study made with 149 families of boys and girls that are
members of the institutions of outfit and rehabilitation in the city of Cartagena. The tools were
used in two members in each family, a sitter and a close relative with a total of 298 people. The
information was collected by an interview of sociodemographic and the Scale of the Strategies of
Coping — Revised (EEC-M) of London and cols. This was for the processing of the data that was
assigned with frequencies and percentages for the qualitative variables and median and standard
deviations for the quantitative variables. For this features the program of Microsoft Excel was
used.

Results: Out of the people that participated in the study, 28.9% were males (N=86) and 71.1%
were females (N=212). The solution to these problems were use by the main sitter 80.4% and the
76.3% was used by the family member (average=43.4), the positive reevaluation by the main
sitter was 80.3% and for the family member79.3% with an average grade of 24.1. In addition, the
other family member 75.1% with an average of 33.5, these were the main strategies to determine
this results.

Conclusion: to confront this disorder the main sitter and the family member of these kids with
mental retardation, either boy or girl, should keep using religion as their way of coping. Also
being positive helps a lot to cope with them and lastly try to find the solution to the problem so
they can feel more comfortable with others.

Keywords: family, crisis, strategies, strength, mental retardation. (Source: DeCs).
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INTRODUCCION

La familia es la unidad basica de la sociedad humana y puede considerarse como un sistema
complejo en el que sus miembros desempefian distintos roles y se interrelacionan para llevar a
cabo funciones importantes para cada uno; esta a lo largo de su desarrollo estd expuesta a
enfrentar crisis que provocan una serie de cambios. Estas crisis pueden estar determinadas por el
ciclo vital, a estas se les Ilama normativas, o surgir de hechos accidentales que generan un mayor
impacto en la familia, a las que se le llama crisis no normativas; por ejemplo el fallecimiento de
uno de sus miembros o una enfermedad cronica . En este dltimo caso, segin plantea Chorot P y
cols (1), la familia utiliza estrategias de afrontamiento que le permiten adaptarse a la situacion
presente.

Para el manejo de estas situaciones estresantes, se han desarrollado diversas teorias de abordaje
familiar que explican los mecanismos de accidn y reaccion que se presentan al interior de la
familia, entre las que se encuentran la teoria general del estrés, la teoria de la resiliencia y la
teoria de la resistencia familiar. Todas estas teorias describen las aptitudes adoptadas por la
familia ante la situacion generadora de estrés utilizando las Ilamadas estrategias de afrontamiento,
que hacen referencia a la forma como la familia enfrenta las dificultades, haciendo uso de sus
recursos internos y externos, en conformidad con el sentido que atribuyen a las demandas y
estresores.

Ante una situacion estresante se hace necesario que la familia adopte una nueva serie de
comportamientos que le permitan adaptarse a la nueva situacion, con relacion a esto, algunos
autores han descritos las estrategias de afrontamiento de estas familias, es asi como en este
estudio se utilizaron las estrategias descritas por Londofio N y cols (2), quienes plantearon en
una version modificada y mejorada de la Escala de Estrategias de Coping-Revisado (EECR) de
Chorot P y cols (1), las diferentes estrategias utilizadas por las familias ante una situacion de
crisis, estas son: solucion de problemas, apoyo social, espera, religién, evitacion emocional,
apoyo profesional, reaccion agresiva, evitacion cognitiva, reevaluacion positiva, expresion de la
dificultad de afrontamiento, negacion y autonomia.

El retraso mental es un evento que puede producir gran estrés en la familia y que requiere utilizar
estrategias de afrontamiento para adaptarse a la situacion se define por el Manual Diagnostico y
Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-1V) y la Asociacion Americana sobre Retraso Mental
(AARM), como una funcion intelectual significativamente menor que el promedio y dificultad en
la conducta adaptativa y regularmente se manifiesta antes de los 18 afios.

Este estudio pretende determinar las estrategias de afrontamiento de dos familiares de un nifio o
nifia con retraso mental en cuatro instituciones de habilitacién y rehabilitacion en la ciudad de
Cartagena en el periodo comprendido entre los afios 2009 y 2010, debido a que existe muy poca
informacion acerca de éste tema, sustentado en una blsqueda exhaustiva por parte del grupo
investigador, teniendo en cuenta que ésta aportaria una informacion importante para el personal
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de enfermeria ya que conociendo la actitud y los procesos que se dan a nivel familiar se podrian
realizar intervenciones adecuadas y oportunas; ademas, se trabajaria conjuntamente con la
familia para mejorar el ambiente familiar, la calidad de atencion y programar planes de cuidado
que garanticen, en la medida de lo posible, un mejor desarrollo ya sea fisico, social y emocional
del nifio o nifia con retraso mental mejorando asi su calidad de vida.
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2. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

La familia es la unidad basica de la sociedad humana; centro fundamental del desarrollo de la
vida afectiva y moral del individuo. Segun la Constitucion Politica de Colombia, la familia es el
nucleo fundamental de la sociedad y puede considerarse como un sistema complejo en el que sus
miembros desempefian distintos roles y se interrelacionan para llevar a cabo funciones
importantes para cada uno (3). Igualmente, en este sistema dindmico se afianzan las emociones,
las creencias, las tradiciones, las fortalezas y vulnerabilidades, los elementos de apoyo y es, con
frecuencia, la fuente de estrés y de presiones que empuja al éxito o al fracaso (4).

A lo largo de su desarrollo, la familia esta expuesta a enfrentar crisis que provocan una serie de
cambios. Estas crisis pueden estar determinadas por el ciclo vital, a estas se les llama normativas,
o surgir de hechos accidentales que generan un mayor impacto en la familia, a las que se le llama
crisis no normativas; por ejemplo el fallecimiento de uno de sus miembros o una enfermedad
cronica (5). En este ultimo caso, segun plantea Chorot P y cols (1), la familia utiliza estrategias
de afrontamiento que le permiten adaptarse a la situacion presente.

Un evento que puede producir gran estrés en la familia y que requiere utilizar estrategias de
afrontamiento para adaptarse a la situacion, es el retraso mental (6), que es definido por el
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-1V) (7) y la Asociacion
Americana sobre Retraso Mental (AARM) (8), como una funcion intelectual significativamente
menor que el promedio y dificultad en la conducta adaptativa. Se manifiesta antes de los 18 afios.

El retraso mental es un problema de salud de gran importancia, a nivel mundial, segin datos
reportados por la Agencia de Referencia Poblacional y la Asociacion de Ciudadanos con Retardo
(ACR), el retraso mental es 15 veces mas prevalente que la paralisis cerebral; 30 veces mas
prevalente que defectos neuro-tubulares con espina bifida, 36 veces mas prevalente que la
ceguera total y 60 veces méas prevalente que la sordera total (9). Ademas, de acuerdo con los
informes de la Organizacién Mundial de la Salud, aproximadamente 156 millones de personas 0
3% de la poblacion tiene retraso mental. Siendo mayor la prevalencia de este evento en los
continentes Asiatico, Africano y en América Latina (97°710.000 casos, 20°310.000 casos Yy
13°800.00 casos respectivamente) (10).

En Colombia el porcentaje de nifios y nifias con retraso mental es de 12,8%, la prevalencia es de
1% vy la razén de masculino-femenino de 2:1 (11). En Cartagena, no existen cifras que
determinen la incidencia del retraso mental, mas bien se clasifican las limitaciones de tipo
cognitivo. De acuerdo a los reportes del censo de 2005, suministrado por el Departamento
Administrativo Nacional de Estadisticas (DANE) (12), en la poblacién de 0 a 14 afios existen
6690 casos de nifios y nifias con algun tipo de limitacion cognitiva, que se distribuyen en:
limitaciones para relacionarse con los deméas 1644 casos, limitaciones para su autocuidado 2703
casos Y limitaciones para entender o aprender 2343 casos.
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Dada la alta prevalencia de este evento a nivel mundial y local, esta enfermedad supone para la
familia la consecucion de una nueva forma de vida, porque requiere de cada uno de sus miembros
se adapten a la nueva situacion (6). También, es importante tener en cuenta que la etapa del ciclo
vital que experimenta la persona con retraso mental, es determinante para €l y para su familia.
Con el paso de un ciclo vital a otro se genera una mayor situacion de estrés, y a medida que el
nifio crece la discapacidad se hace mas evidente; cuanto mas evidente es, mas estrés y estigma
social experimentan los padres (13).

En efecto el nacimiento de un hijo con retraso mental genera desestabilizacion en la familia, los
momentos posteriores a la comunicacion del diagnostico van acompafiados de una fuerte
conmocion emocional. Inicialmente, la familia tiene que re-estabilizar sus funciones y aunque
generalmente la mayor adaptacion y cambio de vida lo realiza la madre; en este estadio, a
menudo, madre y padre, experimentan depresion, miedo y estrés después del nacimiento de su
hijo. (13)

Luego se ven expuestos a otro tipo de sentimientos y formas de afrontarlos; al cambiar de ciclo
vital, el nifio debe intentar asumir los roles de acuerdo a su edad y es entonces cuando los padres
tienen que pensar en incorporarlo al mundo escolar, esto puede ser visto por ellos como una
liberacién o como una separacion dolorosa. En la fase adolescente se ha podido culminar el
proceso de individuacién en el discapacitado, que en esta fase deberia tener acceso al mundo
adulto y los primeros movimientos de independencia. La integracion social y laboral no es facil
para estas personas y la familia no suele estar preparada para la reorganizacion familiar que debe
producirse en esta etapa. Suele ser una época de una gran crisis en la familia, que se resuelve
demasiado a menudo renunciando a que el discapacitado se independice, quedando su grado de
autonomia en un nivel inferior al que su discapacidad pudiera permitir (13).

Teniendo en cuenta lo anterior, algunos autores han descritos las estrategias de afrontamiento de
estas familias. Por ejemplo, en un estudio realizado por Dominguez G.(6), se describio6 el estilo
de afrontamiento que ha caracterizado a las familias de nifios con retraso mental y trastorno del
aprendizaje y mostré que el 63,4 % de las familias, utilizaron estrategias de solucion centradas en
el problema, siendo las mas empleadas las de buscar informacion y orientacion profesional,
dedicar méas tiempo a estar con el nifio y ocuparse mas de sus tareas, visitar con mayor frecuencia
la escuela y seguir la evolucién del nifio, asi como también estimularlo para que supere sus
dificultades, en la medida de lo posible. Mientras que el 33,6% de familias restantes, se guiaron
por estrategias centradas en las emociones, como pensar que la maestra no se ocupd lo suficiente
del aprendizaje del nifio, darse &nimo para sentirse mejor, culparse unos a otros del problema del
nifio, y actuar como si no ocurriera nada. (6).

Otros estudios que buscan describir las estrategias de afrontamiento de familias en situacion de
crisis ante una enfermedad crénica, han utilizado la Escala de Evaluacion Personal del
Funcionamiento Familiar en Situaciones de Crisis F- COPES (14). Por ejemplo, en un estudio
realizado por Gutiérrez A. (15), en la ciudad de Cartagena, con 50 familias, describio las
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estrategias de afrontamiento de familias de nifios con enfermedad crénica y encontré que las
estrategias mas utilizadas fueron blsqueda de apoyo espiritual (93.9%), reestructuracion familiar
(91.9%) y apoyo social (89.9%). Sin embargo, en Cartagena no se han encontrado estudios que
describan las estrategias de afrontamiento de las familias de nifios con retraso mental.

Con base en lo anterior y dada la gran afeccion de personas, y por consiguiente de familias, por el
retraso mental; es de suma importancia la realizacion de un estudio que determine las diferentes
estrategias de afrontamiento que adopta una familia con nifios y nifias con retraso mental, debido
a que existe muy poca informacion acerca de éste tema, sustentado en una bisqueda exhaustiva
por parte del grupo investigador, teniendo en cuenta que ésta aportaria una informacion
importante para el personal de enfermeria ya que conociendo la actitud y los procesos que se dan
a nivel familiar se podrian realizar intervenciones adecuadas y oportunas; ademas, se trabajaria
conjuntamente con la familia para mejorar el ambiente familiar, la calidad de atencion y
programar planes de cuidado que garanticen, en la medida de lo posible, un mejor desarrollo ya
sea fisico, social y emocional del nifio o nifia con retraso mental mejorando asi su calidad de vida.

2.1 Formulacién del problema

¢Cuales son las estrategias de afrontamiento de dos miembros de las familias de nifios o nifias
con retraso mental?

15



OBJETIVOS

3.1 General:

Determinar las estrategias de afrontamiento de dos miembros de las familias de un nifio o nifia
con retraso mental en cuatro instituciones de habilitacion y rehabilitacion en la ciudad de
Cartagena en el periodo comprendido entre los afios 2009 y 2010.

3.2. Especificos:

e Establecer las caracteristicas sociodemograficas y familiares de dos miembros de las familias
de nifios y nifias con retraso mental que participen en el estudio.

e ldentificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por dos miembros de miembros de las
familias de niflos y niflas con retraso mental que participen del estudio.

16



4. MARCO TEORICO
4.1. La familia

A lo largo del tiempo se han desarrollado diversas opiniones con respecto a las definiciones de
familia que van desde las mas simplista como la expuesta por Glauben L.(16) y Otros, que
sostienen que la familia es como una estructura de dominacion que cumplird una funcion de
reproduccion y sostenimiento ideoldgico, hasta la expuesta por Lévi-Strauss C. (17), quien dice
que la familia encuentra su origen en el matrimonio, sus miembros se mantienen unidos por
lazos legales, econdmicos y religiosos. Ademas, establece una red de prohibiciones y privilegios
sexuales y una cantidad variable y diversificada de sentimientos psicolégicos como amor, afecto,
respeto, temor, etc. En oposicién a este enfoque, Coomaraswamy L. (18) defiende que no se
deberia definir la familia mediante una construccién formalista, nuclear, la de marido, mujer e
hijos. La familia es el lugar donde las personas aprenden a cuidar y a ser cuidadas, a confiar y a
que se confie en ellas, a nutrir a otras personas y a nutrirse de ellas.

De igual forma la familia es un sistema abierto en continuo movimiento, cambio y
reestructuracion, en busca de una estabilidad y equilibrio entre todos los miembros que la
componen. Los procesos que tienen lugar son interactivos de forma que cualquier suceso que
ocurre en uno de sus miembros repercute de una u otra manera en todos los demas (19).

4.2. Cambios en la familia

La familia enfrenta diferentes momentos criticos del ciclo evolutivo, que implican cambios tanto
individuales como familiares, los que pueden constituir un periodo de crisis. En estos periodos de
transicion de una etapa del ciclo vital a otra hay indefinicién de las funciones, porque los
miembros de la familia estan asumiendo un nuevo rol. El querer conciliar ambos funcionamientos
produce en ocasiones fluctuaciones, inestabilidades, transformaciones, que se expresan en ciertos
niveles de desorganizacion de la familia, y es lo que se denomina crisis evolutiva (20).

Segun Blaustein S. (21) estas crisis son llamadas evolutivas, porque estan en relacion con los
cambios bioldgicos, psicolégicos y sociales de cada uno de los miembros de la familia, y con los
cambios, en consecuencia, de las pautas de interaccion en el contexto familiar. En estas crisis
evolutivas se cambian las viejas pautas de interaccion por otras nuevas que posibilitan, a cada
uno de los miembros de la familia, el desempefio de nuevas funciones en sus roles, poniendo de
manifiesto un desarrollo cada vez mas acabado de individuacion y de una estructura familiar cada
vez mas compleja y diferente a la anterior, lo que da lugar al crecimiento y desarrollo de la
familia.
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Por su parte Louro I. (22) plantea que en este proceso de cambio predominan las tareas
denominadas de desarrollo, las que estan relacionadas con las etapas del ciclo vital que
necesariamente tiene que atravesar la familia para desarrollarse, crecer y madurar.

Estas crisis son denominadas normativas o transitorias. EI término transitoria esta utilizado,
como sefiala Pérez C. (23) en un sentido cinético y no en el sentido temporal de la palabra,
esto es: una crisis es transitoria en funcion de que posibilite 0 no el paso de una etapa a la
otra del ciclo vital y no se refiere en ningun sentido al tiempo de duracién de la crisis.

Sin embargo, la dindmica familiar como todo proceso en desarrollo no es lineal y
ascendente. Este proceso se ve afectado en muchas ocasiones por situaciones, que
introducen cambios en su estructura y funcionamiento, debido a la existencia de hechos que
acttan como fuentes generadoras de estrés, como es el caso del divorcio, padecimiento de
una enfermedad croénica, o el fallecimiento de un miembro de la familia, los cuales tienen
una expresioén particular en cada familia en dependencia de su historia, su propia dinamica,
del significado que asigna al evento o situacién, y de los recursos con que cuenta para
hacerle frente. En éste caso las tareas que debe desarrollar la familia, son tareas de
enfrentamiento que se derivan de las llamadas crisis no transitorias o paranormativas
(20,23).

4.3. Mecanismos de afrontamiento familiar

Se han desarrollado diversas teorias de abordaje familiar que explican los mecanismos de
accion y reaccién que se presentan al interior de la familia, entre las que se encuentran la
teoria general del estrés, que plantea que ante una situacion activante, la familia reaccionara
en tres etapas: alerta o alarma, resistencia y agotamiento. Segun explica Quirce C. (24),
estos patrones de respuesta tienen relacion directa con la capacidad de asimilacién que
tenga la familia sobre el evento. Asi pues, se podria hablar de tres niveles de complejidad
en la respuesta del estrés. En el primer nivel es uno automatico, es decir, que la familia
posee elementos de respuesta tanto cognitiva como conductual, lo que hace posible que la
adaptacion se realice de manera inmediata al estresor; en el segundo, se encuentra la
respuesta compleja, lo que quiere decir que la familia posee elementos de respuesta, sin
embargo, ésta se encuentra dentro de los repertorios conductuales y cognitivos en un rango
de acceso no inmediato. En ocasiones la familia debe construir la respuesta fundamentada
en elementos preexistentes pero no interrelacionados sino hasta el momento en que se ven
obligados a hacerlo; el tercer nivel se encontraria el distrés, en el cual la capacidad de
afrontamiento de la situacion es nula, al no poseer elementos de acomodacion y ajuste. Este
se relaciona con la fase de agotamiento en donde el organismo es susceptible de enfermar,
pues las Unicas reacciones posibles son la parélisis, ante la incapacidad de funcionamiento o
respuesta al estresor; o bien el empleo de conductas erradas, como intento de ajuste que
resulta infructuoso (25).

La teoria de la resiliencia, plantea que la resiliencia es mas que la aptitud de resistir a la
destruccion preservando la integridad en circunstancias dificiles: es también la aptitud de
reaccionar positivamente a pesar de las dificultades y la posibilidad de construir basandose
en las fuerzas propias del ser humano. No es solo sobrevivir a pesar de todo, sino que es
tener la capacidad de usar la experiencia derivada de las situaciones adversas para proyectar
el futuro (26).
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Por su parte la teoria de la resistencia familiar centra sus esfuerzos en el estudio de las
transiciones familiares normativas y la respuesta familiar a la crisis. Esta teoria encuentra
sus raices en el trabajo histérico de Hill, y su énfasis en los siguientes elementos A
(estresor), B (recursos) y C (definicion del estresor), que media y protege a las familias en
una situacion de crisis (factor X). La extensién mas actual de estas teorias se refiere al
Modelo de Resistencia de Ajuste Familiar y Adaptacién de McCubbin H. (19,25), que
incluye una fase de ajustes y otra de adaptacion en ambas las estrategias de afrontamiento
son uno de los diversos componentes que interactan y determinan el proceso y resultado
familiares ante un estresor.

Todas estas teorias convergen en un solo fin, describiendo las aptitudes adoptadas por la
familia ante la situacion generadora de estrés utilizando las llamadas estrategias de
afrontamiento, que hacen referencia a la forma como la familia enfrenta las dificultades,
haciendo uso de sus recursos internos y externos, en conformidad con el sentido que
atribuyen a las demandas y estresores (22).

Louro I, define afrontamiento familiar como la capacidad de la familia para movilizarse y
poner en accién medidas que actuen sobre las exigencias que demandan cambios, puede ser
constructivo cuando se asumen actitudes y comportamientos favorables a la salud, tales
como cambios de comportamientos, de habitos, ajuste de roles, flexibilizacion de las
normas Yy solicitud de apoyo comunitario o profesional cuando este sea necesario. También
se expresa en el modo en que la familia cumple las tareas relativas al transito por las etapas
del ciclo vital y tiene un buen ajuste a las exigencias de desarrollo evolutivo (22). De igual
forma, Lazarus R y cols (27), lo definen como los esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que sirven para manejar las demandas externas y/o internas que
son valoradas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo.

Existen diferentes formas de identificar las estrategias de afrontamiento que utilizan los
miembros de la familia ante una situacién de crisis, es asi como McCubbin H vy cols,
proponen dos clases: internas, relativas al conocimiento y a la aplicacion de los recursos
existentes en la propia familia como reestructuracion y pasividad; y externas, orientadas a
obtener recursos en fuentes externas a la familia como bisqueda de apoyo social, busqueda
de apoyo espiritual y la movilizacion familiar (14).

De la misma manera, Londofio N y cols (2), plantea en una version modificada y mejorada
de la Escala de Estrategias de Coping-Revisado (EECR) de Chorot P y cols, las diferentes
estrategias utilizadas por las familias ante una situacion de crisis, estas son:

1) Solucién de problemas: puede describirse como la secuencia de acciones orientadas a
solucionar el problema, teniendo en cuenta el momento oportuno para analizarlo e
intervenirlo.

2) Apoyo social: se refiere al apoyo proporcionado por el grupo de amigos, familiares u
otros, centrado en la disposicion del afecto, recibir apoyo emocional e informacion para
tolerar 0 enfrentar la situacion problema, o las emociones generadas ante el estreés.

3) Espera: se define como una estrategia cognitivo-comportamental dado que se procede
acorde con la creencia de que la situacion se resolverd por si sola con el pasar del
tiempo.
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4) Religion: el rezo y la oracion se consideran como estrategias para tolerar el problema o
para generar soluciones ante el mismo.

5) Evitacion emocional: se refiere a la movilizacion de recursos enfocados a ocultar o
inhibir las propias emociones. El objetivo de esta estrategia es evitar las reacciones
emocionales valoradas por el individuo como negativas por la carga emocional o por las
consecuencias o por la creencia de una desaprobacion social si se expresa.

6) Apoyo profesional: se describe como el empleo de recursos profesionales para tener
mayor informacion sobre el problema y sobre las alternativas para enfrentarlo. Conocer
y utilizar los recursos sociales disponibles, mejora el control percibido de la situacién.

7) Reaccion agresiva: hace referencia a la expresion impulsiva de la emocion de la ira
dirigida hacia si mismo, hacia los demas o hacia los objetos, la cual puede disminuir la
carga emocional que presenta la persona en un momento determinado.

8) Evitacion cognitiva: a través del empleo de esta estrategia, se busca neutralizar los
pensamientos valorados como negativos o perturbadores, por medio de la distraccion y
la actividad. Se evita pensar en el problema propiciando otros pensamientos o
realizando otras actividades.

9) Reevaluacién positiva: a través de esta estrategia se busca aprender de las dificultades,
identificando los aspectos positivos del problema. Es una estrategia de optimismo que
contribuye a tolerar la problemaética y a generar pensamientos que favorecen a enfrentar
la situacion.

10) Expresion de la dificultad de afrontamiento: describe la tendencia a expresar las
dificultades para afrontar las emociones generadas por la situacion, expresar las
emociones Y resolver el problema.

11) Negacion: describe la ausencia de aceptacion del problema y su evitacion por distorsion
o desfiguracion del mismo en el momento de su valoracion

12) Autonomia: hace referencia a la tendencia a responder ante el problema buscando de
manera independiente las soluciones sin contar con el apoyo de otras personas tales
como amigos, familiares o profesionales.

4.4. Retraso mental

El retraso mental es definido por el DSM IV como una capacidad intelectual general
significativamente inferior al promedio, que se acompafa de limitaciones significativas de
la actividad adaptativa propia de por lo menos dos de las siguientes &reas de habilidades:
comunicacién, cuidado de si mismo, vida domestica, habilidades sociales interpersonales,
utilizacién de recursos comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales,
trabajo, ocio, salud y seguridad. Estas manifestaciones deben presentarse antes de los 18
afios de edad (7). De igual forma, la AAMR lo considera como una discapacidad
caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta
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adaptativa que se manifiesta en habilidades practicas, sociales y conceptuales, las cuales se
presentan en el mismo grupo de edad (8).

4.5. Afrontamiento familiar y retraso mental

Existen muchas situaciones que como la enfermedad demandan de la familia un proceso
adaptativo, ellas utilizan mecanismos de afrontamiento que le permite amoldarse a la
situacion presentada. Dentro de las enfermedades se encuentra el retraso mental que es una
enfermedad cronica que genera un gran impacto familiar sobre todo si se presenta en la
infancia (28).

Varios autores coinciden con la descripcion del comportamiento que adopta cada miembro
de la familia; sostienen que tras el diagndstico, los padres utilizan diferentes mecanismos de
afrontamiento, produciendo reacciones emocionales que afectan sus relaciones
matrimoniales, con el nifio con problemas, con los demas hijos y el resto de la familia, su
entorno social, laboral y por ende, el clima familiar, influyendo en su funcionamiento
psicosocial posterior (29).

Algunas de las formas utilizadas por la familia para enfrentar estos momentos son:
Aislamiento, exceso de actividades, refugio en la religion, busqueda de informacion e
interés excesivo por las técnicas médicas, reacciones de tensidn, pénico, reacciones
depresivas (tristeza, dificultades de concentracion, ansiedad, disminucion de la energia, del
apetito y el suefio), defensa: negacién de la realidad (29).

El nacimiento de un hijo con retraso mental, despierta conflictos familiares inconscientes
(propios de cada uno) y conscientes como la toma de decisiones acerca de los
profesionales, tratamientos y opciones educativas, que suponen un importante esfuerzo para
los padres. Estos se veran con una ajustada agenda para coordinar los diferentes
especialistas que asistirdn a su hijo, sumandose la dificil tarea de encontrar personas que
atiendan al nifio, lo cual les permitira trabajar, desarrollarse profesionalmente y tener
momentos de esparcimiento. A estos aspectos se le suma el factor econémico ya que la
concrecién de estos tratamientos especiales implican una erogacién importante, a lo que
cabe agregarle que en algunos casos, uno de los padres ha abandonado el trabajo para
dedicarse a su hijo (29).

Lo expuesto lleva a un cambio importante en la dindmica familiar y en la perspectiva de
futuro, ya que un nifio con cierta discapacidad, implica aceptar que no sélo hay que criarlo
y educarlo, sino que también requerira de asistencia especial el resto de su vida. Esto no
coincide con lo planificado familiarmente y es necesaria una reformulacion de lo
proyectado, despertando ansiedades en los padres quienes a veces adoptan actitudes de
rechazo o sobreproteccion (29).

La discapacidad actia como un elemento desestabilizador de la dindmica familiar
(independientemente de la capacidad de adaptacion e integracion que tenga la familia ante
las situaciones de crisis) produce un gran impacto psicoldgico y bloqueo emocional. Para
los padres desaparece, transitoriamente, de su mundo cualquier otra realidad (los demas
hijos, el trabajo, el entorno familiar y/o social, etc.) que no sea su hijo, su enfermedad y su
tratamiento y adoptan un comportamiento particular, quieren vivir intensamente todos los
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momentos, no se dejan ayudar o se sienten amenazados por la posible pérdida del nifio.
(29).

Todo esto, genera un shock dentro de la familia, el hecho se percibe como algo inesperado,
extrafio y raro, que rompe las expectativas sobre el hijo deseado; la pérdida de ésta y el
desencanto ante la evidencia de la discapacidad, en un primer momento van a Ser
demoledor; es como si el futuro de la familia se hubiera detenido ante la amenaza. La
comunicacion del diagnéstico de la discapacidad, la inesperada noticia, produce un gran
impacto en todo el nucleo familiar; la respuesta y reaccion de la familia cercana a los dos
progenitores, abuelos y hermanos va a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia de la
amenaza que se cierne sobre su entorno. La confusién y los sentimientos de aceptacion,
rechazo y culpabilidad se mezclan de manera incesante, surgiendo constantemente las
preguntas de los por qués: La deficiencia fisica y/o psiquica debida a lesion orgénica es un
dato extrafio al sistema familiar, soportado como una agresion del destino y por lo tanto
acompafiado de intensos sentimientos de rechazo o rebelién (20).

Otro aspecto importante a tener en cuenta es la forma como acepta la noticia cada miembro
de la familia ya que las reacciones ante la enfermedad infantil no son idénticas entre el
padre y la madre, probablemente esto se deba a la influencia de estereotipos culturales
concernientes a los roles masculinos y femeninos. La madre, que juega un papel clave en la
adaptacion de la familia, estd centrada en la problematica de este hijo con el que mantiene
relaciones de sobreproteccion, indulgencia excesiva, etc. Ella manifiesta mas ansiedad y
peligro psicologico que el padre y/o el nifio enfermo, su estado afectivo depende del estado
de salud de su hijo, presenta problemas de suefio y apetito y se siente a gusto al tener que
dedicarse al cuidado del nifio (29).

De este modo, la nueva situacién cambia los esquemas de toda la familia y, la mayoria de
los padres, a pesar de tener confirmado un primer diagnostico, inician un recorrido por
distintos especialistas esperando encontrar una valoracion diferente, o al menos mas
benigna, el aturdimiento de los primeros dias y semanas abre paso a sentimientos de
sobreproteccién y rechazo, sentimientos ambivalentes que necesitan ser reconducidos. El
periodo de aceptacion o no va a depender de muchos factores; entre ellos, las caracteristicas
emocionales y personales de los progenitores, la dinamica familiar, las relaciones de pareja,
los apoyos sociales externos, el orden de nacimiento del recién nacido (si es el primogénito,
si es el menor, hijo Unico entre hermanos o al contrario, etc.), el nivel sociocultural y
economico, etc. (19).

Ajuriaguerra J. (30) sostiene que las familias que tienen un hijo enfermo reaccionan
siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares son fuertes, el hecho
contribuye a la unién, y el hijo, o se incorpora en el seno de la familia unida o los lazos
padre y madre se estrechan excluyendo al nifio; cuando los lazos son débiles tiende a
perjudicarlo. Otro factor que interviene de manera especial es la clase social. Parece ser que
las familias de clase baja y las del medio rural tienden a aceptar mejor la discapacidad que
las de clase social alta y el medio urbano.

Segun el estudio realizado por Dominguez G. (6) la familia frente al retraso mental utiliza
estrategias centradas en la solucion del problema, como buscar informacion y orientacion
profesional, dedicar mas tiempo a estar con el nifio y ocuparse mas de sus tareas, de igual
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forma acuden con mayor frecuencia la escuela y seguir la evolucién del nifio, como
también estimularlo para que supere sus dificultades. Asi mismo se utilizaron, en menor
proporcidn, estrategias centradas en las emociones siendo las mas utilizadas pensar que la
maestra no se ocupo lo suficiente del aprendizaje del nifio, darse animo para sentirse mejor,
culparse unos a otros del problema del nifio, y actuar como si no ocurriera nada. De igual
forma Gutiérrez A. (15), establece que la familia utiliza estrategias internas como
reestructuracion y estrategias externas como busqueda de apoyo espiritual y busqueda de
apoyo social.
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5. METODOLOGIA

5.1 .Tipo de estudio: Se realiz6 un estudio descriptivo.
5.2. Poblacion:

Estuvo constituida por 249 familias de nifios y nifias con retraso mental que forman parte
de 4 instituciones de habilitacion y rehabilitacion de la ciudad de Cartagena, distribuidos
de la siguiente manera:

e Institucion A: 91 nifios
e Institucion B: 70 nifios
e [nstitucién C: 68 nifios

e Institucion D: 20 nifios

5.3. Tamario de muestra: se calculé un tamafo de la muestra inicial de 249 familias de
nifios y nifias con retraso mental, utilizando la formula:

M donde:
E‘:

e Confiabilidad =95%

e Margen de error(e) = 5%
e p=0.63

e (=0.37

Ajustando el tamafio muestral, de acuerdo al tamafio de la poblacion, con la formula ng =
n/(1+n/N) se obtuvo una muestra de 149 familias, incluyendo el 10% de reposicion por
perdidas.

5.4. Muestreo

Se realizd un muestreo estratificado del total de la muestra por afijacién proporcional.
Obteniéndose finalmente un tamafio de muestra por institucion asi:

e Institucion A: 59

e Institucion B: 41
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e Institucion C: 36

e Institucion D: 13

5.5. Criterio de inclusién

e Familias con nifios y nifias con retraso mental de edades comprendidas entre 5 y 15
afios.

e Familias que autoricen su participacion en el estudio.
5.6. Criterio de exclusion

e Familias con nifios y nifias con retraso mental que tengan ademas una discapacidad
fisica.

e Familias monoparentales de nifios y nifias con retraso mental.
5.7. Escenarios del estudio

El estudio se realizd con dos miembros de cada familia de nifios y nifias escolarizados en
instituciones de habilitacion y rehabilitacion de la ciudad de Cartagena. Los dos miembros
familiares fueron el cuidador principal y otro miembro de la familia mayor de 15 afios de
edad, que tuviera un tiempo de conviviera mayor de tres afios.

En el proceso de recoleccion de la informacion se asistio a cada uno de los domicilios de
las familias que fueron seleccionadas para el estudio.

5.8. Materiales y métodos
5.8.1. Descripcidn de los instrumentos a utilizar
5.8.1.1. Encuesta sociodemogréaficas

A través de ésta se identificaron caracteristicas como son: edad, sexo, religion, escolaridad,
nivel econémico y estrato social. Esta se encuentra dividida en dos partes estructurales, la
primera incorpora datos de identificacién del informante que incluye parentesco con la
familia, género, religién, escolaridad y ocupacion; la segunda, comprende los datos de
informacién de la familia de convivencia entre los cuales se encuentra conformacion del
grupo familiar, tipo de union de la pareja, nimero de miembros de convivencia, promedio
de ingresos econdmicos por mes, ciclo vital familiar y miembros de la familia.

5.8.1.2. La Escala de Estrategias de Coping — Modificada (EEC-M)

Para la recoleccion de la informacion se utilizd el instrumento denominado Escala de
Estrategias de Coping — Modificada (EEC-M) de Londofio N y cols (2). Con la que se
determinaron las estrategias de afrontamiento utilizadas por las familias de nifios y nifias
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con retraso mental. El instrumento consta de 69 items que permiten medir los siguientes
factores:

1.

10.

11.

12.

Solucion de problemas (9 items): Evalia la secuencia de acciones orientadas a
solucionar el problema, teniendo en cuenta el momento oportuno para analizarlo e
intervenirlo.

Busqueda de Apoyo social: (7 items): Evalua el apoyo proporcionado por el grupo de
amigos, familiares u otros.

Espera (9 items): Evalla la creencia de que la situacion se resolvera por si sola con el
pasar del tiempo.

Religion (7 items): Evalla el rezo y la oracion como estrategias para tolerar el
problema o para generar soluciones ante el mismo.

Evitacion emocional (8 items): Mide la movilizacién de recursos enfocados a ocultar o
inhibir las propias emociones.

Busqueda de Apoyo profesional (5 items): Evalia el empleo de recursos profesionales
para tener mayor informacién sobre el problema y sobre las alternativas para
enfrentarlo.

Reacciéon agresiva (5 items): Valora la expresién impulsiva de la emocién de la ira
dirigida hacia si mismo, hacia los demas o hacia los objetos para reducir la carga
emocional.

Evitacion cognitiva (5 items): Evalla la habilidad de neutralizar los pensamientos
valorados como negativos o perturbadores, por medio de la distraccion y la actividad.

Reevaluacion positiva (5 items) Mide la capacidad de aprender de las dificultades,
identificando los aspectos positivos del problema.

Expresion de la dificultad de afrontamiento (4 items): Valora describe la tendencia a
expresar las dificultades para afrontar las emociones generadas por la situacion,
expresar las emociones y resolver el problema.

Negacion (3 items): Evalta la ausencia de aceptacion del problema y su evitacion por
distorsién o desfiguraciéon del mismo en el momento de su valoracion.

Autonomia (2 items): Valora la tendencia a responder ante el problema buscando de
manera independiente las soluciones sin contar con el apoyo de otras personas tales
como amigos, familiares o profesionales.

La EEC-M posee una puntuacion tipo likert de 6 puntos donde Nunca tiene un valor de 1;
casi nunca de 2; a veces de 3; frecuentemente de 4; casi siempre de 5 y siempre un valor de

6.

La interpretacion de cada sub-escala, se realiz6 tomando como referencia el valor maximo
de cada factor, el cual se obtuvo al multiplicar la puntuacién maxima (6) con el numero de
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items de cada factor, entre mas se acercara al valor de referencia, mayor era su utilizacién
y viceversa. Es asi como: Solucién de problemas tiene una puntuacion maxima de 54,
Busqueda de apoyo social de 42, Espera de 54, Religion de 42, Evitacién emocional de
48, Busqueda de apoyo profesional de 30, Reaccion agresiva de 30, Evitacion cognitiva
de 30, Reevaluacion positiva de 30, Expresion de la dificultad de afrontamiento de 24,
Negacion de 18 y Autonomia de 12.

La Escala de Estrategias de Coping — Modificada (EEC-M), reporté en este estudio una
confiabilidad de 0,847. La validez de los doce factores tuvieron valores propios mayores
que 1y cada uno de los sesenta y nueve items tuvo un peso factorial mayor que 0.52.

Procedimiento

Un grupo de encuestadores previamente capacitados, realizaron visitas a las familias que
aceptaron participar en la investigacion, se aplicaron las encuestas al cuidador familiar
principal mayor de edad y a otro miembro de la familia mayor de 15 afios. La encuesta
sociodemografica y EEC-M se aplicd de manera asistida.

5.10. Aspectos éticos

Los aspectos éticos que guiaron la investigacion estuvieron estipulados en la Resolucién
008430 de 1993, por la cual se establecieron las normas académicas, técnicas y
administrativas para la investigacion en salud (31). De igual forma, la ley 911 del 2004, por
la cual se dictan disposiciones en materia de responsabilidad deontoldgica para el ejercicio
de la profesion de Enfermeria en Colombia (32). Se solicit6 el consentimiento informado y
por escrito del sujeto de investigacion.

5.11. Procesamiento de la informacion obtenida

Se realizd un analisis descriptivo-comparativo de las variables investigadas. Se
establecieron frecuencias y porcentajes para las variables cualitativas y se calcularon
medias y desviacion estandar (DE) para la variables cuantitativas. Se utiliz6 el programa
Microsoft Office Excel.
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6. RESULTADOS
6.1. Caracteristicas familiares de las familias de nifios y nifias con retraso mental.

Se encuestaron 298 personas pertenecientes a 149 familias de nifios y nifias con retraso
mental, de los cuales 71,1% (212) eran del género femenino y 28,9% (86) del género
masculino. La mayoria pertenecian al estrato 1 49.7% (74), y profesan la religion catélica
72.5% (108). Asi mismo, los tipos de familia que predominan son la extensa y la nuclear
con una proporcién de 38.93% (58) cada una. El ciclo vital familiar que predomino fue
familia con hijos adolescentes 35.6% (53), aunque las familias en plataforma de
lanzamiento también fueron representativas 27.5% (41). Con respecto al numero de
integrantes se obtuvo en promedio un nimero de seis personas por familia. (Ver tabla 1); se
determiné que las estrategias de afrontamiento utilizadas por los dos familiar fueron:
Cuidador principal: La solucién de problemas 80,4% (puntaje promedio 43.4), la
reevaluacion positiva80,3% (puntaje promedio 24,1) y la religién79,8% (puntaje promedio
33,5); Otro familiar: reevaluacion positiva79,3% (puntaje promedio 23,8), la solucién de
problemas 76,3% (puntaje promedio 41,2) y la religién75,1% (puntaje promedio 31,5),
como las principales estrategias de afrontamiento.(Ver tabla 15).

6.2. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador principal y otro familiar de las
familias de nifios y nifias con retraso mental.

Los cuidadores principales en su mayoria fueron mujeres con una proporcion de 92.6%,
teniendo una alta representatividad con respecto a los hombres (7.4%); en cuanto al
parentesco el progenitor obtuvo los mayores resultados (84.6%); y la edad promedio para
el cuidador fue de 40 afios (I. C 95% 39 - 42); el nivel de escolaridad mas representativo
fue secundaria incompleta (30.8%), el hogar se constituyé como la ocupacion que tuvo
mayores porcentajes,(63.1%) la mayoria de los cuidadores tienen una pareja estable
(48.32%). En el otro familiar, no se muestran diferencias representativas en cuanto al
género; la mujeres constituyeron un 49.3% y los hombres un 50.7%, fueron en su mayoria
los progenitores (36.5%); la secundaria completa obtuvo mayor proporcion (35.1%). Los
otros familiares en su mayoria trabajan (47.3%). (Ver tabla 2.)

6.3. Descripcidon de los factores del cuidador principal y el otro familiar de las familias
de nifios y nifas con retraso mental.

6.3.1. Factor 1: Solucion de problemas

En la estrategia solucion de problemas se evidencia que el cuidador principal siempre
espera conocer bien la situacion antes de actuar (56.4%) y analiza lo positivo y negativo
de las diferentes alternativas (53,6%). Parecido al comportamiento en el otro familiar
quienes siempre analizan lo positivo y negativo de las diferentes alternativas con 50,3%, y
Frente a un problema, esperan conocer bien la situacion antes de actuar con el 41,5%,
(ver tabla 3).
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6.3.2. Factor 2: Busqueda de apoyo social

En la estrategia busqueda de apoyo social en el cuidador principal y en el familiar se
observé que ellos siempre procuran hablar con personas responsables para encontrar una
solucion al problema (43% y 38,8%, respectivamente), asimismo el cuidador principal
siempre pide consejo u orientacion a algun pariente 0 amigo (31,5%) vy el otro familiar
Procura que algin familiar o amigo le escuche cuando necesita manifestar sus
sentimientos (31,3%), (ver tabla 4).

6.3.3. Factor 3: Espera

En Espera, tanto el cuidador principal como el otro familiar nunca piensan que las cosas se
solucionan por si solas (74% y 65,3%, respectivamente), ni esperan que la solucién llegue
sola (71% y 65,3%, correspondientemente). (Ver tabla 5)

6.3.4. Factor 4: Religion

En Religion el cuidador principal siempre tiene fe en que Dios remedie la situacion
(77,2%). Mientras que el 69,4%, de los otros familiares siempre Tienen fe en que puede
ocurrir algin milagro. (Ver tabla 6).

6.3.5. Factor 5: Evitacion Emocional

La evitacion emocional arrojo que los cuidadores principales y los otros familiares nunca
niegan que tienen problemas (69,8% y 60,5%), asimismo el cuidador principal a veces
inhiben sus emociones (39,6%). Mientras que el otro familiar a veces procura guardar
para si sus sentimientos (43,5%). (Ver tabla 7).

6.3.6. Factor 6: Busqueda de Apoyo Profesional

En la estrategia de busqueda de apoyo profesional se evidencia que tanto el cuidador
principal como el otro familiar siempre procuran conocer mejor el problema con la ayuda
de un profesional (59,7% y 44,9%, respectivamente). (Ver tabla 8).

6.3.7. Factor 7: Reaccion Agresiva

En la estrategia de reaccion agresiva se evidencia que el cuidador principal y el otro
familiar nunca se dejan llevar por su mal humor (64,4% y 60,5%, respectivamente),
tampoco descargan su mal humor con los demés (60.4% y 65.4% respectivamente) y no
tienden a comportarse de forma hostil con los demés. (Ver tabla 9).
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6.3.8. Factor 8: Evitacion Cognitiva

En cuanto a la evitacion cognitiva se obtuvo que el 38,9% de los cuidadores principales a
veces salen al cine o a dar una vuelta para olvidarse del problema y el 40,1% de los otros
familiares a veces dejan a un lado los problemas y piensan en otra cosa. (Ver tabla 10)

6.3.9. Factor 9: Reevaluacién Positiva

En la reevaluacion positiva, el cuidador principal siempre tiende a sacar algo positivo a
pesar de la magnitud del problema con el 61,1%; mientras que el otro familiar siempre
tiene muy presente el dicho al mal tiempo buena cara con el 55,1%. (Ver tabla 11)

6.3.10. Factor 10: Expresion de la dificultad de afrontamiento

En la expresion de la dificultad de afrontamiento, el 43% de los cuidadores principales y el
51% de los otros familiares, a veces no son capaces de expresar abiertamente lo que
sienten, ni son capaces de llorar asi lo quieran con un 39,6% y un 51% respectivamente.
(Ver tabla 12)

6.3.11. Factor 11: Negacion

En la Negacion se obtuvo que un 66,4% de los cuidadores principales y un 60,8% de los
otros familiares nunca se alejan del problema ya se tomando vacaciones o descansando.
De igual forma, el cuidador principal nunca procura no pensar en el problema (36,9%);
mientras que el otro familiar nunca trata de comportarse con si nada hubiera pasado
(34,5%). (Ver tabla 13)

6.3.12. Factor 12: Autonomia

En la Autonomia tanto el cuidador principal como el otro familiar nunca piensan que no
necesitan la ayuda de nadie y menos de un profesional para resolver el problema con un
79,87% y 74,1%, respectivamente. (Ver tabla 14)

6.4. Descripcion de Estrategias de Afrontamiento utilizadas por el Cuidador Principal
y Otro Familiar de nifios y nifias con retraso mental.

Las estrategias de afrontamiento tuvieron una distribucién muy marcada, siendo las mas
utilizadas por los cuidadores principales y los otros familiares: solucion de problemas
(80.4% y 76.3% respectivamente), reevaluacion positiva (80.3% y 79.3%
correspondientemente) y religion (79.8% y 75.1% respectivamente). (Ver tabla 15)
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7. DISCUSION

La solucion de problemas, la reevaluacion positiva y la religion son las principales
estrategias de afrontamiento utilizadas por el cuidador principal y el otro familiar de nifios y
nifias con retraso mental. Las estrategias menos utilizadas son la autonomia, reaccion
agresiva y negacion.

Con respecto a las caracteristicas sociodemograficas de las familias, estas pertenecen al
estrato uno, la tipologia familiar se compartio entre las familias extensas y nucleares, con
un promedio de integrantes de 6 personas, quienes profesan la religion catélica; el ciclo
vital predominante fue familia con hijos adolescentes; datos similares reporté Gutiérrez A
(15) donde la tipologia familiar se reparti6 en su mayoria entre familias nucleares y
extensas, pertenecientes a la religion catdlica y el nUmero de habitantes del hogar oscild
entre 3 y 6 personas. Otro estudio realizado por Pessah S. (33), arrojo que el ciclo vital
predominante se compartié entre familias nucleares y nucleares ampliadas.

El cuidador principal, en su mayoria eran del sexo femenino con un promedio de edad de
40 afos, siendo las madres las principales cuidadoras, con parejas estables, se dedican a las
labores del hogar, cursaron hasta secundaria incompleta. Por otro lado en el otro familiar,
no hubo diferencias significativas en cuanto al sexo, con edad promedio de 38 afios,
trabajan en su mayoria, cursaron hasta secundaria completa, y son los progenitores de los
nifos y nifias con retraso mental. Datos similares fueron descritos por Artaso B.(34), donde
se describieron las estrategias de afrontamiento de las cuidadoras informales del paciente
con demencia y se obtuvo que la edad promedio del cuidador era de 54 afios, del sexo
femenino, en su mayoria casadas, con estudios primarios y en mas de la mitad de los casos
dedicadas a las tareas del hogar. Gutiérrez A.(15), obtuvo con relacién a los cuidadores que
no hubo diferencias significativas en cuanto al sexo, tanto en mujeres como hombres
tenian edades promedio entre los 37 y 38 afios, manifestaron estar casados o en union libre
y cursaron hasta secundaria.

Esto sugiere que el cuidado sigue siendo una tarea exclusivamente femenina, donde la
mujer deja a un lado las actividades encaminadas al logro de las metas propias, como la
capacitacion educativa, y asume el rol de cuidadora dedicandole méas tiempo a las labores
del hogar y a la atencion del nifio o nifia enfermo con retraso mental.

Basados en la descripcion que hace Lazarus R. y col (27), las estrategias de afrontamiento
se consideran como la manera que tienen las personas, en este estudio, cuidadores
principales y otro familiar de los nifios y nifias con retraso mental, de emplear el conjunto
de recursos y esfuerzos tanto cognitivos, como comportamentales orientados a resolver el
problema, a reducir o eliminar la respuesta emocional o a modificar la evaluacion inicial de
la situacion estresante.

A continuacion se describiran las estrategias de afrontamiento que utilizaron dos miembros
de las familias (cuidador principal y otro familiar) de nifios y nifias con retraso mental, y se
contrastaran con resultados de estudios que identifican el comportamiento de la familia ante
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diversas crisis, diferentes a la presencia de retardo mental, debido a la poca informacion
existente acerca de este tema:

Solucién de problemas, que se describe como la secuencia de acciones orientadas a
solucionar el problema, teniendo en cuenta el momento oportuno para analizarlo e
intervenirlo, fue la mas utilizada tanto por los cuidadores como por los familiares con un
porcentaje alrededor de un 78%. Ventura J. (35), describe esta estrategia como la mas
utilizada por las madres en una situacion estresante, al igual que Lagos E. (36), en su
estudio de estrategias de afrontamiento de padres de nifios con secuelas de quemaduras
visibles. Se puede relacionar esto con el hecho de que se busquen las herramientas
necesarias para hacer frente a una situacion generadora de estrés, y asumir un papel activo
para su solucion, procurando actuar sobre aspectos que favorezcan el optimismo y
contribuir a la familia a adquirir mayor control emocional y vean viable la solucién de sus
problemas.

La estrategia Apoyo social, hace referencia al apoyo proporcionado por el grupo de
amigos, familiares u otros, centrado en la disposicién del afecto, recibir apoyo emocional e
informacion para tolerar o enfrentar la situacion problema, o las emociones generadas ante
el estrés, se obtuvo en este estudio que el 65% de los cuidadores principales y el 66,9% de
los familiares utilizan esta estrategia; similar a los resultados obtenidos en el estudio
realizado por Molina J.(37), donde se encontré que el apoyo social es la variable
moduladora mas importante para la familia cuidadora, ya que es una importante fuente de
ayuda para los cuidadores al momento de hacer frente a las situaciones que le son propias.
Coincide con los resultados encontrados por Gutiérrez A. (15), donde las estrategias de
afrontamiento de 55 familias de nifios con cancer, el apoyo social fue utilizado en un
87,9%. Lo que sugiere que el apoyo social es fundamental en el momento de enfrentarse a
la situacion que genera tener un nifio con algun tipo de dificultad para el aprendizaje,
ademas de esto las personas que tienen o sienten tener apoyo por parte de la familia, los
amigos o las instituciones sociales pueden manejar mejor una situacion de estrés, en
especial las que relacionan a un miembro de la familia.

La religion, que considera al rezo y la oracion como estrategias para tolerar el problema o
para generar soluciones ante el mismo, se determino que el 79,8% de los cuidadores
principales y el 75,1% de los familiares la utilizaron, lo cual dista mucho de las cifras
encontradas por Mochales S. (38), que indico que la religion fue la estrategia menos usada
(10 %) por el grupo estudiado. Al igual que un estudio realizado por Gutiérrez A.(15)
donde se estudiaron familias con nifios con cancer se obtuvo que esta estrategia fue
utilizada en un 15,3% en mujeres y 15% en hombres. Una posible explicacién de este
hallazgo puede ser que en estos casos la familias consideran que estas circunstancia se
pueden solucionar tomando acciones que conlleven a la solucion del problema; a diferencia
de lo que acurre en el retraso mental donde la familia percibe una interferencia importante
en sus condiciones internas y externas, debido a lo irreversible de la situacion, por ello
acuden a sus creencias religiosas como una via de alivio que les ayudara a mejorar su
situacion de crisis, lo cual evidentemente es una estrategia pasiva en el que asumen que han
perdido el control sobre algunos aspectos importantes de sus vidas y deciden dejarlos en
manos de un ser supremo.
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La evitacion emocional hace referencia a la movilizacion de recursos enfocados a ocultar o
inhibir las propias emociones y tiene como objetivo evitar las reacciones emocionales
valoradas por el individuo como negativas por la carga emocional, en este estudio se
obtuvo que los cuidadores principales y familiares hacen uso de esta estrategia en una
proporcién de 52.7% y 51.7%, respectivamente. Similar a lo encontrado por D. Stefani (39)
en su estudio sobre estrategias de afrontamiento en madres y adolescentes cuidadoras,
donde esta estrategia fue de las mas utilizadas por ambos grupos estudiados. Es posible que
evitar, sea de una u otra forma la mejor manera de disminuir un dolor intolerable, y sea méas
factible hacer de cuenta que no esta pasando nada para no ser juzgados por las demas
personas.

La estrategia de reaccidn agresiva que hace referencia a la expresion impulsiva de la
emocion de la ira dirigida hacia si mismo, hacia los demas o hacia los objetos, la cual puede
disminuir la carga emocional que presenta la persona en un momento determinado, se
obtuvo que fue la menos utilizada tanto por los cuidadores como por los familiares. Datos
similares reportd Lagos E. (36), donde las familias tuvieron poca utilizacion de esta
estrategia. Lo cual siguiere que la familia ante una situacion estresante resuelve sus
problemas utilizando otro tipo de mecanismos diferentes a la agresividad.

Apoyo profesional se describe como el empleo de recursos profesionales para tener mayor
informacion sobre el problema y sobre las alternativas para enfrentarlo. Conocer y utilizar
los recursos sociales disponibles, mejora el control percibido de la situacion, en el presente
estudio se identifico que esta estrategia fue utilizada en un 65,3% por los cuidadores
principales y en un porcentaje de 61.5% por los familiares. Asi mismo en un estudio
realizado por De la Huerta R. (40) se encontré que los cuidadores de nifios con cancer
utilizan en mayor proporcion la Busqueda de Informacion, se puede decir que la gran
mayoria se acercan a un profesional o tratan de saber mas sobre la enfermedad y crean
planes de accion para el cuidado de la enfermedad de sus hijos. Esto se relaciona con que
en la primera fase del diagnostico de una enfermedad la actitud de los padres es de
busqueda de informacion, como forma de adquirir cierto control sobre la misma y de lucha
contra la enfermedad, con bisqueda de soporte y apoyo.

La Reevaluacién positiva, busca aprender de las dificultades, identificando los aspectos
positivos del problema. Es una estrategia de optimismo que contribuye a tolerar la
problemética y a generar pensamientos que favorecen a enfrentar la situacion, en este
estudio se pudo analizar que los cuidadores y los familiares la utilizaron en un 30%.
Contrario a esto, en un estudio realizado por Loubat M. (41), donde se investigaron las
diferentes estrategias de afrontamiento de padres respecto de los primeros brotes psicoticos
de sus hijos y su relacién con la adhesion a tratamiento; se obtuvo que los padres la
utilizaron en un 87%. Lo que denota en la familia cierto optimismo que contribuye a tolerar
la problematica, la familia al parecer es més racional al tomar decisiones, lo cual conlleva a
afrontar eventos estresantes de una forma mas adaptativa.

La negacidn describe la ausencia de aceptacion del problema y su evitacion por distorsion o
desfiguracion del mismo en el momento de su valoracion, en este estudio fue utilizada tanto
por los cuidadores como por los familiares alrededor de un 42%; similar a los datos
reportados por Artaso B. (34), donde se evidencia poca utilizacion de esta estrategia en

33



comparacion con este estudio. Lo anterior puede relacionarse con la necesidad de los
cuidadores de hacer de cuenta que la situacion no existe o en el peor de los casos utilizar
distractores como una forma de alejarse de la situacion generadora de estrés.

La evitacion cognitiva busca neutralizar los pensamientos valorados como negativos o
perturbadores, por medio de la distraccion y la actividad, evita pensar en el problema
propiciando otros pensamientos o realizando otras actividades; el estudio demostro que el
cuidador la utilizo en un 52,7% y el familiar en un 51,7%. Lo anterior difiere del estudio
realizado por Lagos E. (36), donde esta fue poco significativa. Esto permite a las familias
tolerar, planificar o tomar alternativas viables para buscar soluciones ante el hecho de tener
a un nifio o nifla con retraso mental, y aliviar la carga emocional para sobrellevar la
situacion estresante.

Con relacion a las demés estrategias descritas en esta investigacion, como son: autonomia,
espera, y expresion de la dificultad de afrontamiento no se encontraron estudios que
permitieran comparar los resultados obtenidos en esta investigacion.

A través de los resultado de esta investigacion se pudieron determinar las estrategias de
afrontamiento de las familias frente a la situacion de tener a un nifio o nifia con retraso
mental, aportando mayor informacién sobre el tema, permitiendo, al personal de
enfermeria conocer la actitud y los procesos que se dan a nivel familiar y poder realizar
intervenciones adecuadas y oportunas trabajando conjuntamente con la familia mejorando
el ambiente familiar, la calidad de atencién y programar planes de cuidado que garanticen,
en la medida de lo posible, un mejor desarrollo ya sea fisico, social y emocional del nifio o
nifia con retraso mental mejorando asi su calidad de vida.

De igual forma, este estudio proporciona una informacién valiosa que permite ampliar el
cuerpo de conocimiento con relacién al tema y, a futuras investigaciones tener una base
tedrica con la cual comparar sus resultados, debido a que existia muy poca informacion
acerca de éste.

Durante la realizacion de este estudio, se perdié un porcentaje representativo de la muestra
debido a que algunas familias cambiaron de domicilio, otras tenian direcciones y teléfonos
errados, ciertas instituciones no aceptaron ser parte de la investigacion, al igual que, un
grupo de familias. Una limitacion determinante, fue el hecho de no encontrar suficiente
sustento tedrico acerca del tema, lo cual no permite contrastar los resultados obtenidos en
esta investigacion.

Con relacion a La Escala de Estrategias de Coping — Modificada (EEC-M), utilizada en el
estudio, se presentd dificultad en el diligenciamiento debido a que es muy extenso.
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8. CONCLUSIONES

Las familias de nifios y nifias con retraso mental en su mayoria pertenecen al estrato uno, de
tipo extensa y nuclear.

Con relacion al cuidador principal, el sexo femenino tuvo la mayor proporcion con un
promedio de edad de 40 afios. Por otro lado en el otro familiar, no hubo diferencias
significativas en cuanto al sexo, estos tienen una edad promedio de 38 afios.

La solucion de problemas, la reevaluacion positiva y la religion son las principales
estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores principales y los otros familiares
de nifios y nifias con retraso mental.
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9. RECOMENDACIONES

A las instituciones, programar y realizar intervenciones desde su competencia encaminadas
a la habilitacion y rehabilitacion de los nifios y nifia con retraso mental y por ende de las
familias, teniendo en cuenta los resultados obtenidos en esta investigacion.

A la Facultad de Enfermeria que incentive en las generaciones venideras la continuidad en
el desarrollo en este tipo de investigaciones para aumentar el cuerpo de conocimientos y de
esta forma poder crear un plan de cuidados de enfermeria especifico para las familias que
tienen un nifio o nifia con retraso mental.

Al personal de enfermeria que tome este trabajo como referencia para brindar un cuidado
que no solo esté dirigido al nifio con retraso sino que se extienda al grupo familiar, teniendo
en cuenta el gran impacto que causa esta situacion.

Para futuras investigaciones que se utilice un instrumento que permita medir a la familia de
forma integral, o por lo menos la percepcion individual de cdmo se esta comportando la
familia, debido a que el instrumento utilizado en este estudio mide afrontamiento
individual.
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Tablal. Caracteristicas sociodemogréficas de las familias de nifios y nifias con retraso mental.

Variable Numero %
Estrato
1 74 49,7
2 59 39,6
3 13 8,7
4 3 2,0
Tipo de familia
Extensa 58 38,93
Nuclear 58 38,93
Extensa modificada 15 10,07
Nuclear modificada 13 8,72
Monoparental 5 3,36
Ciclo vital familiar
Familia con hijos preescolares 9 6.0
Familia con hijos escolares 28 18,8
Familia con hijos adolescentes 53 35,6
:;i?:rinai ee:t glataforma de a1 275
Familia en edad media 10 6,7
Familia anciana 8 54
Religion N° %
Catolica 108 72,5
Evangelico 27 18,1
Testigo 2 1,3
Adventista 1 0,7
Ninguno 11 7,4

Integrantes de la familia

6 integrantes (promedio)

Total

149

100

Fuente: Datos de la encuesta sociodemografica.

40




Tabla 2. Caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador principal y otro familiar de las
familias de nifios nifias con retraso mental.

Caracteristicas sociodemograficas Cuidadar principal Otro familiar
N° % N° %

Genero

Femenino 138 92,6 74 49,3

Masculino 11 7,4 75 50,7

Parentesco

Progenitor 126 84,6 54 36,5

Abuelo 13 8,7 29 19,6

Tio 6 4,0 24 16,2

Otro 4 2,7 42 21,7

Escolaridad

Ninguno 2 1,3 3 2,0

Primaria incompleta 28 18,7 24 16,2

Primaria completa 18 12,0 13 8,8

Secundaria incompleta 46 30,8 33 21,6

Secundaria completo 33 22,1 52 35,1

Técnico o tecnoldgico 16 10,7 16 10,8

Universitario 6 4.0 8 54

Ocupacion

Hogar 94 63,1 30 20,3

Trabaja 46 30,9 70 47,3

Estudiante 4 2,7 35 23,0

Estudia y trabaja 3 2,0 0 0

No trabaja 2 1,3 14 9,5

Tipo de unién

Union libre 72 48,32

Casado 41 27,52

Separado 28 18,79

Viudo 4 2,68

Soltero 4 2,68

El promedio de edad 40 anos (1.C. 95% 39-42) 38 arfios(1.C. 95% 36-41)

Fuente: Datos de la encuesta sociodemografica
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Tabla 3. Descripcion del factor solucion de problemas del cuidador principal y el otro familiar de nifios y nifias con retraso mental.

Cuidador principal Familiar

Solucién de Casi A Casi . Casi A Casi .

Nunca frecuentemente : Siempre | Nunca frecuentemente : Siempre
problemas nunca | veces siempre nunca | veces siempre
Soluciono el
problema siguiendo 0,7 1,3 1,3 5,4 26,2 51,7 6,1 1,4 18,4 6,8 31,3 36,1
unos pasos concretos
Espero el momento 74 2.7 16,1 27 268 44,3 75 2,0 23,1 5,4 32,7 29,3
oportuno
Establezco un plan 40 20 28,2 6.0 221 37,6 6,1 34 24,5 6,1 29,3 30,6

de actuacién

Hay un momento
oportuno para 4.0 1,3 23,5 2,7 215 47,0 4.8 0,0 23,8 2,7 31,3 37,4
analizar la situacion

Pongo en marcha

. . 2,0 1,3 18,8 6,0 30,9 40,9 4,1 3,4 19,7 6,8 30,6 35,4
varias soluciones
claridad frente a la
situacion para | 40 34 32,9 40 235 32,2 6,1 48 24,5 48 293 | 306
solucionar los
problemas
Pensar
detenidamente  los 1,3 1,3 16,8 4,0 29,5 47,0 2,7 2,7 19,7 4.8 34,7 35,4
pasos a seguir
Analizo lo positivo y
negativo de las| sq6 | 68 | 154 0,67 24,16 53,69 1,4 27 | 136 4.1 279 | 503
diferentes
alternativas
Espero conocer bien
la situacion antes de 2,7 0,0 18,1 3,4 19,5 56,4 2,0 1,4 20,4 6,8 27,9 415

actuar

Fuente; datos de la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 4. Descripcion del factor busqueda de apoyo social del cuidador principal y el otro familiar de nifios y nifias con retraso mental,

Cuicador principal

Familiar

BUsqueda de
apoyo social

Nunca

Casi
Nunca

A
Veces

Frecuente

mente

Casi
Siempre

Siempre

Nunca

Casi
Nunca

A
Veces

Frecuente

mente

Casi
Siempre

Siempre

Le cuentoa
familiares 0 amigos
cOmo me siento

16,1

40

30

34

161

248

137

55

30,1

34

21,9

253

Pido consgjo u
Orientacion a algin
pariente 0 amigo para
poder afrontar mejor
¢l problema

168

6,7

235

2T

188

315

102

61

2,2

48

29,3

25

Pido a parientes o
amigos que me
ayuden a pensar
acerca del problema

2,2

21

262

13

208

28

i

61

31,3

41

24

184

Hablo con personas
responsables para
encontrar una
solucion al problema

87

20

215

20

28

430

15

34

I

61

26,5

388

Hablo con amigos o
familiares para que
me animen 0
tranquilicen cuando
me encuentro mal

181

54

268

40

215

242

102

61

202

54

JANI

219

Pido a algin amigo 0
familiar que me
indique el mejor
camino a sequir

181

6,7

282

13

181

215

129

48

JANI

54

245

293

Procuro que algin
familiar 0 amigo me
escuche cuando
necesito manifestar
mis sentimientos

107

6,0

322

20

215

215

102

6,8

28,6

2T

204

313

Fuente; datos de la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 5. Descripeion del factor espera del cuidador principal y el otro familiar de familias de nifios y nifias con retraso mental,

Cuidador principal Familiar

Casi | A Frecuente | Casi , Casi [A Frecuentem | Casi :
Epera Nunca nunca | veces | mente | siempre Skempre. | Nunca nunca | veces | ente siempre Siempre
Espero que la
solucion llegue | 71 5 13 1 4 b 053 82 |143 2 6,1 41
sola
Con el paso del
tiempo el
A 17 2 15 2 16 18 19 54 | 30,6 0,7 17 202
soluciona
Nohagonada | 57 b 18 19 9 54 195 | 238 0 15 6,8
Dejo que las
c0sas Sigan su | 28 9 3 4 15 14 33 |88 R,1 6,8 95 109
ourso
Pienso que lo
D s 30 3 30 1 14 23 2093 | W3 | 265 2 95 184
Me resigno 50 ! 2 1 10 11 %8 | 88 | 224 2 6,1 48
Las cosas por i
solas | 74 1 10 0 5 3 053 | 102 | 143 0,7 6,1 34
solucionan
Espero que las
cosas se vayan | 17 7 26 3 19 28 143 | 82 | 49 41 15 136
dando
Dejo que pase el
fempo 3 6 | 29 3 13 15 Ha | 109 | 06 2 68 143

Fuente; Datos de la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 6. Descripcion del factor religion del cuidador principal y el otro familiar de familias de nifios y nifias con retraso

mental.

Cuiclador principal Familiar
Casi | A Casi : Casi | A Casi .
Religion Nunca nuncal | veces Frecuentemente siempre Siempre | Nunca nuncal| vees Frecuentemente sermpre Siempre
Ir alaiglesia | 81 | 60 | 309 6.0 107 | 383 | 48 | 68 | 3H4 34 17 27
Tengo fe en
queocuratn| 60 | 0.7 | 74 0.0 1 | 738 | 48 | 54 | 95 2 88 | 694
milagro
Dics remetle | 4, | g | g1 | 13 87 | T2 | 2 |14 122 2 43 | 68
la situacion
Rezo 2.7 | 34 1101 40 8.7 711 | 48 | 61 | 163 41 9,5 592
gf;‘gg SR e 40 | ms| a7 08 | %9 | 184 | 68 | 29| 27 |
Dejo todo en
manos  de| 114 | 54 | 215 0.7 94 517 | 88 | 82 | 238 2 122 | 49
Dios
Busco
tanqulizarme |, 0 0r gy | g w1 | 550 | 48 | 82 | 45| 4 19 | 305
a través de la
oracion

Fuente: datos de la Escala de estrategias de Coping-Modificada
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Tabla 7. Descripcion del factor evitacion emocional del cuidador principal y el otro familiar de familias de nifios y nifias con

retraso mental,

Cuidador principal Familiar
Evitacion Casi  |A Frecuenteme | Casi , Casi Frecuenteme | Casi ,
emocional Nunca nunca | veces |nte siempre Slempre | Nurka nunca Averes nte Siempre Siempre
Me quardo los
centimientos 195 | 81 | 295 21 141 26,2 184 | 68 | 435 6,1 122 129
Procuro que los
otros no se den| 255 47 1 295 21 114 26, 163 | 116 | 401 41 136 143
cuenta
Evado las
CONVersaciones bl 67 | 174 0,7 8,7 154 5l 15 231 14 6,8 102
sobre el problema
Oculto mi malestar | 315 27 | 376 2,1 128 128 52 | 82 | 388 54 95 129
Inhibo mis
A0S 235 | 81 | 396 34 14 181 45 | 116 | 408 41 6,8 122
Niego que tengo
ol 698 | 47 | 148 0,7 4 b 605 | 88 19 0 48 6,8
oculto mis
sentimientos a los| 268 | 74 | 322 13 148 174 24 | 116 | 408 2 838 143
otros
Taodeedtarms| o0 | oy lage | 9 | w1 | 14 | %5 | 136 | 8 | 2 | 88 | 82
emoc'ones 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

Fuente: datos de la escala e estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 8. Descripcion del factor busqueda de apoyo profesional del cuidador principal y el otro familiar de familias de nifios y
nifias con retraso mental.

Cuidador principal Familiar
Bisqueda ~ de  apoyo Casi Frecuent | Casi , Casi Frecuente | Casi :
profesional Nunce fnunca Avects emente | siempre stempre. | Nurce fnunca Avects mente | siempre Slrmpre

Procuro  conocer  mejor el
problema con la ayuda de un| 81 4 61 | 13 | 107 | 597 | 6| 2 | 163 | 68 184 | 449
profesional

Busco ayuda profesional para

(Ue e guien y orienten 161 | 67 | 28 34 | M8 | 362 | 77| 41 ) BT 48 N8 | 2f

Busco la ayuda de algin
profesional para reducir mi| 409 | 0 1946 | 067 | 1812 | 2081 | 401 | 41 | 19 21 156 | 184
ansiedad o malestar

Pido ayuda a algin médico o

- coo 383 b4 215 0,7 21 | 161 | 42 | 54 | 265 2 9,5 122
psicdlogo para aliviar mi tension

Intento ~~ conseguir ~~ més
informacion sobre el problema| 8,1 2 168 2 205 | 497 | 88 | 41 | 204 2 208 | 429
acudiendo a profesionales

Fuente: datos e la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 9. Descripcion del factor reaccion agresiva del cuidador principal y el otro familiar familias de nifios y nifias con retraso
mental,

Cuidador principal Familiar
. , Nun| Casi | A |Frecuente| Casi |Siemp Casi | A |Frecuent| Casi | ..
Reaccion agresiv , :
CacEion agresiva Ca |nunca|Veces| mente | Siempre | re Nunca nunca | Veces | emente | Siempre Slempre

Descargo mi- mal humor

) 604| 54 | 262 2 4 2 | 54 | 15| 21T 14 2 2
con los demas

Me comporto de forma

: , 604 6 |22 13 2 4 | 585 | 102 | 218 | 14 b4 21
hostil con los demas

Expreso mi rabia sin

caleulr s conseuencies | 0 | O | &) 13 LR T T T

Me dejo llevar por mi mal

uor 644 47 | 255 07 07 4 1605 | 82 | 252 ] 0 2 41

Me salgo de casillas 031 74 1823 2 34 | 4T L 49 | 48 | 408 | 14 54 48

Fuente: datos de la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 10. Descripcion del factor evitacion cognitiva del cuidador principal y el otro familiar familias de nifios y nifias con
retraso mental.

Cuidador principal Familiar
Evitacion Nunca Casi |A |Frecuente | Casi Siemore | Nunca Casi |A  |Frecuente | Casi Sermore
Cognitiva nunca |veces (mente  |siempre P nunca |veces |mente | siempre P

Salgo al cine, a dar
una vuelta, efc., para
Olvidarme el
problema

36 | 67 |39 13 54 | 101 | 381 | 82 |33 | 2 95 | 102

Evito pensar en ¢l

problema M3 1 34 282 2 81 41 | 374 | 95 | 333 2 95 82

(Busco  actividades

que me distraigan 48 6 09| 34 | 188 | %2 | 102 | 61 [T} 2T 7 | 293

Me ocupo (e
muchas  actividades
para no pensar en el
problema

02 6 |25 13 134 | 285 | 286 | 109 | 86| 27 156 | 136

Dejo a un lado los
problemas y pienso| 221 | 54 | 3H6| 13 181 | 04 | 17| 82 [401] 61 122 | 156
en otras cosas

Fuente: datos de la escala e estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 11. Descripeion del factor reevaluacion positiva del cuidador principal y el otro familiar familias de nifios y nifias con retraso
mental.

Cuidador principal Familiar
Reevaluacion Casi  [A | Frecuentem | Casi : Casi |A  |Frecuente | Casi ,
CRVE Nunca . Siempre {Nunca . Siempre
Positiva nunca | veces | ente siempre nunca |Veces (mente  |siempre

Intento  ver ~ los
aspectos positivos| 47 | 34 | 188 | 27 235 47 411 14 0 19 ] 6l 202 | 42
del problema

Intento sacar algo
positivo el 54 | 34 | 181 47 208 | 417 | 75 | 07 (7| 54 A1 | 416
problema

A pesar de la
magnitud  de [
Situacion tiendo a
sacar algo positivo

21 | 13 | 148 4 161 | 611 2 100 | 11| 75 231 | 503

Tengo muy
presente el dicho
“al - mal tiempo
buena cara

101 2 |18l 2 128 5 61 | 27 | 43| 48 1 5,1

Trato de identificar
las ventajas del| 54 | 27 | 174 4 28 | 47 121 | 34 | 248 48 286 | B8
problema

Fuente: datos de la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 12, Descripeion del factor expresion de la dificultad de afrontamiento del cuidador principal y el otro familiar.

Cuidador principal Familiar
Expresion ~ de la : : Casi Casi
dificultad de | Nunca nCa5| A Frecuetnt _Ca5| Siempre | Nunca | nunc A Frecuetnt siemp | Siempre
afrontamiento unca | Veces | emente | Siempre o | Veees | emente |
No soy capaz de
expresar abiertamente | 208 | 114 | 430 20 10,1 128 | 143 129 5l 34 10,9 15
lo que siento
Me es diffcil relajarme | 30,9 | 74 | 356 | 20 128 WA 219 | 16| 45 | 27 88 15
Asi o quiera, no soy
capaz de v 295 | 81 | 306 | 27 94 107 | 245 |88 | 5l 21 54 15
Me es dificil pensar en
posibles soluciones a | 383 | 121 | 3L5 | 20 10,7 54 0 U7 L 15| 367 | 48 54 34
mis problemas

Fuente; datos de la escala e estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 13. Descripcion del factor negacion del cuidador principal y el otro familiar.

Cuidador Principal Familiar

: Frecue | Casi |.. : :
Negacion Nunca Ca A veces | ntemen | siempr Sermpr Nunca Cas A veces Frecentem Qa5| Siempre

nunca . o £ nunca ente | siempre

Trato g comportarme
como Si nada hubiera| 315 | 87 | 221 | 13 | 114 | 248 | 345 | 122 21 14 101 | 149
pasado
Me algjo del problema
temporalmente (tomando
s VRGeS, 664 | 60 | 181 [ 07 | 67 | 20 | 608 | 88 | 209 14 41 41
descansando, etc.)
Procuo o penst €0 €| gy | g7 | o | 13 w4 | T4 | B4 | 88 | 42 | 14 | 01| W
problema

Fuente; datos e la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 14. Descripcion del factor autonomia del cuidador principal y el otro familiar.

Cuidador principal Familiar

Casi Frecuente Cai Ca
Autonomia Nunca A veces siemp | Siempre | Nunca | nunc
nunca mente " ;

A | Frecuen | Casi

. Siempre
veces | temente | siempre

Mis problemas los puedo
solucionar sin laayudade | 55,7 | 47 | 201 40 34 | 121 | 599 | 75 | 21 2 48 |48
los demés

Pienso que no necesito a
ayuda de nadie y menos | 7987 | 6,04 | 738 0,00 134 ) 531 | 741 48 | 1T 0,7 07 |27
de un profesional

Fuente; datos de [a escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Tabla 15. Estrategias de afrontamiento cuidador principal y otro familiar de familias
de nifios y nifas con retraso mental

Cuidador principal Familiar Alfa de
Cronbach
Utilizacion THy
Estrategia Maximo de Utlllézcmn
Promedio | estrategia | Promedio estrategia

(%) ()
Solucioén de
oroblemas 54 43,4 80,4 41,2 76,3 0.72
Busqueda de
200y social 42 27,3 65,0 28,1 66,9 0.87
Espera 54 25,8 47,8 23,4 43,3 0,83
Religién 42 33,5 79,8 315 75,1 0,76
Evitacion 48 24,1 50,2 22,4 46,7 0.82
emocional ;
Busqueda de
apoyo 30 19,6 65,3 18,4 61,5
profesional 0,78
Reaccion 30 9,9 33,0 10,6 35,5 058
agresiva :
Evitacion
cognitiva 30 15,8 52,7 15,5 51,7 0.74
Reevaluacion 30 24,1 80,3 23,8 79,3 071
positiva :
Expresion de la
dificultad de 24 11,3 47,1 10,8 45,0
afrontamiento 0,46
Negacion 18 1,7 42,8 7,6 42,1 0,48
Autonomia 12 3,8 31,7 3,5 29,3 0,66

Fuente: datos de la escala de estrategias de afrontamiento Coping- Modificada
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Anexo 1.

HOJA DE VIDA

1. DATOS PERSONALES.
NOMBRES:

APELLIDOS:

LUGAR DE NACIMIENTO:
FECHA DE NACIMIENTO:

LIBRETA MILITAR:
CEDULA DE CIUDADANIA:
ESTADO CIVIL:

TARJETA PROFESIONAL:
DIRECCION:

TELEFONO:
CORREO ELECTRONICO:
CIUDAD:

2. ESTUDIOS REALIZADOS

PRIMARIA
SECUNDARIA

UNIVERSITARIOS

ESPECIALIZACION

56

ADRIANO AGATON
DIAZ GOMEZ

SAMPUES
13 DE DICIEMBRE DE 1964

92°255.978 DISTRITO 11
92°255.978 DE SAMPUES
CASADO

RUN 08427

CONJUNTO RESIDENCIAL

LAS GAVIAS.
BLOQUE 1. PISO 3 APTO 302
301 5259857
agaton1964@yahoo.es

CARTAGENA

COLEGIO SAN JOSE - SAMPUES

COLEGIO DE BACHILLERATO
MARISCAL SUCRE - SAMPUES

ENFERMERO - UNIVERSIDAD DE
SUCRE. SINCELEJO.

ESPECIALISTA EN SALUD
FAMILIAR CON ENFOQUE



GERENCIAL. UNIVERSIDAD DE
SUCRE - UNIVERSIDAD DE
CARTAGENA.

MAESTRIA MAGISTER EN ENFERMERIA

CON ENFASIS EN SALUD
FAMILIAR - UNIVERSIDAD
NACIONAL DE COLOMBIA-
UNIVERSIDAD DE CARTAGENA

. EDUCACION CONTINUADA:

(ULTIMOS OCHO ANOS)

I SIMPOSIO REGIONAL DE INVESTIGACION EN ENFERMERIA - 2001
SEMINARIO MANEJO DE HERIDAS - 4 HORAS - 2001

CURSO EN MS-DOS, POWER POINT, WINDOWS, WORD, EXCEL, INTERNET-
120 HORAS - 2001

PRIMERA JORNADA PERINEONATOLOGICA DE LAS SABANAS - 2001

IV CONGRESO COLOMBIANO DE SALUD FAMILIAR — PONENTE - 2002
DIPLOMADO EN DOCENCIA UNIVERSITARIA - 260 HORAS

SEMINARIO INTERNACIONAL HUMANIZACION DE LA SALUD -20 HORAS-
2004

TALLER SALUD REPRODUCTIVA Y DERECHOS HUMANOS: INTEGRACION
DE LA MEDICINA, LA ETICA Y EL DERECHO- 12 HORAS - 2005

PRIMER SEMINARIO SOBRE CUIDADOS DE ENFERMERIA AL PACIENTE
CON INSUFICIENCIA RENAL - 8 HORAS - 2005

IV JORNADA DE ACTUALIZACION EN ENFERMERIA Y IV ENCUENTRO
COLOMBO-VENEZOLANO DE ENFERMER@S - 16 HORAS - 2006

111 SIMPOSIO REGIONAL DE INVESTIGACION EN SALUD - 12 HORAS -2006
FORO REGIONAL DE INVESTIGACION EN ENFERMERIA — PONENTE - 16
HORAS -2007

CURSO SOBRE TEORIAS Y MODELOS DE ENFERMERIA — 12HORAS - 2008
SEMINARIO LA FILOSOFIA Y CIENCIA DEL CUIDADO: APLICACION DE LA
TEORIA DESDE SU AUTORA - 24 HORAS - 2008

ACTUALIZACION EN LINEAMIENTOS EN SALUD PUBLICA - 10 HORAS -
2008

SEMINARIO TALLER INVESTIGACION CUALITATIVA: ENFOQUE, METODOS
Y TECNICAS DE LA INVESTIGACION CUALITATIVA - 40 HORAS - 2008
JORNADA DE ACTUALIZACION EN ENFERMERIA COMUNITARIA -
PONENTE- 6 HORAS - 2008

JORNADA DE ACTUALIZACION VIH/SIDA — 6 HORAS - 2008

SEMINARIO PROFUNDIZACION DEL MODELO DE SOR CALIXTA ROY Y SU
IMPLEMENTACION EN LA UNIVERSIDAD DE LA SABANA - 8 HORAS - 2008
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SN

SEMINARIO TALLER FLEXIBILIZACION Y CURRICULO EN LA EDUCACION
SUPERIOR - 32 HORAS - 2009

SEMINARIO TALLER DESARROLLO DE COMPETENCIAS Y EVALUACION
DEL APRENDIZAJE EN LA EDUCACION SUPERIOR - 30 HORAS - 2009

. EXPERIENCIA INVESTIGATIVA.

ATENCION INMEDIATA AL RECIEN NACIDO EN LA SALA DE PARTOS
HOSPITAL REGIONAL DE SINCELEJO. 1989

CARACTERISTICAS DE LA DISFUNCIONALIDAD FAMILIAR DE LOS
AFILIADOS A LA MUTUAL SER EN EL BARRIO PALITO DE SAN ONOFRE -
SUCRE. 2000

SALUD DE LAS COMUNIDADES DE LA ZONA SURORIENTAL DE SINCELEJO
— 2000 — (COOINVESTIGADOR)

FACTORES ACADEMICOS QUE INCIDEN EL BAJO RENDIMIENTO DE LOS
ESTUDIANTES DE MORFOLOGIA DE LA CARRERA DE ENFERMERIA DE
LAFACULTAD DE  CIENCIAS DE LA SALUD. UNIVERSIDAD DE SUCRE

2001.

EFECTIVIDAD DE LA FUNCIONALIDAD FAMILIAR DE LAS FAMILIAS CON
ADOLESCENTES DE LOS BARRIOS MANO DE DIOS Y COSTA AZUL DE
SINCELEJO - Il SEMESTRE DE 2006
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Apellidos: Mallarino Cervantes

Nombre: Yurlanys

Fecha de nacimiento: 07 de diciembre de 1984

Documento de identidad: 32.939.536 de Cartagena de Indias D.T.y C.
Nacionalidad: Colombiana

Correo electrénico: yurly07@yahoo.es

Curso o posicion actual: estudiante de enfermeria- Universidad de Cartagena

Apellidos: Mantilla Mezquida

Nombre: Milys Maria

Fecha de nacimiento: 04 de abril de 1987

Documento de identidad: 1.014.186.837 de Bogota D. C.

Nacionalidad: Colombiana

Correo electronico: milysm4@hotmail.com

Curso o posicion actual: estudiante de enfermeria- Universidad de Cartagena

Apellidos: Narvaez Ospino

Nombre: Nalgis

Fecha de nacimiento: 13 de febrero de 1989

Documento de identidad: 1.050.005.218 de San Cristobal Bolivar
Nacionalidad: Colombiana

Correo electronico: siglan_1389@yahoo.es

Curso o posicion actual: estudiante de enfermeria- Universidad de Cartagena

Apellidos: Pérez Rodriguez

Nombre: Claudia Patricia

Fecha de nacimiento: 15 de septiembre de 1989

Documento de identidad: 1.047.413.744 de Cartagena de Indias D. T.y C.
Nacionalidad: Colombiana

Correo electrénico: cl.patry@yahoo.es

Curso o posicion actual: estudiante de enfermeria- Universidad de Cartagena

Apellidos: Vanegas Gomez

Nombre: Karina Margarita

Fecha de nacimiento: 17 de abril de 1986
Documento de identidad: 1.047.379.677 de Cartagena
Nacionalidad: Colombiana

Correo electronico: karinavanegas@hotmail.com

Curso o posicidn actual: estudiante de enfermeria- Universidad de Cartagena
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Anexo 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo,

Identificado con documento de identificacién N°

de , acepto participar VOLUNTARIAMENTE, en la
investigacion denominada “Afrontamiento familiar de familias con nifios con Retraso
Mental en cuatro instituciones de la ciudad de Cartagena”, a realizarse durante el
primer semestre del presente afo.

Para constancia firmo de mi pufio y letra, a los dias del mes de

de 2010

FIRMA




Anexo 3.

Solicitud de permiso a los familiares para participar en la investigacion

Sefiores Padre. Madre y/o Acudiente
Alumnos/as Fundacion....
Cordial saludo:

La Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cartagena dentro de sus politicas de promocién y formacion
en el area de investigacion adelanta proyectos investigativos acorde con la realidad social de nuestro
entorno.

En este sentido un grupo de estudiantes de V (quinto) semestre de Enfermeria bajo la coordinacién de un
docente de la Facultad, realizaran una investigacion que trata de determinar cuales son las estrategias de
afrontamiento utilizadas por las familias que tienen nifios y nifias con discapacidad cognitiva.

Por lo anterior le estamos solicitando responder la siguiente pregunta:

1. Esta usted de acuerdo, como representante de una familia, en participar dentro de esta investigacion,
realizada por estudiantes de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Cartagena:
Si__ No

Observaciones:

Firma del Padre o Acudiente Nombre de alumno/a
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Anexo 4.

Encuesta sociodemogréafica

Nombre del informante:

Fecha y Ciudad:

Estrato: |:|

NOTA: Seleccione s6lo una respuesta en cada item

| DATOS DE IDENTIFICACION DEL INFORMANTE

1 Parentesco con la familia:

Progenitor[ ] ~ Abuelo[ ] Tio [ ] Otro[ ] Cual:

2. Genero: FemeninoD Masculino D
3. Edad:[_|
3. Religién: CatélicaD EvangélicaD NingunaD Otra D Cual:

4 Escolaridad: Primaria incompleta |:| Primaria completa |:| Secundaria incompleta |:|

Secundaria completa D Técnica o tecnoldgica D Universitario D Post universitario D

Ninguna[ |

5 Ocupacion: Hogar || Trabaja || Notrabaja [ | Estudia[ ] Estudiay trabaja [ ]
Ninguna[ ]

11 DATOS DE_INFORMACION DE LA FAMILIA DE CONVIVENCIA
6 Tipo de familia: Nuclear D Nuclear Modificada D Extensa |:| Extensa modificada |:|

Monoparental D

7 Tipo de union de la pareja de la familia: Casado DUnién Libre D Separado D
Divorciado [ ] Viudo ﬂ

8 Numero de miembros familiares: 2-3 [ ]4-6 [] 7-9[ ] 10 y mas| ]
9 Promedio Econdmico de Ingreso por mes en la familia: 100.000- 200.000 D
200.001- 300.000D 300.001- 400.000 D 400.001 - 500.000 D Mas de 500.000 D
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10 Ciclo vital familiar*: (determinar el ciclo vital familiar a partir de la cabeza de familia)

|:|1 Etapa 1: Formacion de la pareja (hasta el momento del primer hijo)

D > Etapa 2: Crianza inicial de los hijos (hasta los 30 meses del primer hijo)

DS Etapa 3: Familia con nifios preescolares (hasta los 6 afios del primer hijo)

|:|4 Etapa 4: Familia con nifios escolares (hasta los 13 afios del primer hijo)

D5 Etapa 5: Familia con hijos adolescentes (hasta los 20 afios del primer hijo)

Ds Etapa 6: Familia en plataforma de lanzamiento (hasta que el Gltimo hijo sale de la

casa

D7 Etapa 7: Familia de edad media (Hasta el fin del periodo laboral activo de uno o
ambos Miembros de la pareja)

DB Etapa 8: Familia anciana (Hasta la muerte de uno o ambos miembros de la pareja)

11 Miembros de la familia:

No

Nombre y apellido

Genero

F M

Edad

Ocupacion

Escolaridad

Parentesco

© © N o O W NP
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Anexo 5.

Escala de estrategias de Coping — modificada (EEC-M)
Londofio N. H., Henao G. C., Puerta I. C., Posada S. L., Arango D.,
Aguirre, D. C.
Grupo de Investigacion Estudios Clinicos y Sociales en Psicologia
Universidad de San Buenaventura, Medellin, Colombia

Instrucciones:
A continuacion se plantean diferentes formas que emplean las personas para afrontar los problemas o
situaciones estresantes que se les presentan en la vida. Las formas de afrontamiento aqui descritas no son ni
buenas ni malas, ni mejores o peores. Simplemente ciertas personas utilizan unas formas mas que otras,
dependiendo de la situacion problema. Trate de recordar las diferentes situaciones o problemas mas
estresantes vividos durante los Gltimos afios, y responda sefialando con una X en la columna que le sefiala la
flecha (¥), el nimero que mejor indique qué tan habitual ha sido esta forma de comportamiento ante las
situaciones estresantes.

1 2 3 4 5 6
Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre Siempre

1 Trato de comportarme como si nada hubiera pasado 123456

2 Me alejo del problema temporalmente (tomando 123456
unas vacaciones, descansando, etc.)

3 Procuro no pensar en el problema 123456
4 Descargo mi mal humor con los demas 123456
5 Intento ver los aspectos positivos del problema 123456
6 Le cuento a familiares 0 amigos cdmo me siento 123456
7 Procuro conocer mejor el problema con la ayuda de 123456
un profesional
8 Asisto a la iglesia 123456
9 Espero que la solucién llegue sola 123456
10 | Trato de solucionar el problema siguiendo unos 123456
pasos concretos bien pensados
11 | Procuro guardar para mi los sentimientos 123456
12 Me comporto de forma hostil con los demas 123456
13 Intento sacar algo positivo del problema 123456

14 | Pido consejo u orientacion a algin pariente o amigo 123456
para poder afrontar mejor el problema

15 Busco ayuda profesional para que me guieny 123456
orienten

16 | Tengo fe en que puede ocurrir algiin milagro 123456

17 | Espero el momento oportuno para resolver el 123456
problema

18 | Pienso que con el paso del tiempo el problema se 123456
soluciona

19 | Establezco un plan de actuacion y procuro llevarlo a 123456
cabo
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20 | Procuro que los otros no se den cuenta de lo que 123456
siento

21 | Evado las conversaciones o temas que tienenque ver | 123456
con el problema

22 | Expreso mi rabia sin calcular las consecuencias 123456

23 | Pido a parientes 0 amigos que me ayuden a pensar 123456
acerca del problema

24 | Procuro hablar con personas responsables para 123456
encontrar una solucién al problema

25 | Tengo fe en que Dios remedie la situacion 123456

26 | Pienso que hay un momento oportuno para analizar 123456
la situacion

27 No hago nada porque el tiempo todo lo dice 123456

28 Hago frente al problema poniendo en marcha varias 123456
soluciones

29 Dejo que las cosas sigan su curso 123456

30 | Trato de ocultar mi malestar 123456

31 | Salgo al cine, a dar una vuelta, etc., para olvidarme 123456
del problema

32 | Evito pensar en el problema 123456

33 Me dejo llevar por mi mal humor 123456

34 | Hablo con amigos o familiares para queme animeno | 123456
tranquilicen cuando me encuentro mal

35 Busco la ayuda de algun profesional para reducir mi 123456
ansiedad o malestar

36 | Rezo 123456

37 Hasta que no tenga claridad frente a la situacion, no 123456
puedo darle la mejor solucién a los problemas

38 | Pienso que lo mejor es esperar a ver qué puede pasar | 123456

39 | Pienso detenidamente los pasos a seguir para 123456
enfrentarme al problema

40 Me resigno y dejo que las cosas pasen 123456

41 Inhibo mis propias emociones 123456

42 Busco actividades que me distraigan 123456

43 Niego que tengo problemas 123456

44 | Me salgo de casillas 123456

45 | Por méas que quiera no soy capaz de expresar 123456
abiertamente lo que siento

46 | Apesar de la magnitud de la situacion tiendoa sacar | 123456
algo positivo

47 | Pido a algin amigo o familiar que me indique cual 123456
seria el mejor camino a seguir

48 | Pido ayuda a algun médico o psicologo para aliviar 123456
mi tension

49 | Acudo a la iglesia para poner velas o rezar 123456
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50 | Considero que las cosas por si solas se solucionan 123456

51 | Analizo lo positivo y negativo de las diferentes 123456
alternativas

52 Me es dificil relajarme 123456

53 Hago todo lo posible para ocultar mis sentimientosa | 123456
los otros

54 | Me ocupo de muchas actividades para no pensar en 123456
el problema

55 | Asi lo quiera, no soy capaz de llorar 123456

56 | Tengo muy presente el dicho “al mal tiempo buena 123456
cara”

57 | Procuro que algin familiar o amigo me escuche 123456
cuando necesito manifestar mis sentimientos

58 Intento conseguir mas informacion sobre el 123456
problema acudiendo a profesionales

59 Dejo todo en manos de Dios 123456

60 | Espero que las cosas se vayan dando 123456

61 Me es dificil pensar en posibles soluciones a mis 123456
problemas

62 | Trato de evitar mis emociones 123456

63 Dejo a un lado los problemas y pienso en otrascosas | 123456

64 | Trato de identificar las ventajas del problema 123456

65 | Considero que mis problemas los puedo solucionar 123456
sin la ayuda de los demés

66 | Pienso que no necesito la ayuda de nadie y menosde | 123456
un profesional

67 Busco tranquilizarme a través de la oracion 123456

68 | Frentea un problema, espero conocer bien la 123456
situacion antes de actuar

69 Dejo que pase el tiempo 123456
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