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Introduccion:

La presente investigacion es un estudio descriptivo acerca de las formas y niveles de
estrés parental en adultos que sean padres de hijos menores que presenten una patologia que,
junto con una evaluacion de posibles secuelas podrian derivar en una certificacion de
discapacidad Mental y/o intelectual.

La discapacidad, y mas especificamente, la discapacidad Mental es reconocida en
Argentina segun la normativa de la OMS como un término que engloba a las deficiencias de
las funciones cognitivas y estructuras del sistema nervioso y las limitaciones que puede
presentar una persona al realizar determinada tarea (OMS, 2001). Es relevante senalar que la
presencia de una patologia especifica no equivale a la presencia de una discapacidad, debido
a que a la hora de certificar la misma, no es la enfermedad en la que se hace énfasis, sino en
las secuelas para la vida cotidiana que la persona sufre y las deficiencias que presenta. En el
caso de un niflo, son los padres los que deben responsabilizarse de su cuidado, y segtn el tipo
de discapacidad y de deficiencia que pueda presentar el sujeto, esto puede ser algo de lo que
deban encargarse por el resto de sus vidas. Esta responsabilidad muchas veces es algo
inesperado y que va encontra de las expectativas que tenian los sujetos respecto a la
paternidad, por lo que puede llevar a a darse una respuesta de estrés, definido por Selye como
“la respuesta no especifica del cuerpo ante una exigencia a la cual es sometido”. Mas
especificamente podemos hablar de estrés parental (Abiddin, 1990) que hace referencia al
estrés vinculado con las caracteristicas y situaciones unicas que se pueden dar en el proceso
de la crianza de un nifio.

Toda crianza implica un determinado grado de estrés, pero la crianza de un nifio con
discapacidad conlleva a que se incremente el grado de dificultad en muchos aspectos, como
lo es la autonomia y el riesgo de que no se haga dafo, al igual que agregarle condiciones que
en la crianza un nifio tipico no se presentan, como el control médico constante, el tratamiento
con distintos especialistas (psicologo, fonoaudiologo, etc.), la posibilidad de medicacion y la
perspectiva de que el niflo pueda nunca alcanzar un nivel de autonomia en donde no dependa

de ellos para subsistir.



Marco Tedrico.
Capitulo 1: Estrés.

A lo largo de la vida de las personas es inevitable que se encuentren con situaciones
para las que no se sienten preparados, ya sea porque no las vieron venir, o porque esperaban
otra cosa, estos sucesos, generalmente displacenteros provocan una respuesta por parte del
organismo, esta respuesta es cominmente denominada estrés (Selye, 1956).

El estudio del concepto del estrés puede enmarcarse en el trabajo del endocrindlogo
Hans Selye (1936), que en 1926 como estudiante de medicina observaba como distintos
pacientes con diferentes trastornos presentaban los mismos sintomas: pérdida del apetito,
disminucién de la fuerza muscular, aumento de la presion arterial y falta de iniciativa. Ante
esto Selye llevo a cabo distintos estudios experimentales con ratas que lo llevaron a concluir
que existia un sindrome producido por diversos agentes nocivos, que luego pasaria a ser
denominado como estrés. Selye menciona adoptar el término estrés desde la fisica (1956 the
estress of life) que hace referencia a la reaccion entre una fuerza y la resistencia con la que
esta se encuentra y que luego se vio forzado a agregar la palabra estresor, para referirse a
aquellos estimulos que generan estrés.

Selye define el estrés como “la respuesta no especifica del cuerpo ante una exigencia
a la cual es sometido” (1956). A pesar de la aparente simpleza con la que encapsula el
concepto, detras de esto Selye ofrece cierto grado de complejidad que se deja ver al desglosar
esta definicion.

El contexto médico de Selye hace que cuando esté hablando del cuerpo, haga
referencia a la totalidad del organismo humano. Como se mencion6 anteriormente, el interés
inicial sobre el estrés se dio debido a la presencia de los mismos sintomas en diferentes
pacientes y por diferentes causas, cuando Selye habla acerca de respuestas no especificas,
hace referencia a que el ser humano no reacciona particularmente contra un estimulo estresor,
sino que lo hace ante el propio estrés generado por el contacto con este estimulo. Esta no
especificidad nos permite explicar como distintas experiencias generan la misma respuesta,
por ejemplo, un estudiante universitario que esta por dar un examen para el cual no se siente
preparado y que instintivamente tiene el gran deseo de salir corriendo presenta los mismos
sintomas que un hombre primitivo que esta juntando frutas en el bosque y escucha un sonido

que identifica como un depredador.



Por ultimo Selye explica que las exigencias o estresores con los que nos encontramos
y que generan el estrés, pueden dividirse de dos formas, la primera es dividirlos segin su
apreciacion: distressores o estimulos negativos, eustressores o estimulos positivos, y
neutrales, que son aquellos que forman la mayoria de los estresores. Es importante destacar
que el tipo de estresor que una persona experimenta depende de la percepcion subjetiva de
esa persona, lo que explica porque diferentes personas perciben el mismo estimulo de manera
diferente (Kertesz, 2011). Por ejemplo una mujer que ha vivido toda su vida en una zona muy
fria en donde no hay insectos y que se encuentra por primera vez con una cucaracha en la
ciudad, empieza a gritar y sube los pies a un sillébn para no tener contacto con el piso,
mientras que un hombre que ha vivido en la ciudad toda su vida, no le presta ni la mas
minima atencion a la presencia de la misma cucaracha. La segunda forma de dividir los
estresores es segun las causas (Kertész, 2011):
o Fisioldgicas: Genéticas (heredadas), congénitas (adquiridas durante la
gestacion o el parto), por condicionamiento o por enfermedades o lesiones

previas que redujeran los niveles de resistencia.

e Psicoldgicas o Psicosociales: Personalidad (predisposicion, vulnerabilidad
social y cognitiva), crisis vitales por edades (infancia, adolescencia, vida
adulta y vejez), relaciones interpersonales conflictivas o insuficientes o

condiciones frustrantes de trabajo o estudio.

e Ambientales o Societarias: Cambios sociales o tecnologicos acelerados,
econdmico-politicas (opresion, incertidumbre, guerra, etc.) o hacinamiento y

exceso de poblacion.

e Ambientales Fisicas: Microorganismos patogenos, toxicos industriales o
alimenticios, polucion, temperaturas extremas o catastrofes (terremotos,

inundaciones, etc.)

Un aspecto fundamental a la hora de hablar del estrés es su relacion con el organismo

a un nivel bioldgico, mas especificamente, su relacion con el sistema nervioso.



El sistema nervioso es el encargado de captar las sefales externas e internas,
procesarlas y llevar a cabo la coordinacion para una respuesta por medio de sefiales quimicas
y bioeléctricas, con el objetivo de mantener un equilibrio en el organismo (homeostasis)
(Kertesz, 2011), este sistema puede dividirse anatdmicamente o funcionalmente.
Anatémicamente podemos hablar del sistema nervioso central (SNC), compuesto por el
cerebro y la médula espinal y el sistema nervioso periférico (SNP), conformado por las
conexiones neuronales que conectan al SNC con los el resto del organismo. La otra forma de
dividir el sistema nervioso es de forma funcional, en donde podemos hablar de sistema
nervioso somatico, formado por todas las neuronas que posibilitan los movimientos
voluntarios, y el sistema nervioso autonomo, encargado de todas las funciones que se dan de
forma automatica en nuestro organismo, este ultimo puede subdividirse en sistema nervioso
parasimpatico y simpatico, el primero es el encargado de la generacion de energia, mas
especificamente de la recuperacion, relajacion y asimilacion del propio organismo, mientras
que el segundo estd a cargo de la activacion del organismo para prepararlo para la accion.
Ante un estimulo que es percibido como amenazante y que genera una respuesta de estrés,
vamos a observar que el sistema parasimpatico es inhibido y el sistema simpatico es activado,
lo que da inicio a una serie de cambios a nivel bioldgico que tienen como objetivo preparar al
organismo para las dos posibles respuestas, la huida o la lucha.

Selye (1956) investigd las posibles diferencias entre las personas que habian
experimentado situaciones estresantes y descubrié que los estados prolongados de estrés se
manifiestan de manera diferente que aquellos en donde el contacto con el estresor a sido
reciente, el denomino a esto como el sindrome general de adaptacion. Selye plantea que este
el organismo tiene diferentes mecanismos a la hora de lidiar con el estrés, dependiendo de la

duracion del contacto con el estimulo estresante, el plantea tres fases.

e Fase de alarma: Se da en el contacto con un estresor, se da la activacion del
organismo mediante el sistema simpdatico, incremento en la frecuencia
cardiaca, aceleracion de la respiracion, mayor irrigacion sanguinea a los
brazos y las piernas, etc. Con el objetivo de preparar al mismo para las
posibles acciones de huida o lucha. En el caso que ninguna de estas sea viable

y el contacto con el estresor continue, se pasa a la siguiente fase.



e Fase de resistencia o adaptacion: Con la continua exposicion al estresor el
organismo intenta adaptarse para poder alcanzar un equilibrio, esto conlleva
consecuencias a nivel biologico, psicologico, emocional y conductual, entre
los que podemos encontrar disminuciéon de la energia, irritacién, menor
tolerancia a la frustracion, debilitacion del sistema inmunoldgico y la
aparicion de trastornos fisioldgicos y de caracter psicosomatico. Si este intento
de alcanzar un equilibrio fracasa y el contacto con el estresor persiste, se llega

a la Gltima fase.

e Fase de agotamiento: La adaptacion ha fracasado y las reservas de energia
estan agotadas, todos los sintomas de la etapa anterior empeoran y aparece el

riesgo de muerte.

En la actualidad, la crianza de un hijo es proceso en el cual se pueden dar situaciones
de caracter estresante, no hay manuales acerca de como ser padre y nadie puede estar
preparado para todas las situaciones que puedan llegar a darse, esto se ve amplificado en los
casos en donde el nifio resulte tener discapacidad, debido a esto es necesario poseer un marco
teorico e instrumentos adecuados a la hora de indagar en la relacion del estrés en la crianza de

los nifios.

Capitulo 2: Estrés Parental:

Un autor que hace énfasis en el estrés que se da en el acto de criar nifios es Richard
Abidin (1990), que partiendo desde una mirada de caracter sistémico define al estrés parental
como un elemento activador que fomenta la utilizacion de los recursos disponibles para
afrontar de una manera satisfactoria el ejercicio del rol parental. Este autor llevo a cabo
diversas investigaciones (1990, 1992, 1995, 2012) en las que concluy6 que las causas por las
que las situaciones de crianza provocan estrés son una combinacidn entre las caracteristicas
de los nifios y las caracteristicas de los padres. Posteriormente decidi6 incluir en la ecuacion

las caracteristicas referidas al contexto en donde se da la crianza. Més especificamente:

e C(aracteristicas de los niflos: Abidin sostiene que se relaciona con el

temperamento (nivel de hiperactividad y demandas que ocasiona, humor y



habilidades de adaptacion al cambio), el grado en el que los hijos cumplen con
las expectativas que los padres tenian de ellos y el nivel de refuerzo que el

nifo le ofrece a sus padres.

e C(aracteristicas de los padres: caracteristicas referidas a la personalidad
(agresividad, tolerancia a la frustracidon), existencia de trastornos
psicopatologicos, toxicomanias o adicciones, estado de la relacion conyugal y

habilidades de manejo del nifio.

e C(Caracteristicas del ambiente: Apoyo de la familia extensa y amigos, sucesos

diarios, sucesos vitales, empleo, etc.

Abidin ha hecho énfasis en el caracter de las cogniciones que los padres tienen hacia
su propio rol parental, ¢l denomina esto “El compromiso con el rol parental” (1995), al que
define como el conjuntos de expectativas y de creencias que son moderadoras entre los
estresores contra los que se enfrentan los padres, que se derivan tanto de sus propias
caracteristicas, de las de sus hijos y del contexto en donde se da la crianza, junto con el estrés
parental que experimentan. Este autor sostiene que cada cuidador tiene una representacion
interna de si mismo como padre, en donde se incluye lo que uno espera de si mismo, junto
con lo que espera de su hijo y del ambiente. Por lo que los padres que expresan mayores
niveles de estrés parental perciben a sus hijos como mas dificiles y presentan patrones de
conducta en relacion a la crianza mas ineficaces e interacciones mas disfuncionales, lo que
conlleva a la aparicion de dificultades en el nifio.

Con el objetivo de evaluar este tipo de estrés en particular, Abidin desarroll6 la Escala
de Estrés Parental (PSI; 1983), un cuestionario de 120 preguntas utilizado para evaluar los
niveles de estrés en los padres/cuidadores, estos niveles son derivados de la percepcion de los
sujetos sobre su desempefio como padres y el cuestionario puede dividirse en dos escalas:
“dominios de los padres” y “dominios del nifio”. Este instrumento presenta el inconveniente
de ser extenso a la hora de administrarlo, por lo que su uso se veia limitado a casos

especificos, debido a esto Abidin desarrollo posteriormente (1995) una version abreviada de



esta escala (PSI-SF) que consta de 36 preguntas y donde se destacan la existencia de 3

factores que forman sus subescalas:

Malestar Personal: Hace referencia al malestar experimentado por los padres
al ejercer su rol parental, que es provocado por factores personales que se
relacionan con la ejecucion y el ejercicio de las funciones que este rol conlleva
(Conflicto con el otro padre del nifio, sentido de competencia, malestar
relacionado con las restricciones impuestas en otras areas de la vida, falta de

apoyo social, etc.)

Interaccion Disfuncional Padres-Hijo: se trata acerca de que si el nifio cumple
o no con el grado de expectativas que los padres tienen sobre ¢l y de la

cantidad y grado de refuerzo que el nifio les proporcione.

Nifo Dificil: Se basa en la valoracion que tienen los padres acerca de la
dificultad para controlar a sus hijos en funcion de los rasgos conductuales que
estos poseen. Esta subescala también incluye conductas y pautas aprendidas de
conductas desobedientes o desafiantes y un puntaje elevado puede indicar que
el nifio esté sufriendo de problemas relacionados a sus procesos y mecanismos

de autorregulacion.

Cuando todos los items son sumados, se obtiene una puntuacion global denominada

Estrés Total. Esta puntuacion senala el nivel de estrés que los padres/cuidadores

experimentan al desempefiar su rol parental. Més especificamente, este resultado refleja las

tensiones que existen en las areas de malestar personal de los padres, las tensiones derivadas

de las interacciones que mantienen con el hijo, y aquellas otras que tienen su origen en las

caracteristicas conductuales del nifio. Por tltimo, es importante destacar que Abidin (1995)

sostiene que un puntaje total mayor a 90 refiere a un estrés clinicamente significativo.

Este instrumento ha sido validado en miultiples investigaciones, mediante analisis de

caracter psicométrico (Deater-Deckard y Scarr, 1996; Haskett, Ahern, Ward y Allaire, 2006;

McKelvey, Whiteside-Mansell, Faldowski, Shears, Ayoub y Hart, 2009; Reitman, Currier y



Stickle, 2002; Whiteside-Mansell, Ayoub, McKelvey, Faldowski, Hart y Shears, 2007) en

donde se determino su validez y fiabilidad.

Capitulo 3: Discapacidad en la Argentina.

En nuestro pais la evaluacion y certificacion de discapacidad esta bajo la orbita de la
Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS), (SNR, 2015) anteriormente conocida como el
Servicio Nacional de Rehabilitacion que define la discapacidad partiendo desde dos
normativas internacionales. Por un lado tenemos la Clasificacion Internacional de
Enfermedades en su décima edicion (CIE-10) y junto con esto podemos contar con la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF: OMS,
2001), en esta ultima se define a la discapacidad como “Toda limitacion en la actividad y
restriccion en la participacion, originada en la interaccion entre la persona con una condicion
de salud y los factores contextuales (entorno fisico, humano, actitudinal y sociopolitico), para
desenvolverse en su vida cotidiana, dentro de su entorno fisico y social, segun su sexo y
edad”.

En la Argentina estamos adheridos a la convencion de las naciones unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad en donde se las define como “aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demds”. Mas especificamente en el contexto de la ley
22.431 una persona con discapacidad es aquella que “padezca una alteracion funcional
permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacion a su edad y medio social implique
desventajas considerables para su integracion familiar, social, educacional o laboral”.

Es de gran relevancia sefialar un punto clave en las definiciones mencionadas y es que
para que alguien sea considerado poseedor de una discapacidad, no basta con solo el
diagnostico de una enfermedad sino también que a base de alguna enfermedad se le sea
imposible realizar Actividades de la Vida Diaria esperables para una persona sin ningun tipo
de patologia.

Un dato a destacar es que el instituto nacional de estadisticas y censos determiné que
la prevalencia de discapacidad en personas mayores de 6 afios es del 10,2% de la poblacion

total.



Capitulo 4: Certificacion de Discapacidad y Condicion de Salud

Como ya mencionamos anteriormente es la ANDIS la encargada de gestionar y
certificar la discapacidad y otorgar el Certificado Unico de Discapacidad (CUD), que es un
documento vélido en todo el territorio nacional y que le permiten al sujeto una serie de
beneficios y facilidades para llevar adelante su vida diaria.

En nuestro pais, se emplea el uso de una Junta Evaluadora Interdisciplinaria
conformada por tres profesionales de la salud (Nahmod, 2019). La junta debe estar
compuesta por al menos un médico y otros dos profesionales que pueden ser psicdlogos,
trabajadores sociales, kinesidlogos, etc. para poder tener una mirada interdisciplinaria e
integral acerca del sujeto solicitante del CUD. Cualquier ciudadano o residente de nuestro
pais tiene derecho a solicitar la evaluacion por parte de la junta para la certificacion del CUD,
que puede derivar en tres resultados, el otorgamiento del mismo, su denegatoria o dejarlo
“pendiente”, que significa que el sujeto no cuenta con todos los documentos necesarios para
la certificacion del certificado. La evaluacion por parte de los profesionales no va a estar
enfocada en la enfermedad o el diagnostico que el sujeto presente sino sobre su perfil de
funcionamiento y su condicion de salud.

La condicion de salud de una persona es la combinacion entre un tipo de deficiencia,
enfermedad (aguda o crdnica), patologia, trastorno, traumatismo o lesion que pueda llegar a
presentar y las secuelas que esta condicion conlleva para su vida. Mientras que el perfil de
funcionamiento describe la interaccidon entre funciones y estructuras corporales y actividad y
participacion teniendo en cuenta los factores ambientales (CIF-OMS, 2015). Es importante
distinguir que existen diferentes tipos de deficiencias, definida como la anormalidad o
pérdida de una estructura o de una funcién fisiologica, (CIF-OMS, 2001) que una persona

puede presentar, estas son:

e Deficiencia Mental: Término global que hace referencia a las deficiencias en
los procesos cognitivos, afectivos y/o del comportamiento en las estructuras
del sistema nervioso, y en las limitaciones que presente el individuo al realizar

una tarea o accion en un contexto/entorno normalizado, tomando como

10



parametro su capacidad o habilidad real sin que sea aumentada por la

tecnologia o dispositivos de ayuda o de terceras personas (CIF-OMS, 2015).

e Deficiencia Intelectual: Un trastorno que comienza durante el periodo de
desarrollo y se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, expresada en

dominios conceptuales, sociales y practicos.

e Deficiencia Motora: Hace referencia a la imposibilidad de llevar a cabo
actividades cotidianas debido a una enfermedad o patologia relacionadas a la

capacidad fisica de origen motor del sujeto.

e Deficiencia Visceral: Deficiencias en las funciones y estructuras corporales
de los sistemas cardiovascular, hematoldgico, inmunoldgico, respiratorio,
digestivo, metabdlico, endocrino y genitourinario que limitan la realizacion de

tareas o acciones en un contexto normalizado.

e Deficiencia sensorial:

o Visual: La Discapacidad visual esta relacionada con una deficiencia
del sistema de la vision que afecta la agudeza visual, campo visual,
motilidad ocular, visiéon de los colores o profundidad, afectando la
capacidad de una persona para ver. La misma puede ser total o parcial.

o Auditiva: Es la pérdida auditiva en mayor o menor grado, yendo desde

la sordera profunda a la leve o moderada (hipoacusia).

Basandose en la condicion de salud de cada sujeto, hay distintas areas relacionadas a
las capacidad y variables contextuales del sujeto que deben ser evaluadas para poder otorgar
la certificacion de discapacidad:

e La limitacion en la actividad se refiere a “las dificultades que un individuo

puede tener en el desempefio/realizacion de las actividades” (OMS, 2001: 14).
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e La restriccion en la participacion incluye “los problemas que un individuo
puede experimentar al involucrarse en situaciones vitales”; a su vez, es
determinada por “la comparacion de esa persona con la participacion esperable

de una persona sin discapacidad en esa cultura o sociedad” (OMS, 2001: 207).

e Los factores contextuales (entorno fisico y social) son el medio en el que se
desempefia el individuo; por ejemplo, en la comunidad, en la escuela, en el
trabajo, entre otros, y en relaciobn con pautas culturales conocidas y

compartidas (OMS, 2001).

La evaluacion por parte de la junta también tiene la funcion de evaluar el perfil de
funcionamiento del sujeto, que se realiza siguiendo los estdndares establecidos en la CIF
(2005), y que requiere de una minuciosa tarea profesional debido a que el perfil de
funcionamiento de cada persona es unico, ya que hay una gran cantidad de variables que en ¢él
se juegan, por ejemplo, la patologia que presentan, las secuelas que viven y los factores
ambientales. La CIF remarca distintos componentes de la evaluacion del perfil de
funcionamiento de una persona, que deberan ser adaptados para la deficiencia y contexto de

cada individuo.

Capitulo 5: Discapacidad Mental e Intelectual.

En primer lugar es importante sefialar que discapacidad mental y discapacidad
intelectual son conceptos cercanos pero fundamentalmente diferentes.

Al igual que con la discapacidad en general, nuestro pais sigue estandares
internacionales a la hora de definir la discapacidad mental y la intelectual, en este caso
también recurrimos al CIF, que define a la discapacidad con deficiencia mental “como un
término que engloba a las deficiencias de las funciones cognitivas y estructuras del sistema
nervioso y las limitaciones que puede presentar una persona al realizar determinada tarea o
accion en un contexto/entorno normalizado, tomando como parametro su capacidad habilidad
real, sin que sea aumentada por la tecnologia o dispositivos de ayuda o de terceras personas”
(OMS, 2001). Mientras que el mismo organismo define a la deficiencia intelectual como “un

trastorno que comienza durante el periodo de desarrollo y se caracteriza por limitaciones

12



significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa,
expresada en dominios conceptuales, sociales y practicos”. La misma debe desarrollarse
previo a los 18 afios de edad y reemplaza el término de retraso mental.

Como se mencion6 anteriormente, la sola presencia de una deficiencia no equivale a
la existencia de una discapacidad, y para certificar la misma una Junta Evaluadora
Interdisciplinaria también debe evaluar los comportamientos, habilidades y factores
contextuales del sujeto.

Para la evaluacion de ambas deficiencias se utilizan dos clasificaciones de la
Organizacion Mundial de la Salud, la Clasificacion Estadistica Internacional de
Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud en su décima revision (CIE-10) y la ya
mencionada Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud
(CIF). Es importante mencionar que junto con estas dos clasificaciones puede ser util el uso
del “Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales” (DSM-IVTR) de la
Asociacion Americana de Psiquiatria. La CIF (2015) aporta valores estandares como puntos
de corte, junto con las formas de como evaluar el impacto que tienen sobre la vida diaria y la
participacion en la sociedad de las personas, para completar su perfil de funcionamiento.

La evaluacion del perfil de funcionamiento del CIF es clave a la hora de realizar la

evaluacion y la misma puede dividirse en distintos campos.

e Anailisis de la funciones y estructuras corporales: para la evaluacion de deficiencia
mental se contemplan 20 funciones cognitivas y 3 estructuras corporales, en donde se
parte del valor normal esperable, de la linea de corte en donde ya se puede hablar de
una alteracion y de los instrumentos que se utilizan para evaluar la funcidn especifica.
Las funciones: Conciencia, orientacion, funciones intelectuales y psicosociales, de la
personalidad, a la energia y los impulsos, del suefo, de la atencioén, la memoria,
psicomotrices, emocionales, de la percepcién, el pensamiento, las funciones
cognitivas superiores, el lenguaje, las relacionadas con el célculo, con el
encadenamiento de movimientos complejos, con las experiencias relacionadas con
uno mismo y con el tiempo, Tics y manierismos y estereotipias y perseverancia
motora. Junto con estas funciones también se analiza las estructuras del sistema

nervioso y del cerebro. Mientras que para la de deficiencia intelectual se realiza una

13



evaluacion del coeficiente intelectual utilizando las escalas de Wechsler y el punto de

corte para confirmar la deficiencia es de un coeficiente intelectual menor a 70.

e Actividad y Participacion: Hace referencia a las capacidades del sujeto de
desplegarse y llevar a cabo actividades que sean acordes con su edad. Mas
especificamente se trata de la capacidad de la persona para llevar a cabo una vida
autobnoma en relacion al entorno y las actividades de su propio cuidado personal, junto
con la evaluacion del deterioro de la capacidad educativa y laboral debido a la

presencia de la discapacidad.

e Factores Contextuales: Se tienen en cuenta distintas variables del ambiente del
sujeto a la hora de certificar la discapacidad, estos son: Productos y tecnologia
(medicacién), entorno natural y cambios en el entorno (poblacion y clima), apoyo y
relaciones (familiares cercanos, amigos, cuidadores y personales de la salud) y
servicios, sistemas y politicas (Politicas legales, seguridad social, servicios sanitarios,

sistemas sanitarios, servicio de transporte).

Para poder acreditar la discapacidad con deficiencia mental o intelectual debe
presentarse ante la junta evaluadora (SNR, 2015):

e Solicitud de evaluacion de trastornos mentales y del comportamiento y/ o
planilla de epilepsia (en el caso que la condicion de salud sea una epilepsia),
completa en su totalidad. Cabe aclarar que las mismas deberan ser firmadas
por el médico y/o equipo tratante, con no mas de 6 meses de vigencia y

tendran caracter de certificado médico.

e (ertificado o resumen de historia clinica originales, expedidos por médico y
equipo interdisciplinario tratante que contemple diagnostico segun CIE 10,
especificando las secuelas y el estado actual, aclarando los antecedentes de la
enfermedad, tiempo de y/ evolucidn, internaciones y los tratamientos clinicos

y farmacologicos recibidos.
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e Examenes o informes complementarios acordes a la condicion de salud
(evaluacion neurocognitiva, determinacion del coeficiente intelectual, informe
psicologico, informe escolar o de la psicopedagoga, imagenes de sistema

nervioso central, dosaje de medicamentos, etc.).

e Dosaje en sangre de drogas antiepilépticas, solo si ha recibido dos drogas en

monoterapia sin control de las crisis (no mas de 6 meses).

Si se evaltia que el nifio presenta en relacion a los niveles de funciones y estructuras
corporales alteraciones de grado leve, presentando limitaciones en la capacidad (actividad y
participacion) de grado moderado, grave o completo en por lo menos el 75% de los items
codificados, o si en esos mismos niveles presenta alteraciones de grado moderado a
completo, presentando limitaciones en capacidad de grado moderado, grave o completo en

por lo menos el 50% de los items codificados se puede certificar la discapacidad(SNR, 2015).
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Antecedentes.

Un estudio que utilizo la escala de estrés parental en forma abreviada (PSI-SF) en la
Argentina fue el de Basa (2010) que consistié de un analisis descriptivo-comparativo entre
los niveles de estrés parental de padres de nifios tipicos con los padres de nifios con
diagnostico de trastorno del espectro autista, con una muestra total de 72 sujetos que se
dividen en 36 (23 madres y 13 padres) cuyos hijos son autistas, y 36 (23 madres y 13 padres)
cuyos hijos no son autistas. Baja parti6 de la hipdtesis de que la dificultades que conlleva
criar un nifio con autismo inciden en los niveles de estrés parental que presentan los padres
por lo que estos niveles seran mayores en comparacion con el estrés parental de los padres de
niflos no autistas. Su segunda hipotesis fue que que las madres de hijos autistas presentan
mayores niveles de estrés que los padres de los mismos debido al mayor nivel de contacto
que experimentan con ellos. Los resultados arrojaron que existen diferencias significativas
entre los niveles de estrés total de ambos grupos de padres, los padres de hijos con autismo
presentaron niveles mas altos de estrés total (M=97,46. DT=15,8) que los padres de hijos sin
autismo (M=76,61. DT=17,84). Esto resultados se debe a profundas diferencias en los niveles
de las subescalas. Por un lado los padres expresaron diferencias en las subescalas de
Interaccion disfuncional padres/hijos y Dificultad en la conducta del hijo, mientras que las
diferencias entre las madres pudieron observarse en las tres subescalas. Por ultimo no se
obtuvieron diferencias significativas entre los niveles de estrés entre padres y madres de

nifios con autismo.

Otro estudio fue realizado en espana por Diaz herrero y colaboradores (2010) con el
objetivo de wvalidar el PSI-SF con poblacién espafiola y examinar sus propiedades
psicométricas. Trabajaron con una muestra de 129 mujeres (M= 31,48 afios; DT= 4,17)
casadas que residian en espafia y que eran madres de nifios de entre 10 y 39 meses de edad
(M= 26,2; DT= 5,45). Sus resultados apoyaron la utilizacion del PSI-SF como instrumento
para evaluar estrés parental, pero difirieron a la hora de establecer las dimensiones que lo
componen, a diferencia del modelo de tres factores de Abidin, el andlisis factorial de esta
investigacion identificd solo 2 factores que explican la variabilidad de las respuestas, estos
son Estrés derivado del cuidado del nifio, relacionado con las caracteristicas del nifio que
dificultan su crianza y tienen como consecuencia generar niveles elevados de estrés, y

Malestar Personal, que se refiere a las caracteristicas de los padres que ponen en peligro el
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desempefio adecuado de su rol parental y promueven el estrés dentro del sistema familiar.

La conclusion de esta investigacion es que el PSI-SF es un instrumento eficiente para
evaluar el nivel de estrés parental debido a su rapida administracion y validez empirica, y
sugieren que dependiendo de cual de los factores del estrés parental se vea exacerbado, se
debe recurrir a distintas intervenciones para los padres, en el caso de que se den puntajes
elevados de Estrés derivado del Cuidado del Nifio, podrian necesitar programas de
entrenamiento y manejo de la conducta de su hijo para promover interacciones sensibles con
sus hijos, mientras que en el caso de que lo que este elevado sea la subescala de malestar
personal se podrian utilizar intervenciones mas centradas al manejo del estrés en un contexto

mas amplio.

Javier Pérez Padilla junto con colaboradores (2010) realizd un estudio en donde se
analizaron los niveles de estrés parental, los de competencias parentales y caracteristicas
especificas de la relacion entre el sujeto y su trabajo en una poblacion de 74 padres (26 padres
y 48 madres; Edad M= 31,48 afos), que contaban con un trabajo estable y con al menos un
hijo de edad escolar. El objetivo de este estudio era evaluar las dimensiones relativas al
contexto familiar y al drea laboral, y examinar su contribucion a los niveles de estrés parental,
para ellos se empleo el uso del PSI-SF al igual que un instrumento que evaluard competencias
parentales (PSOC, Johnston & Mash, 1989). En este trabajo se concluyo la existencia de
correlaciones significativas entre las variables de estrés parental y las relacionadas a la
relacién con su trabajo. las personas que presentaban mayor nivel de estrés parental eran
aquellas que le dedican menos horas a su trabajo, tenian mas hijos, que percibian a su hijo
como un menor problematico y estaban menos satisfechas en su rol como padres. También se
encontraron correlacion positivas entre la satisfaccion parental que tendia a ser mas alta en
progenitores con mayor dedicaciéon laboral y se relaciona negativamente con el

comportamiento problematico del menor.

Por ultimo es relevante destacar la recopilacion hecha por Javier Pérez Padilla (2014)
acerca de estudios que hayan empleado el uso del PSI-SF en los tltimos 15 afios y que nos
permiten obtener una perspectiva sobre la validez y confianza con la que se emplea este
instrumento. Estos estudios corresponden a diferentes poblaciones, normativas o con

caracteristicas particulares, realizados en multiples paises.
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Puntuacidn Total de Estrés Parental

Estudio Nimero de participantes Tipo de muestra
(PSI-SF)
Dumz!s, Nl_ssley, Nordstrom, Smith, Prinz 106 i Aty 7042
v Levine (2005)
Mazur (2006) 72 Muestra normativa 72.6
Putnick y colaboradores (2008) 226 Muestra normativa Madres = 73.73 | Padres = 72.77
Marcynyszyn y colaboradores (2011) 106 Progenitores usuarlgz;ﬁizlsewlcms proteccion 100.6
Button, Pianta y Marvin (2001) 48 Progenitores de hijos con parilisis cerebral 81.95
Chacko y colaboradores (2008) 12 Progenitores de hijos con TDAH 109
Costa etal. (2006) 138 Progenitores de menores con problemas mentales 95.47
Jiménez y Zabala (2011) 124 Familia extensa acogedora en Espafia y Chile Espaiia = 66.8 | Chile = 83.4
Hintermair (2006) 426 Progenitores de hijos sordos Madres = 81.7 | Padres = 78.1
Huebner (2002) 199 Progenitores con alto riesgo de infringir maltrato 77.14
Haskett, Ahern, Ward y Allaire (2006) 90 Progenitores maltratados fisicamente en su §3.90
infancia
Reitman, Currier y Stickle (2002) 192 Frogenitares pm‘““p‘:.?;ii en'el programa Head 73.44
Anderson (2008) 824 Progenitores en alto riesgo psicosocial 87.26
Gwynne, Blick y Duffy (2009) 24 Progenitores en riesgo psicosocial 88.95
. - — " Puntuacion Total de Estrés Parental
Estudio Niimero de participantes Tipo de muestra
(PSI-SF)
Bagner y colaboradores (2009) 221 Progenitores con problemas de drogadiccién 70.4
Huth-Bocks y Hughes (2008) 190 Progenitoras maltratadas por su pareja 82.95
Larson (2004) 187 Progenitoras adolescentes 76.77
Mackintosh, Myers v Kennon (2006) 25 Progenitoras encarceladas 82
McGlone, Santos, Kazama, Fong v Mueller 69 Progenitores de nifios adoptados con 76.89
(2002) dificultades ’
McPherson, Lewis, Lynn, Haskett y : i
Behrend (2009) 80 Progenitoras maltratadoras 89.51
Nicholson, Anderson, Fox y Brenner (2002) 26 Progenitoras en alto riesgo psicosocial 92.64

Schaeffer, Alexander, Bethke y Kretz Padres y madres militares con riesgo de

c =70 -
(2005) 765 i trats Al ieno Madres = 79.72 | Padres = 79.46
Silovsky, Niec, Bard y Hecht (2007) 85 Progenitores de hijos cnn'ulna conducta 76.5

sexual problemdtica
Hurley, Griffith, Ingram, Bolivar, Mason y . : 7 " >
Trout (2012) 48 Progenitores en riesgo psicosocial 87.56
Bloomfield y Kendall (2012) 63 Progenitores en riesgo psicosocial 91.17
Tornello, Farr y Patterson (2011) 230 Padres adoptivos homosexuales 72.71
Lanier, Khol, Benz, Swinger y Drake (2014) 120 Progenitores con alto riesgo de maltrato 98.41
Gray, Edwards, 0’Callaghan, Cuskelly y : 3
Gibbons (2013) 101 Madres de bebés prematuros 70.28
De Panfilis y Dubowitz (2005) 119 Progenitores en riesgo psicosocial 933

Es importante destacar que en aquellos estudios donde se evaluaron poblaciones con
hijos que presentaban alguna forma de discapacidad mental (Chacko, 2008; Costa, 2006) las
puntuaciones medias de estrés parental han sido muy elevadas, lo que daria sustento a nuestra

hipotesis.
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Planteamiento del Problema y Pregunta de investigacion:

El estrés es un fendmeno de caracter inevitable en nuestras vidas y una de las
situaciones que mas frecuentemente puede generar estrés es el de la crianza de un hijo, en
este proceso podemos encontrar todo tipo de desafios para el cual las personas no estan
preparadas, que es algo que debido al crecimiento de los hijos se renueva constantemente,
nosotros consideramos que la crianza de un hijo que presenta alguna patologia que podria
derivar en un diagnostico de discapacidad mental o intelectual conlleva un nivel incluso mas
alto de estrés ya que a diferencia de la crianza de un hijo sin deficiencias, estos padres se
enfrentan a problemadticas Unicas a su situacion, como lo la necesidad constante de un control
médico y la posibilidad de medicacion, el tener que lidiar con los organismos pertinentes para
asegurarse de que cuente con los beneficios y facilidades que le corresponden y necesita
(obra social, prepaga, organismos estatales) y quizas lo mas relevante en muchos casos, la
perspectiva de que su hijo pueda nunca alcanzar un nivel de autonomia en donde no dependa
de ellos para subsistir. Debido a estas cuestiones nos parece relevante indagar acerca de las
caracteristicas especificas del estrés parental en esta poblacion, por lo que la pregunta de
investigacion que guia este estudio es:

.Como son las caracteristicas y niveles de estrés parental en padres de nifios con una

patologia que podria derivar en una discapacidad intelectual o mental?

Objetivos.
e General: Determinar los niveles, tipos y caracteristicas del estrés parental en padres
de nifios con una patologia que podria derivar en una discapacidad intelectual o
mental.
e Especificos:

o Indagar acerca de la relacion entre las dimensiones del estrés parental y
caracteristicas sociodemograficas como la diferencia de edad entre padre e
hijo, el género de ambos, el nivel de educacion de los padres y su estado civil.

Método.
Disefio:
Esta investigacion consistio de una metodologia:
e No experimental: Debido a que en esta investigacion no se manipularon las

variables evaluadas y la toma de datos no se realiz6 en un ambiente controlado
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e (uantitativa: ya que para la recoleccion de datos se realizd6 mediante una
medicion de variables previamente definidas utilizando un instrumento valido
y confiable, con el objetivo de un andlisis estadistico y asi poder realizar

generalizaciones y establecer relaciones

e Descriptiva: Porque tiene como objetivo el poder describir el fenomeno

estudiado, en este caso el estrés parental en una muestra especifica.

e De corte transversal: Hace referencia a que la recoleccion de datos se dio en

una oportunidad en un momento especifico y no a lo largo del tiempo.

Muestra:
La muestra con la que se trabajo consta de 30 adultos (M=45,60. DT=7,18) de entre
33 y 61 anos que son padres de nifios o adolescentes que presentan algun tipo de patologia

que podria derivar en la certificacion de una discapacidad mental o intelectual.

Técnica de Recoleccion de Datos:

Escala de estrés parental forma abreviada (PSI-SF)

Esta escala fue creada por Richard Abidin (1990) consiste en 36 items que evaluan
tres subescalas que tienen como objetivo medir el origen y la magnitud de el estrés que el
sujeto presenta en relacion a la actividad de crianza. Estds son ‘“Malestar Paterno”,
“Interaccion Disfuncional Padres-Hijo” y “nifio Dificil”. Tiene un patron de respuesta tipo
Likert que consiste en: (1)“totalmente de acuerdo”, (2)“de acuerdo”, (3)“no estoy seguro”,
(4)“en desacuerdo” y (5)“totalmente en desacuerdo”, a partir de las cuales 1 significa que la
persona esta conforme con la situacion, y 5 que esta muy disconforme, es decir, cuanto mas
alta es la puntuacion, mas altos son los niveles de estrés experimentados por la persona en
relacion a la paternidad. La suma de las puntuaciones de todos los items nos indica el grado
de estrés parental total que el sujeto experimenta y es importante destacar que tanto para
Abidin (1995) como para la version en espafiol un puntaje superior a 90 representa un nivel
de estrés clinicamente significativo (Pozo, 2006). El cuestionario puede ser autoaplicado y su

administracion generalmente tarda menos de 15 minutos.
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Procedimiento de la recoleccion de datos:

Se realizé un llamado por redes sociales para poder contactar a personas que fueran
padres de un nifio con patologia y estuvieran dispuestas a participar en esta investigacion.
Luego del contacto se les explico que el estudio era completamente andnimo y voluntario, y
de ahi se procedid a explicarles que tenian que responder focalizandose en ellos mismos y en
las conductas que sus hijos expresan. Este procedimiento se repitid con todos los sujetos

evaluados.

Resultados
Analisis de los datos:

A la hora de analizar los datos, se tomo toda la informacion recabada mediante las
encuestas administradas y utilizando el programa SPSS, se calcularon los siguientes
resultados.

En primer lugar se analizaron las frecuencias de las variables sociodemograficas para

poder comprender mejor a la poblacion
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Division demografica de la

poblacion segun sexo

= Hombres = Mujeres

Estado Civil

3,30%

s Casado wSoletro = Divorciado

Estudios Alcanzados

Sexo del Hijo

s Hombre = Mujer

» Convivencia/Concubinato

m Primario Completo

m Secundario Compieto

» Terciaric Completo
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m TGD/Autismo

tdah

Segun discapacidad
presente en el nifo
3,30%  3,30%

6,70% \‘
2670%

10,00%

» Sindrome de Down

8 Esquizofrenia

u Retraso Madurativo

u TICS

Luego de esto se llevo a cabo un analisis descriptivo de las variables relevantes de los sujetos

(Tabla 1),

Minimum | Maximum Mean Std. Deviation
EDAD 30 a3 61 45 60 7185
Malestar Personal 30 2,50 4 58 35361 50556
Interacciones a0 2,33 417 3,2722 45059
Disfuncionales
Mifio Dificil 30 1,92 408 31167 49833
Diferencia de Edad 30 18 44 31,67 6,551
Estres Total 30 a1 153 119,10 14,634
Valid M (listwise) 30

Tabla 1

La mayoria de los participantes eran madres (Edad; M=45,60) actualmente casadas o

en pareja, con diferentes niveles de estudio con hijos que presentan un diagndstico de

autismo.

El mayor dato a destacar es el puntaje del estrés parental total encontrado en todos los

participantes, 29 de los 30 sujetos registraron un puntaje total por encima de 90 y solo 2 no

obtuvieron uno mayor a 100. Abidin sostiene que un puntaje mayor a 90 es un indicador de

niveles de estrés clinicamente significativos, por lo que los resultados encontrados nos

permiten inferir que los padres de nifios que presentan discapacidad mental sufren niveles de

estrés lo suficientemente altos como para llegar a generar trastornos.
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Y por ultimo se llevo a cabo un céalculo de correlacion de Pearson entre las variables

validas.
Correlations
Interacciones
Malestar Disfuncionale Diferencia de
EDAD Edad del Hijo Persanal s Nifio Dificil Edad Estres Total
EDAD Pearson Correlation 1 445 -141 - 4592 g8 796 -,200
Sig. (2-tailed) 014 456 006 605 ,aoo ,289
N 30 30 30 30 30 30 30
Edad del Hijo Pearson Correlation 445 1 -,400 =511 - 174 -,188 - 426
Sig. (2-failed) 014 028 004 357 319 018
M 30 3o 3o 3o 30 30 30
Malestar Personal Pearson Correlation =141 - 400 1 Ba7 BT 16 Be4
Sig. (2-tailed) 456 028 .aoo 003 543 000
N 30 30 30 3o 30 30 30
Interacciones Pearson Correlation -, 482 -5 6487 1 446 183 B4
Distuncionales Sig. (2ailed) 006 004 000 014 307 000
M 30 k] k] k] 30 30 30
Nifio Dificil Pearson Correlation 048 =174 A7 446 1 226 7e8
Sig. (2-tailed) 605 357 003 014 230 000
M 30 ki ki ki 30 30 30
Diferencia de Edad Pearson Correlation ,THE -188 16 -193 226 1 069
Sig. (2-tailed) oo 319 543 307 230 717
M 30 30 30 30 30 30 30
Estres Tatal Pearson Correlation -,200 - 426 R:ET 841 788 089 1
Sig. (2-tailed) 289 019 .aoo .aoo ,0oo 717
M 30 3o 3o 3o 30 30 30

Tabla 2

Como puede observarse se encontraron correlaciones muy significativas entre las

dimensiones de la escala y el puntaje de estrés total alcanzado. También se pudo establecer

una relacion negativa muy significativa entre las variables de edad del hijo y la de estrés total

en los padres, esto nos indica que mientras mayor sea el hijo con discapacidad, menor va a

ser el nivel de estrés que presentan los padres (tabla 3). Por ultimo también se encontraron

relaciones negativas muy significativas entre la dimension especifica de interacciones

disfuncionales en contraste con la edad, tanto de los padres como de los hijos, lo que sefiala

que el nivel de interacciones disfuncionales se va reduciendo a medida que pasa el tiempo y

ambos sujetos crecen juntos. Es relevante sefialar que esta es la tinica dimension que se ve

reducida con la edad y que no se encontraron relaciones significativas entre las variables

demogréficas y las otras dos dimensiones (malestar personal y nifios dificil)
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Nivel de Estrés Total en relacion a la edad del hijo
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Por ultimo, no se encontraron relaciones significativas entre el resto de las variables

sociodemograficas y las dimensiones que consisten el estrés parental.

Discusion

El presente estudio nos da a entender que los padres con nifios con una patologia que
podria llevar a la certificacion de discapacidad mental o intelectual sufren de altos niveles de
estrés, casi todos los resultados totales superan el punto de corte para un estrés clinicamente

significativo, aunque es importante destacar la muestra limitada con la que se trabajo en el
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estudio, la poca cantidad de padres que participaron en el estudio hizo que no se pudiera
realizar una comparacion estadistica del estrés parental en relacion con las madres. También
podemos decir que la edad de los hijos y el tiempo de crianza parece ser un determinante
importante a la hora de reducir estos niveles, especialmente en lo que refiere a la presencia de
interacciones disfuncionales entre ambos. Estos resultados indican que a la hora de tratar
clinicamente con un padre que tiene un hijo con una patologia se debe hacer énfasis en el
estrés que la crianza de su hijo le conlleva. Los resultados de esta investigacion concuerdan
con los alcanzados en otras investigaciones que evaltian el estrés parental en padres con nifios
con discapacidad mental (Chacko, 2008; Costa, 2006), por lo que podemos decir que nuestra
hipdtesis de que los padres que tienen un hijo con este tipo de deficiencia sufren de elevados

niveles de estrés queda confirmada.
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