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Resumen
La pérdida auditiva de un hijo constituye una fuente importante de estrés para los padres,
quienes al verse en esta situacion no siempre afrontan el problema de la mejor manera, lo
que puede estar mediado por su percepcion de apoyo social (Asberg, Vogel & Bowers,
2008; Hintermair, 2004; 2006; Zaidman-Zait, Most, Tarrasch, Hahhad-Eid & Brand, 2016).
El presente estudio tiene como objetivo determinar la relacion que existe entre el nivel de
estrés, las estrategias de afrontamiento y el apoyo social percibido por las madres de
nifios con hipoacusia. Participaron 68 madres de nifios entre uno y doce afios, con una
pérdida auditiva mayor a 41 decibeles. Mediante un modelo de trayectorias (pathanalysis)
se establecieron relaciones entre las variables en estudio y los datos sociodemogréficos,
observandose que la escolaridad de las madres y el trabajo remunerado, influyen en el
nivel de estrés, el apoyo social percibido y el estilo de afrontamiento materno.

Palabras clave: Afrontamiento, estrés, apoyo social, nifio, deficiencia auditiva

Abstract
Children hearing loss implies an important source of stress for parents, who not always
cope with the problem in an accurate way. This situation/ abilities/ variables may be
influenced by parents social support perception (Asberg, Vogel & Bowers, 2008;
Hintermair, 2004; 2006; Zaidman-Zait, Most, Tarrasch, Hahhad-Eid & Brand, 2016). The
current study aims to set the relation between stress level, coping strategies and perceived
social support of mothers with children hearing impairment. The sample was conformed by
68 mothers of children within the ages of one and twelve presenting a hearing loss up to
41 decibels. Path Analysis Model was used to establish relations between the studied

variables (stress, coping strategies and social support) and sociodemografic data.



Findings point out that mothers’ educational level and working status have an influence
over three variables: stress level, perceived social support and maternal coping strategies.

Key words: Coping, stress, social support, child, hearing impaired
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Introduccion

La discapacidad forma parte de la condicibn humana, en algiin momento de la vida
casi todas las personas sufrirdn algun tipo de discapacidad ya sea transitoria o
permanente. Por otro lado, esta es compleja y las intervenciones para superar las
desventajas asociadas a ella son multiples, sistémicas y varian segun el contexto
(Organizacion Mundial de la Salud, OMS, 2019).

La poblacion con discapacidad constituye un grupo que requiere especial atencion,
ya que se trata de un fendbmeno social que interesa a diferentes disciplinas y se aborda
desde diversas perspectivas en los sectores de la administracion publica, en las
instituciones privadas y las organizaciones no gubernamentales.

Segun estadisticas de la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) se estimaba en
2008, gue en el mundo habia alrededor de 650 millones de personas con algun tipo de
discapacidad, para el 2011 con datos obtenidos de la OMS esta cifra se incrementé en
mas de mil millones de personas que viven con deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales, lo que representa alrededor del 15% de la poblacién mundial.
La discapacidad afecta a la persona, al nucleo familiar y a la comunidad de la que forma
parte; sus dimensiones sociales y econémicas, asi como sus consecuencias para la salud
publica adquieren una importante magnitud. Las personas con discapacidad no sélo
presentan restricciones fisicas que se traducen en un déficit en la realizacion de sus
actividades, sino también muestran desajustes psicoldgicos y limitaciones en su desarrollo
socioeconomico, educativo y cultural.

De acuerdo con datos del censo poblacional realizado en el 2010, en México habia
cinco millones 739 mil 270 personas con discapacidad, de las cuales el 16.3% la
presentaban desde el nacimiento, el resto eran adquiridas ya sea por accidente,

enfermedad o edad avanzada (Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, INEGI,



2010). En 2010 se estimaba que en México alrededor de 10 millones de personas tienen
algun tipo o grado de problema auditivo de los cuales entre 200 mil y 400 mil presentan
sordera total (Secretaria de Salud, SSA, 2015). El censo realizado en 2020 aln no cuenta
con la estadistica de casos confirmados de discapacidad auditiva.

Cabe sefalar que en México la deficiencia auditiva tiende a detectarse de manera
tardia y por lo general son los padres o cuidadores principales del nifio quienes alrededor
de los dos afios de edad se dan cuenta de que éste presenta el padecimiento, perdiendo
con ello un tiempo irrecuperable para su rehabilitacion, lo que constituye una importante
fuente de estrés en el ambito familiar. Es por ello que al hablar de nifios con discapacidad
es necesario abordar el estudio de la familia, en especial, la manera en que los padres
afrontan el estrés ante la condicion de su hijo.

A través de la familia se transmiten valores, costumbres y creencias. Es la familia
la primera institucion educativa y socializadora, pues desde que el nifio nace comienza a
vivir la influencia formativa en este ambiente. En este contexto, el nacimiento de un hijo
con discapacidad supone un evento inesperado y dificil de asimilar que rompe las
expectativas del sistema familiar. Este hecho representa un estresor que precipita
distintos acontecimientos como rupturas familiares, depresion, incremento de las
discusiones conyugales y puede conducir a dificultades en el afrontamiento hacia las
demandas de la condicion de discapacidad del hijo (Sanchez, 2006).

El término “estrés” es de uso tan comun que, a primera vista, su significado parece
claro. La mayoria de las personas identifican las situaciones que les causan estrés y los
sentimientos asociados; lo que tiene consecuencias tanto negativas como positivas. En el
sentido positivo, el estrés es visto como la energia necesaria para alcanzar metas, un

elemento fundamental para la vida del individuo (Aldwin, 2007).



El estrés es un factor que por lo general se relaciona con la vida de las personas y
su ambiente sociocultural. De esta manera, el estrés es un término que con frecuencia se
encuentra en la literatura para delinear y explicar la conducta humana bajo conceptos
fisiolégicos y de caracteristicas de personalidad (Andrade, Reidl, Rivas y Zavala, 2008).

Investigadores como Lazarus y Lazarus (2000), opinan que el estrés psicoldgico
tiende a ser mas relevante en las actividades y lugares en donde la gente suele pasar
mas tiempo como lo son el trabajo y la familia. En este sentido, las fuentes externas de
estrés pueden ser fisicas o socioculturales (el ambiente nocivo como el ruido, la explosion
demografica o la contaminacion ambiental), o bien, el estrés también suele centrarse en
problemas mas comunes, como la tension que produce el tener un hijo con discapacidad,
un mal matrimonio, el empobrecimiento o algunos eventos cotidianos, que tarde o
temprano es necesario afrontar.

La teoria del afrontamiento que plantea Lazarus (1980, 1984, 1985, 1989, 2000),
esta enfocada hacia el estudio de la emocion y asegura que se debe tomar en cuenta la
cognicién, la motivacién y la adaptacion. La idea principal es el proceso de evaluacion
cognoscitiva, el cual se refiere al desarrollo de toma de decisiones para evaluar los dafios
y beneficios que se encuentran presentes en las interacciones que una persona tiene con
su ambiente. Ante una situacion estresante, las personas pueden presentar conductas de
acercamiento — evitacion o procesos defensivos para afrontar demandas complejas, asi
como estrategias cognitivo conductuales que las ayudan a resolver problemas regulando
sus funciones emocionales.

La personay el ambiente estan en una relacion dindmica en constante cambio y
esa relacion es bidireccional; es decir, el individuo actta sobre el medio y viceversa. Ante
un estimulo estresante proveniente del medio, el organismo hace una evaluacion y

proporciona estrategias de afrontamiento a las que se suman expresiones emocionales
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que actiian en consecuencia brindando una serie de respuestas. En los procesos de
afrontamiento influyen, tanto la evaluacion que realiza la persona sobre la situacion como
sus emociones concomitantes. Por lo tanto, para saber si un evento es vivido como
estresante, es necesario conocer la interpretacion que se hace de él (Felton & Revenson,
1984).

Asi mismo, se ha encontrado que algunas estrategias de afrontamiento son mas
estables y consistentes a través del tiempo que otras. Por ejemplo, la busqueda de apoyo
social tiende a ser muy inconsistente mientras que la reevaluacion positiva es mas
consistente. Se observa entonces que la busqueda de apoyo social es un proceso que
genera dependencia, mientras que la reevaluacién positiva trae consigo un afrontamiento
mas estable (Oblitas y Becofia, 2000). Aqui es importante tomar en cuenta que esto
depende de las interpretaciones que hacen las personas sobre el evento. Cada estrategia
de afrontamiento puede producir resultados positivos en un contexto o en una persona en
particular, pero no en otro, por lo que se torna importante investigar las circunstancias
particulares que dan origen a las estrategias de afrontamiento que producen resultados
adaptados o inadaptados.

Las investigaciones que se han realizado en relacién al papel de la familia que
cuida a un nifio con discapacidad se han centrado en considerar que sus miembros estan
sujetos a altos niveles de estrés (Carrobles, Remor y Rodriguez-Alzamora, 2003;
Figueroa, Contini, Lacunza, Levin y Estévez, 2005; Taylor & Stanton, 2007; Pefiafiel,
2012; McConnell, 2015; Briggs, 2016; Cuzzocrea, Murdoca, Costa, Filippello & Larcan,
2016). En lo que se refiere al estrés que experimentan los cuidadores principales de un
nifio con hipoacusia, se han realizado diversas investigaciones que coinciden en sefialar
que los padres de nifios con esta caracteristica no experimentan mayor estrés que

aguellos que tienen hijos sanos (Lederberg & Golbach, 2002; Spahn, Richter, Zschoke,
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Lohle & Wirsching, 2001; Hintermair, 2004; 2006; Meadow-Orlans et al., 2004; Quittner,
Braker, Cruz, Snell, Grimley & Botteri, 2010).

Sin embargo, se ha encontrado que variables como el tipo y gravedad de la
pérdida auditiva, el apoyo social con que cuenta la familia y el nivel socioeconémico se
asocian con el estrés de los padres de nifios hipoacusicos (Vermaes, Janssens, Bosman
& Gerris, 2005; Taylor & Stanton, 2007; Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Zaidman-Zait,
Most, Tarrasch, Hahhad-Eid & Brand, 2016). No obstante, los resultados ofrecidos por los
distintos estudios son contradictorios, por lo que no permiten llegar a conclusiones
definitivas sobre la funcién de tales variables en el estrés que manifiestan esas familias.

Si bien se ha incrementado el interés de los investigadores en relacion al papel de
la familia que cuida de un nifio con discapacidad, en México la investigacion en esta area
aun es limitada y se aborda principalmente desde un modelo médico (Garcia-Pedroza,
Pefialoza, 2000; 2004; Zambrano y Martinez, 2002; Secretaria de Salud, 2009; Castillo,
2014, Salas, 2014; Reyes, 2015; Ascencio, 2016, Navarro, 2016), por lo que resulta
relevante tomar en cuenta los aspectos psicolégicos y familiares involucrados.

Este estudio estd encaminado a conocer la relacion que existe entre el nivel de
estrés, las estrategias de afrontamiento, y el apoyo social percibido por madres
mexicanas de nifios con pérdida auditiva que acuden a diferentes escuelas y centros de
atencion para la poblacion con hipoacusia y pretende insertar los resultados en el marco
de un modelo explicativo de las variables que intervienen en el proceso de aceptacion de
las madres hacia la pérdida auditiva de un hijo, con la finalidad de contribuir en la
elaboracion de programas de intervencién temprana que apoyen el proceso de adaptacion

de la familia hacia la pérdida auditiva de uno de sus miembros.
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Discapacidad

El reconocimiento de la validez de las perspectivas tanto médica como social de la
discapacidad, ha dado origen a la realizacion de diversos esfuerzos que tienen como
objetivo integrar ambas visiones en un enfoque biopsicosocial. El esfuerzo més difundido
en este sentido es el desarrollado por la OMS a través de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (INEGI, 2010). Entre sus aportaciones mas
importantes se encuentra el que incorpora una nueva aproximacion conceptual que
abarca tres niveles diferentes.

1. Deficiencia. Hace referencia a las anormalidades de la estructura corporal, de la
apariencia y de la funcién de un érgano o sistema sin importar su causa. Se define
como toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicolégica,
fisiol6gica o anatomica. Se identifica en términos de pérdida de miembros o
sentidos; algunos ejemplos de deficiencia son la ceguera, la sordera, la mudez, la
amputacion de un miembro y el retraso mental.

2. Discapacidad. Refleja las consecuencias de la deficiencia a partir del rendimiento
funcional y de la actividad del individuo; por lo tanto, representan trastornos al nivel
de la persona (dimensién individual). Se define como toda restricciéon o ausencia
(debida a una deficiencia) de la capacidad para realizar una actividad dentro del
margen que se considera normal para un ser humano. Las discapacidades reflejan
trastornos a nivel de la persona como pueden ser dificultades de vision, del habla,
de la audicion y de deambulacion entre otros. Es decir, son la exteriorizacion
funcional de las deficiencias o limitaciones fisicas o0 mentales que al momento de
relacionarse con el contexto social producen minusvalias.

3. Minusvalia. Se refiere a las deficiencias que experimenta una persona como

consecuencia de las discapacidades que presente las cuales limitan o impiden el
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desempenio de un rol que es normal en funcién de su edad, sexo, factores sociales

y culturales. Estas reflejan dificultades en la interaccién y adaptacion del individuo

al entorno (dimension social).

En cuanto a la incidencia y prevalencia de la discapacidad, existen elementos para
afirmar que tiende a aumentar, no solo de manera absoluta como resultado del
crecimiento de la poblacion, sino en forma relativa debido al proceso de cambio
demografico, epidemiolédgico y social (INEGI, 2010).

En lo que respecta al proceso del cambio demografico, la disminucién en la
mortalidad, los cambios en los patrones de morbilidad, el incremento en la esperanza de
vida al nacer y la reduccion de la fecundidad, han tenido un efecto directo en el
incremento de la discapacidad. Los avances en la prevencién, diagndstico y tratamiento
de las enfermedades y lesiones han logrado disminuir la mortalidad, pero a cambio de ello
ha aumentado el nimero de personas con deficiencias y discapacidades. De esta
manera, se ha podido reducir la mortalidad por hipoxia cerebral perinatal, pero los nifios
que sobreviven sufren de paralisis cerebral con trastornos del movimiento, alteraciones
del lenguaje y epilepsia. También se ha incrementado la sobrevivencia de nifios con
defectos del tubo neural, pero los sobrevivientes padecen pardlisis de las extremidades,
falta de control de esfinteres, hidrocefalia, trastornos en la comunicacion humana y del
aprendizaje (PAHO/OMS, 2017).

Ademas de establecer una aproximacion sobre el nimero de personas con
discapacidad en México, el Censo General de Poblacién y Vivienda, considero cinco tipos
principales de discapacidad: motriz, visual, mental, auditiva y del lenguaje, los cuales se
describen a continuacién (INEGI, 2010).

De acuerdo con esta clasificacion, el tipo de discapacidad més frecuente fue la

motriz (58.3%), que agrupa problemas musculo-esqueléticos y neuromotores. Los
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primeros se refieren a la dificultad que enfrenta una persona para moverse, caminar,
mantener algunas posturas y limitaciones en habilidades de manipulacién como agarrar o
sostener objetos. Los segundos, son aquellos que dificultan la movilidad de alguin
segmento corporal a consecuencia de un dafio neurolégico, incluyendo las secuelas de
traumatismos de algunas enfermedades como la poliomielitis, las lesiones medulares y la
distrofia muscular.

La discapacidad visual (27.2%) se refiere a la disminucion que sufre una persona
en su agudeza o capacidad visual. Este tipo de discapacidad incluye a las personas
ciegas 0 a quienes presentan debilidad visual, que por lo general sélo logran ver sombras
o bultos. Las deficiencias o limitaciones visuales pueden ser progresivas hasta convertirse
en ceguera.

La discapacidad mental (8.5%) se caracteriza por un funcionamiento intelectual y
de comportamiento inferior al del promedio. Este tipo de discapacidad por lo general
coexiste con limitaciones de la comunicacion, el autocuidado, la vida en el hogar, las
habilidades sociales, la autodireccion, las habilidades académicas y el trabajo entre otras.

Las discapacidades del lenguaje (8.3%) se deben regularmente a problemas
fisicos en las estructuras de los 6rganos del lenguaje (labios, paladar, nariz, etc.), y se
caracterizan por sustituciones, omisiones, adiciones o distorsiones del sonido. Entre estas
discapacidades se encuentran la rinitis, la mudez, la laringectomia, el labio leporino y
otros defectos o alteraciones de la articulacion fonética o del habla.

Las discapacidades auditivas (12.1%) que son a las que nos enfocaremos en el
presente trabajo, implican la alteracion de una de las vias a través de las cuales se
percibe la realidad exterior. Entre estas se encuentran la sordera o anacusia y la

hipoacusia, que puede atenuarse mediante la utilizacion de auxiliares auditivos. Las
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personas sordas no distinguen los sonidos, lo que les dificulta establecer un cédigo de
comunicacion. A continuacién, se aborda mas a fondo esta discapacidad.
Trastornos Auditivos

El oido es el 6érgano de la audicion y del equilibrio, la relevancia del sentido de la
audicion consiste en la capacidad de percibir sonidos por medio de ondas sonoras que se
encuentran en el entorno. La facultad de oir es importante para el ser humano, ya que le
permite reconocer y distinguir los sonidos que lo rodean (OMS, 2019).

La discapacidad auditiva incluye todas aquellas pérdidas totales o parciales de la
audicion, se define como la ausencia o deficiencia en la capacidad de oir en las personas.
Se debe delimitar el tipo y grado de pérdida, la etiologia, si se trata de un problema
unilateral o bilateral y si su impacto sera temporal, definitivo o progresivo. Esta limitacion
puede presentarse desde el nhacimiento o adquirirse a lo largo de la vida (Garcia-Pedroza,
Pefialosa-L6pez y Poblano, 2000).

Por otro lado, el momento en que se adquiere tiene consecuencias importantes en
la adquisicién del lenguaje oral, ya que un nifio pude adquirir sordera antes de hablar
(prelocutiva) o después de la adquisicion del lenguaje (poslocutiva), lo cual determina
gran parte de lo que sera su tratamiento y rehabilitacion. Por otro lado, dependiendo del
lugar donde se encuentre la lesion, se puede determinar si existe sordera conductiva,
neurosensorial o mixta. La sordera conductiva se refiere a un mal funcionamiento del oido
externo y medio (desde la oreja hasta los huesecillos: martillo, yunque y estribo),
afectando el grado de audicion, pero no la calidad del sonido. Este tipo de sordera por lo
general puede resolverse mediante procedimientos meédicos y/o quirurgicos. La sordera
neurosensorial se asocia con problemas de las estructuras finas del oido interno o en las
vias de acceso al cerebro, afectando tanto la cantidad como la calidad del sonido y hasta

ahora solo puede corregirse con la utilizacion de implante coclear. Cuando se dan la
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sordera conductiva y neurosensorial al mismo tiempo se habla de sordera mixta (Verdugo,
2002).
De acuerdo con la OMS (2019), las causas de pérdida de audicion y sordera
pueden ser congénitas o adquiridas.
Causas congénitas
Las causas congénitas pueden determinar la pérdida de audicién en el momento
del nacimiento o poco después. La pérdida de audicion puede obedecer a factores
hereditarios y no hereditarios, o a complicaciones durante el embarazo y el parto, entre
ellas:
¢ Rubéola materna, sifilis u otras infecciones durante el embarazo.
e Bajo peso al nacer.
o Asfixia del parto (falta de oxigeno en el momento del parto).
e Uso inadecuado de ciertos medicamentos como aminoglucésidos, medicamentos
citotoxicos, antipaltdicos y diuréticos.
e |ctericia grave durante el periodo neonatal, que puede lesionar el nervio auditivo
del recién nacido.
Causas adquiridas
Las causas adquiridas pueden provocar la pérdida de audicion a cualquier edad.
¢ Algunas enfermedades infecciosas, como la meningitis, el sarampién y la
parotiditis.
e La infeccion crénica del oido.

e La presencia de liquido en el oido (otitis media).
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El uso de algunos medicamentos, como los empleados para tratar las infecciones
neonatales, el paludismo, la tuberculosis farmacorresistente y distintos tipos de
cancer.

Los traumatismos craneoencefélicos o de los oidos.

La exposicion al ruido excesivo, por ejemplo, en entornos laborales en los que se
trabaja con maquinaria ruidosa o se producen explosiones.

La exposicién a sonidos muy elevados durante actividades recreativas, como el
uso de aparatos de audio personales a un volumen elevado durante periodos
prolongados de tiempo, o0 en bares, discotecas, conciertos y acontecimientos
deportivos.

El envejecimiento, en concreto la degeneracién de las células sensoriales; y

La obstruccion del conducto auditivo producida por cerumen o cuerpos extrafios.

Aln cuando son varias las causas de la hipoacusia, se cree que la otitis media

cronica es la principal causa de pérdida auditiva de leve a moderada en nifios, sobre todo

en paises en vias de desarrollo. La Organizacion Mundial de la Salud (2019), establece

que se trata de un problema importante de salud publica que tiene considerables costos

econdmicos y sociales. Puede tener efectos a largo plazo en la comunicacion, el

desarrollo del lenguaje, el procesamiento auditivo, el desarrollo psicosocial y cognitivo y el

progreso y logro educativo de quien la padece.

Una forma de clasificar los trastornos auditivos propuesta por la OMS (2019), es

con base en el grado de pérdida auditiva, la cual va de hipoacusia leve a profunda o

sordera (ver Tabla 1). La clasificacion de la OMS tiene la ventaja de que sus categorias

son pronosticas para la adquisicion del lenguaje en recién nacidos con trastorno auditivo

congénito; los nifios con hipoacusia leve, moderada y severa diagnosticados con
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oportunidad pueden desarrollar lenguaje con el uso de auxiliares auditivos y terapias
especificas; mientras que en las personas con hipoacusia muy severa o profunda, la
utilidad de los auxiliares auditivos es limitada y su rehabilitacién se centra en mejorar su
capacidad de comunicacion a través del lenguaje de sefas y la lectura labio-facial (Alpiner
& MacCarthy, 2000).

Tabla 1

Grados de pérdida auditiva

Grado de pérdida Decibeles Desempenfio Recomendaciones
auditiva
Normal -10a 25 Sin dificultades
auditivas, puede
escuchar susurros
Hipoacusia leve 26 a 40 Puede escuchary Probablemente
repetir palabras con requiera auxiliares
voz normal a un auditivos
metro
Hipoacusia 41 a 60 Puede escuchary Se recomienda el
moderada repetir palabras uso de auxiliares
usando voz alta a auditivos
un metro
Hipoacusia severa 61 a 80 Puede escuchar Se requiere el uso
algunas palabras de auxiliares
cuando se le grita auditivos, si no se
cuenta con ellos, se
debe ensefar
lectura labiofacial y
lengua de sefias.
Hipoacusia >as8l No puede escuchar Es esencial la

profunda o sordera

ni entender adn
cuando se le grita

lectura labiofacial y
la lengua de sefias

Organizacion Mundial de la Salud 2019

La pérdida auditiva es una discapacidad insidiosa que puede afectar a personas
de cualquier clase social, étnica y econdémica. Un mal diagnostico o una falla en la
identificacion del déficit auditivo, particularmente a edades tempranas de la vida, conlleva
importantes consecuencias tanto emocionales como de desarrollo. A un pequefio con

discapacidad auditiva se le puede percibir como un nifio con deficiencias emaocionales y
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mentales. La frustracion, el desanimo, una baja autoestima y el aislamiento social, son
resultados comunes cuando la deteccion de la pérdida auditiva es tardia o mal
diagnosticada (Jacobson & Jacobson, 2004).

Como ya se menciond, la pérdida de la audicion complica la comprensién del
habla y el contacto con el entorno sonoro, trae consigo una importante dificultad para
aprender el lenguaje oral, afecta a la vida de relacion del sujeto y a sus posibilidades de
informacién y conocimiento del medio, por lo que su insercién en el ambito escolar se
torna complicado. La escolarizacion de un nifio con hipoacusia severa o profunda
requiere ajustarse de manera especifica a sus necesidades. Aun cuando es importante la
inclusién de esta poblacién en escuelas regulares; ésta necesitara, aparte de los recursos
usuales de los centros educativos, apoyo pedagdgico o un maestro de audicion y lenguaje
que ayude al nifio con su adaptacion a la escuela (Moreno, 2015).

En la Ciudad de México, ademas de las escuelas regulares, son varias las
escuelas e Instituciones que se dedican a brindar apoyo a los nifios con discapacidad
auditiva, entre éstas encontramos el Instituto Nacional de Rehabilitacién (INR), el Instituto
Pedagdgico para Problemas de Lenguaje (IPPLIAP) y el Instituto Mexicano para la
Audicion y el Lenguaje (IMAL).

Sin embargo, la educacién tradicional del deficiente auditivo, con mucha frecuencia
ha reducido su accion al propio nifio, cuando en realidad es todo el entorno familiar y el
sistema de interacciéon del hogar en el que hay que establecer o restablecer, ya que es
este sistema el que genera afecto, comunicacion, lenguaje, complejidad y crecimiento
(Penafiel, 2012).

Tomando en cuenta que la hipoacusia representa un problema importante de
salud, se abordara la relevancia que tiene la familia y el apoyo social que esta recibe para

afrontar de mejor manera las dificultades en el desarrollo de los nifios sordos o casi
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sordos independientemente de la severidad del diagndstico, es por ello, que en la
investigacion que se realiza sobre el tema es indispensable considerar el papel que juega
la familia en la rehabilitacion, el bienestar psicolégico, y en el desarrollo cognoscitivo y

socioemocional de los menores que presentan este tipo de discapacidad.
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Familiay discapacidad auditiva

La familia es el pilar fundamental de nuestra sociedad, es el lugar donde el
individuo socializa, se educa y adquiere las creencias y valores de su cultura. La principal
responsabilidad de este proceso de desarrollo recae en los padres quienes actian como
cuidadores principales y primeros maestros del nifio. En este caso, el rol de padres lo
juega cualquier adulto que lleve a cabo estas actividades y tenga la responsabilidad de
cualquier nifio. Por lo tanto, el ser padre no es una tarea facil y menos aun el en caso de
padres de un nifio con alguna discapacidad. Ser padre de un nifio con necesidades
especiales puede ser una tarea dificil, demandante y confusa (Gargiulo & Bouck, 2017).

Sin duda, el nacimiento de un hijo constituye un cambio en la historia de cualquier
persona, que reestructura su existencia tanto personal, como de pareja y familiar. La
presencia en la familia de un nifio con discapacidad desestabiliza la dinamica familiar; una
vez diagnosticado, los padres deben atravesar por un largo y doloroso proceso educativo
y de aceptacion que en la mayoria de los casos requerira de asesoramiento profesional
por el grado de estrés que conlleva (Guevara y Gonzalez, 2012).

El nacimiento de un nifio con discapacidad auditiva sorprende a la familia en su
conjunto, que, al no estar preparada, reacciona en el encuentro hacia ese bebé con
sentimientos contradictorios de amor y rechazo, ya que no coincide con las expectativas
del “hijo ideal” (Chiappello y Sigal, 2006).

Debido a la confusién que el diagnéstico de la hipoacusia genera en la familia,
sumado a que la deteccion de esta discapacidad se ha abordado principalmente desde
una perspectiva médica, descuidando el estudio del impacto psicoldgico y social que se
da tanto en quien la padece, como en la familia (Ballesteros, Nova, Mufioz, Suarez y
Zarante, 2006); en el presente capitulo se hablard sobre los procesos de aceptacion y

adaptacion de la familia; de las caracteristicas del nifio con hipoacusia y finalmente se
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abordaran los factores mediadores de la adaptacion de la familia que han sido relevantes
en la investigacion sobre el tema.
Proceso de duelo

Un hijo, es una “idea” (que precede al deseo asumido de procrearlo) que surge
desde la infancia en ambos sexos, pero es recién en la adultez, cuando se manifiesta por
primera vez la fantasia concreta de la pareja de engendrar un hijo que represente la
combinatoria de ambos. El término concebir hace referencia a ese proceso, por el cual el
hijo ya existe desde mucho antes, en la mente de sus progenitores y no sélo tiene un
lugar en las fantasias inconscientes de ambos padres, sino también en mayor o menor
grado, en toda la familia (Gargiulo y Bouck, 2017).

El deseo de engendrar un hijo no esta exento de ambivalencias. Cuando un hijo
nace, los padres sienten por un lado que es un regalo y, por otra parte, suelen
experimentar una responsabilidad que temen no poder asumir. Esta responsabilidad,
frente al nacimiento de un nifio con discapacidad, se exacerba. Los padres que se
enfrentan a esta situacién habitualmente se preguntan, con temor 0 con angustia, ¢ por
gué pasa esto? (Chiozza, 2005).

Tras la comunicacién del nacimiento de un hijo con discapacidad, en la familia se
inicia, 0 no, un proceso de elaboracion de la situacién que culmina con la aceptacion de
las posibilidades que el nifio tendra, lo que implica el “duelo” correspondiente.

La discapacidad actia como un elemento desestabilizador de la dindmica familiar
(independientemente de la capacidad de adaptacion e integracién 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
demaés hijos, el trabajo, el entorno familiar y/o social, etc.), su pensamiento solo lo ocupa

la discapacidad de su hijo y su tratamiento, ademas adoptan un comportamiento
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particular, quieren vivir intensamente todos los momentos, no se dejan ayudar, se sienten
amenazados por la posible pérdida del nifio (Gargiulo & Bouck, 2017).

Los padres de un nifio con necesidades especiales atraviesan por una serie de
etapas como reaccion hacia la discapacidad de su hijo(a), las cuales Gargiulo y Bouck
(2017) dividieron en tres fases:

1. Fase primaria. En donde la respuesta inicial a veces es de shock y
escepticismo; en la mayoria de los casos los padres no estan preparados para
recibir la noticia de un hijo con discapacidad. Algunas veces mostraran
negacion como una manera de escapar a la realidad. Esta fase también se
caracteriza por una etapa de duelo al tener que deshacerse de la idea del “nifio
ideal” 0 “bebé perfecto”. La depresion y el aislamiento se presentan como
consecuencias comunes al proceso de duelo.

2. Fase secundaria. Se distingue por un periodo de ambivalencia; aqui es comudn
gue los padres vacilen entre periodos de total dedicacién y auto — sacrificio por
un lado y rechazo hacia su hijo por el otro. Uno de los sentimientos con los que
los padres encuentran mas dificil luchar es la culpa, ya que sienten que de una
u otra forma ellos son los causantes de la discapacidad de su hijo. El enojo y
hostilidad también son comunes en esta fase y vienen seguidos de la pregunta
¢por qué a mi?, para la cual no existe una respuesta satisfactoria. Por Gltimo,
la verglienza puede llegar a ser una respuesta tipica de tener un hijo con
discapacidad, ya que algunos padres temen a la manera en que reaccionaran
la familia, los amigos y la sociedad en general ante la discapacidad de su hijo,
por lo que tienden a aislarse socialmente.

3. Fase terciaria. Esta fase comienza con una negociacion que los padres hacen

con Dios, la ciencia o cualquier cosa o0 persona que crean puede ayudar a su
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hijo, lo cual representa uno de los pasos finales hacia la adaptacion. Aqui, la
aceptacion juega un papel muy importante y se caracteriza por un estado
mental en el que no se requiere ningun esfuerzo deliberado para reconocer,
entender y resolver problemas. Los padres también descubren que la
aceptacion no sélo es hacia su hijo, sino hacia ellos mismos, hacia sus
fortalezas y debilidades. Relacionado con la aceptacion esta el concepto de
adaptacion, que es un proceso gradual y de por vida que requiere de hacer
ajustes de metas y ambiciones y en muchos casos representa una batalla
continua para los padres.

Cabe sefalar que Gargiulo y Bouck (2017) pone especial énfasis en que no todos
los padres siguen una secuencia de estas etapas, sino que pasan de una a otra sin un
patrén determinado; incluso, algunas personas pueden no progresar mas alla del dolor y
el enojo, otros pueden no experimentar la negacion y hay quienes se adaptan muy rapido
a la pérdida auditiva de su hijo. Por otro lado, no necesariamente ambos padres pasan
por estas etapas juntos, sino que cada uno reacciona de manera Unica.

Los padres de nifios con discapacidad pueden presentar diversos trastornos como
fatiga, depresion, baja autoestima e insatisfaccion personal; sin embargo, esta
sintomatologia se relaciona directamente con el tipo y grado de discapacidad que
presenta el nifio y con los trastornos de conducta que se encuentren presentes en el hijo
(Guevara y Gonzalez, 2012).

Debido a que, como ya se menciond, el tipo y grado de discapacidad influye de
manera importante en como los padres reaccionan ante el nacimiento de un nifio con
problemas; se hablara en particular de la discapacidad auditiva que es la que se estudiara

en el presente trabajo.
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El nifio con hipoacusiay su familia

Las experiencias iniciales de los padres de un nifio sordo suelen ser predecibles.
Tanto los padres como los pediatras no siempre piensan en la sordera debido a la baja
incidencia de deficiencias auditivas graves y a que es una discapacidad dificil de detectar
a edades tempranas, sobre todo en paises en vias de desarrollo, donde todavia no se
realiza el tamiz neonatal de manera rutinaria. Por lo general, al principio los padres
ignoran que su hijo pueda presentar algun problema y en la mayoria de los casos es la
madre o el cuidador principal, quien, por estar en mayor contacto con el nifio comienza a
sospechar vagamente que algo puede andar mal (Fontal y Mejia, 2015).

Debido a sus sospechas, los padres comienzan a realizar diversas pruebas para
comprobar la audicion del nifio, le aplauden por la espalda, utilizan una sonaja para ver si
responde al ruido etc. Parte de la dificultad de someter a prueba a un nifio pequefio, es
que el nifio puede responder correctamente al ruido si éste se encuentra por arriba de su
nivel de audicion (la hipoacusia rara vez es total y casi todas las personas sordas tienen
cierta audicién residual); o bien, el nifio puede responder a las vibraciones, estimulos
visuales o a la presion del aire creada al golpear la fuente productora de ruido, generando
asi una seudorespuesta. Al comenzar a notar un problema auditivo, los padres acuden
con el pediatra, quien en muchos casos desestima sus sospechas provocando un retraso
en el diagnostico y por ende, el inicio de la atencion especifica que ese nifio requiere, es
tardio (Luterman, 1985; Pabdn, 2009).

Asi mismo, el nifio sordo de nacimiento dentro de una familia oyente, se enfrenta
al reto de la integracion linguistica (Acosta, 2006). En este sentido y como es de
esperarse, los padres esperan que sus hijos compartan su propia lengua, por lo que a

menudo se insiste en su oralizacién, aunque en ocasiones con resultados exiguos.
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Sin duda, la adquisicion de habilidades linguisticas contribuye a la integracion
social; sin embargo, los factores de identidad y pertenencia también son fundamentales.
Por ello, independientemente de la lengua que el sordo maneje, es importante trabajar la
aceptacion de la hipoacusia y entender que en caso de ser necesaria la incorporacion de
la lengua de sefias, esta sea compartida por toda la familia, convirtiéndola en una familia
multiétnica (Acosta, 2006).

El uso de auxiliares auditivos tiene también su impacto emocional, tanto en los
menores, como en los padres. La adaptacién a su uso constante es importante para su
tratamiento por lo que es de gran importancia detectar los factores de rechazo y desde
luego su origen. Por otro lado, una de las practicas de crianza mas frecuente y nociva que
se observa clinicamente en las familias oyentes con hijos sordos, es la tendencia a una
excesiva sobreproteccion, que se vincula estrechamente con la elaboracién del duelo de
los padres y de manera inevitable genera hijos dependientes e inmaduros (Bell, 2017).

El impacto emocional en lo personal, social y familiar de las discapacidades
auditivas se encuentra estrechamente ligado a dos factores principales: la severidad y el
momento de aparicion. Los trastornos emocionales que se observan con mas frecuencia
en la poblacién de sordos congénitos inmersos en familias oyentes son la depresion y
ansiedad infantil que aparecen enmascarados bajo problemas de socializacion,
autoestima, conducta y estado de animo, entre otros (Acosta, 2006).

Caracteristicas del nifio con hipoacusia.

La deficiencia auditiva influye en la personalidad del sujeto en su conjunto y afecta
areas tan importantes como la comunicacion, el lenguaje, la socializacion, los procesos
cognitivos y la memoria. La sordera repercute de manera negativa en el progreso
académico y limita de forma importante al nifio en edad escolar (Secretaria de Salud,

2010).
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Esta discapacidad dificulta que el nifio se apropie de informacion y le impide sacar
el maximo provecho de su experiencia. Mientras menor informacion y experiencia se
tenga, menor sera la curiosidad y motivacion del nifio por los sucesos del entorno, se
preguntara en menor medida por las causas y razones que originan los hechos y su
conocimiento del mundo que le rodea sera inferior al de sus compafieros oyentes (Cole &
Flexer, 2015).

La pobreza de informacién a la que se ven sometidos, el no entender del todo las
opiniones y matizaciones de los demas, el quedar reducidos a explicaciones breves e
incompletas; contribuye, ademas, al desarrollo de personalidades simples, inmaduras,
egocéntricas e impulsivas complicando la comprension e interiorizacién de normas, reglas
y valores (Pabon, 2009).

El déficit cognitivo del nifio sordo también se debe, en buena parte, al
funcionamiento defectuoso de los mediadores simbdlicos. El contar con un lenguaje
pobre, parcializado, limitado en recursos, le origina importantes inconvenientes. La escasa
calidad de su c6digo comunicativo-lingliistico afecta funciones como la representacion
mental de la realidad, la formalizacién del pensamiento, la formulacion de hipétesis, la
planificacion de estrategias y la memoria, entre otras (Arfé, Dockrell & Berninger, 2014).

Por otra parte, el que tengan una interacciéon social menos productiva como
consecuencia de sus problemas de comunicacién termina por ocasionarle mas perjuicio.
El nifio construye su conocimiento del lenguaje y del medio, ademas de adquirir formas
complejas de razonamiento a partir del “input” que recibe al participar en intercambios
conversacionales. Cuando existe sordera, estos intercambios suelen ser mas
infrecuentes, menos complejos y menos eficaces (Villalba, Ferrer y Asensi, 1999).

En suma, las dificultades que experimentan los sordos en su desarrollo cognitivo

se deben al déficit informativo con el que viven, a que experimentan menor motivacion, a
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que cuentan con un lenguaje de menor calidad y a que su interaccion social es menos
productiva. Sin embargo, no todos los nifios con hipoacusia corren la misma suerte,
dependera de las circunstancias en las que se desenvuelvan, la riqueza estimular del
medio y la competencia linglistica alcanzada para que su desarrollo se apegue a las
pautas habituales de los oyentes o se acentlen las dificultades antes mencionadas
(Nittrouer, 2009).

El nifio disminuido en audicién presentara durante su escolaridad necesidades
educativas especiales que es preciso conocer para satisfacerlas con oportunidad y, sobre
todo, para prevenir y evitar el efecto indeseable que, en muchas ocasiones, termina por
ejercer la sordera (Pefafiel, 2012).

Factores de riesgo y proteccion en la familia

Debido a la dificultad que conlleva la crianza de un nifio con pérdida auditiva y
tomando en cuenta la magnitud del problema y el impacto de esta discapacidad en los
procesos del habla, lenguaje, educacion e integracion social, se han realizado estudios
cualitativos (Luckner & Velasky, 2004; Fitzpatrick, Graham, Durieux-Smith, Angus &
Coyle, 2007; Fitzpatrick, Grandpierre, Durieux-Smith, Gaboury, Coyle, Na & Sallam, 2015)
con el objetivo de determinar el impacto que la pérdida auditiva de un hijo tiene en las
familias y los factores que intervienen en el bienestar de los padres.

Los estudios recientes relacionados con el abordaje del estrés en familias de nifios
con discapacidad han considerado las estrategias de afrontamiento y las necesidades de
apoyo como predictores del estrés en madres (Kiami & Goodgold, 2017). Estos resultados
apoyan la magnitud del papel que juegan las estrategias de afrontamiento positivas y los
recursos de apoyo social con el que cuentan los padres como un factor de proteccién para

que experimenten menos estrés (Miranda, Mira, Berenguer, Rosello & Baixauli, 2019).
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En este sentido, Luckner y Velasky (2004), realizaron un estudio a través de
entrevistas para determinar los factores que contribuyen en el bienestar de familias
saludables de nifios con hipoacusia. Para ello, se les pidi6 a todos los maestros de
estudiantes con esta caracteristica que nominaran a una familia con un hijo sordo a la que
consideraran saludable. La muestra se conformé de 19 familias con un hijo entre cuatro y
18 afios de edad y un nivel de pérdida auditiva igual o mayor a 75 decibeles. Todas las
entrevistas realizadas siguieron un formato semi-estructurado de ocho preguntas cuyas
respuestas se transcribieron y se codificaron en categorias. Se solicité a las familias
mencionar los factores que les ayudaron a mantener un estado de bienestar, los retos con
los que se enfrentaron y como fueron sus interacciones con los profesionales; asi como
proporcionar consejos para otras familias con hijos sordos y para otros profesionales.

Los autores encontraron cuatro puntos importantes:

1. El apoyo es esencial tanto entre ellos como familia, como de parte de la familia

extensa y de los profesionales con los que interactdan.

2. Las familias eran muy proactivas.

3. La mayoria de las familias en este estudio decidieron aprender lenguaje de
seflas para asegurar la comunicaciéon con su hijo. Lo anterior no fue con la
finalidad de remplazar el desarrollo del lenguaje oral, sino para establecer dos
vias de comunicacién con el nifio que tiene las habilidades motoras necesarias
para las sefas, pero aun no desarrolla las habilidades motoras finas que se
requieren para hablar.

4. Lafamilia se involucre en la educacién de su hijo.

Por otro lado, Fitzpatrick et al. (2007), realizaron una investigacion con el objetivo

de obtener informacién acerca de: (a) la perspectiva de los padres sobre el impacto de la

deteccidn e intervencion temprana de la pérdida auditiva de sus hijos; (b) las necesidades
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de los padres en las primeras etapas de aprendizaje sobre el manejo de su hijo con
pérdida auditiva y (c) los elementos importantes de un modelo de servicio para las familias
una vez realizado el diagndéstico. La investigacién se llevo a cabo con 21 padres
realizando un total de 17 entrevistas semi-estructuradas, las cuales fueron audiograbadas
para su analisis. La muestra final la constituyeron 10 madres solteras, una abuela (que
fungia como principal responsable del nifio), dos padres solteros y cuatro parejas. La
edad promedio del diagndstico en los nifios fue de 16 meses.

Los autores encontraron que la pérdida auditiva de un nifio tiene un impacto
importante en las familias, sin importar si el diagnéstico se realizé de manera temprana
(dentro de los primeros dias de nacido) o no. Mencionan que muchas de las
preocupaciones, frustraciones y maneras de afrontar el problema de las familias que
tienen la responsabilidad de cuidar un nifio con pérdida auditiva son las mismas sin
considerar la edad que tenia el nifio cuando se le diagnostico, ni la forma en la que se
realizo el diagnostico. Asi mismo, los participantes de este estudio manifestaron que en
general, los proveedores de servicios no estaban suficientemente preparados para
orientar a los padres sobre las acciones a seguir una vez confirmado el diagnostico; es
decir, les gustaria haber recibido mas informacion sobre el prondstico del nifio para
desarrollar lenguaje, donde obtener auxiliares auditivos, si sus hijos eran candidatos para
ello, y la manera como se realiza el proceso de rehabilitacion.

En un estudio posterior Fitzpatrick et al. (2015) realizaron una investigacion con la
finalidad de conocer y entender, desde la perspectiva de los padres, el impacto que tiene
la pérdida auditiva de sus hijos. En el estudio participaron 20 padres de nifios con
hipoacusia media (40 decibeles en adelante) bilateral o unilateral que en promedio fueron
diagnosticados a los cuatro afos, seis meses de edad. Para recabar los datos, se

realizaron entrevistas individuales semiestructuradas con los padres. Los investigadores
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encontraron que el impacto del diagnoéstico es el mismo si la pérdida auditiva es media o
mas profunda, si es unilateral o bilateral. Sin embargo, sus datos sugieren que se requiere
de mas apoyo y pautas de seguimiento mas claras por parte de los profesionales en las
primeras fases del diagnostico para ayudar a los padres en su proceso de aprendizaje y
adaptacion hacia la pérdida auditiva de sus hijos.
Con relacion a los factores protectores, los investigadores (Luckner & Velasky,
2004; Fitzpatrick et al., 2007; Fitzpatrick et al., 2015) han coincidido en los siguientes:
o El percibir suficiente apoyo social.
e Contar con apoyo de la pareja.
e Sentir que pueden comunicarse con su hijo (ya sea a través de lenguaje de sefas
0 de manera oral).
¢ Involucrase en la educacién de su hijo.
e Ser familias proactivas.
¢ Recibir apoyo de los profesionales de la salud.
¢ En cuanto a los factores de riesgo, se han identificado los siguientes aspectos:
¢ El bajo nivel econémico.
e Percibir poco apoyo social.
e Sentir que las dificultades diarias asociadas con la paternidad se dan de manera
frecuente y/o problemaética.
e La presencia de otra discapacidad en el nifio (e.g. un sindrome genético).
e Un rezago importante en el desarrollo del lenguaje en el nifio.
e Problemas en el desarrollo socioemocional del nifio.
Las diversas investigaciones que se han llevado a cabo en relaciéon con la

adaptacion de la familia hacia la pérdida auditiva se han abordado desde diferentes
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perspectivas. Algunas se han centrado en el tipo de afrontamiento que utilizan los padres
(Calderon & Greenberg, 1999; Alvarado, 2012; Zaidman-Zait et al., 2016); otras se han
abordado desde las experiencias de estrés para determinar cuales pueden ser los
factores que influyen en que los padres experimenten altos niveles de estrés (Pipp-Siegel,
Sedey & Yoshinaga-Itano, 2002; Lederberg & Golbach, 2002; Heintermair, 2004; 2006;
Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Quittner, Barker, Snell, Grimley & Botteri, 2010; Zaidman-
Zait et al., 2016); otras desde la perspectiva del apoyo social (Heintermair, 2000; Asberg,
Vogel & Bowers, 2008) y hay autores que han investigado Unicamente el impacto que
tiene en los padres la pérdida auditiva de sus hijos (Fitzpatrick et al., 2007; Fitzpatrick et
al., 2015).

A pesar de que las distintas investigaciones sobre el tema se han planteado desde
diversas perspectivas, todas van encaminadas a determinar factores protectores y de
riesgo en relacién con las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres de nifios
con hipoacusia y qué tan altos o bajos son sus niveles de estrés.

En suma, uno de los aspectos a los que se ha dado mas interés al estudiar
familias con nifios sordos, es el hecho de que los padres suelen desarrollar altos niveles
de estrés, por lo que los investigadores se han enfocado en determinar cudles pueden ser
las principales variables que se asocian con esto (Lila y Garcia, 2005; Vermaes et al.,
2005; Zarate, Montero y Gutiérrez, 2006; Del Rincon, Remor y Arranz, 2007; Cuzzocrea,
Murdaca, Costa, Filippello y Larcan, 2016).

Por lo anterior a continuacidn se abordara el estrés, el afrontamiento y el apoyo
social como las principales variables mediadoras en el proceso de adaptacion de los

padres de nifios con hipoacusia.
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Estrés, afrontamiento y apoyo social
Estrés

El estrés se ha definido desde distintas perspectivas. Selye (1980) como pionero
en la investigacion de este concepto, introdujo el término estrés y lo definidé en términos
fisiol6gicos, como una respuesta del organismo ante las demandas de cualquier situacion.
Por otro lado, Lazarus (1989) lo definid en términos psicoldgicos como el juicio
cognoscitivo del individuo, que suele producir temor por suponer que los recursos
personales no podran dar una respuesta a las demandas que genera un acontecimiento
en particular. Por su parte, Heaven (1996), considera que un acontecimiento estresante
es aquel que crea demandas en el sistema familiar y no tanto en el individuo.

La perspectiva biol6gica del estrés

Gran parte de lo que se sabe sobre fisiologia del estrés surge del trabajo
innovador del endocrinélogo y bioquimico Hans Selye (1980), quien experimenté con
animales mostrando que, en respuesta a estimulos molestos, como el calor, el frio, el
ejercicio forzoso, las inyecciones etc., hay reacciones fisicas que se repiten una y otra
vez. Con esto, postuld la existencia de un patron de reaccion al estrés al que llamé
sindrome de adaptacion general y lo describié como una respuesta en tres etapas:

A la primera etapa la llamo reaccién de alarma y se caracteriza por diversos
cambios fisioldgicos, como aumento del ritmo cardiaco, de la actividad de la respiracion,
secreciones endocrinas, temperatura, presion sanguinea y tensibn muscular, que son las
reacciones que observamos en nuestro funcionamiento cuando nos encontramos ante
una situacion de estrés.

A la segunda etapa la llamo de resistencia que es cuando la persona se recupera
de la alarma inicial y trata de afrontar la situacion estresante. En esta etapa desaparecen

los sintomas fisicos antes mencionados y todo parece estar bajo control; pero, en
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realidad, los esfuerzos por controlar el estrés estdn consumiendo los recursos
emocionales y fisicos de la persona. Si la situacidon estresante continla, la persona pasa a
la tercera etapa: el agotamiento, que ocurre si durante la resistencia surge una nueva
fuente de estrés.

La perspectiva psicolbgica del estrés

Lazarus y Folkman (1984) definen el estrés psicolégico como la relacion que existe
entre la persona y el ambiente y es valorado como algo que excede los propios recursos y
pone en riesgo el bienestar personal. Por su parte, Heaven (1996) menciona que el estrés
va mas alla del estimulo o estresor y la respuesta individual y enfatiza la relacion entre la
persona y su ambiente, reconociendo que algunos individuos son mas susceptibles al
estrés que otros.

Por otro lado, Boss (1985) postula que el individuo responde al estrés a través de
percepciones, conocimientos, recuerdos, emociones, defensas, mecanismos de
afrontamiento, cambios en las actitudes y en la autoestima, conductas y sintomas. Estas
respuestas ayudan al individuo a interpretar el significado del estimulo estresor como
favorable o desfavorable. El conocimiento sobre el significado del estresor determina la
capacidad o incapacidad que tiene una persona para enfrentar la demanda que esto
supone. En este proceso pueden intervenir los recuerdos detallados de sucesos
traumaticos y las modificaciones cognitivas de emociones tanto negativas, como positivas
y placenteras.

Si las reacciones al estrés no dependen sélo de lo que ocurre alrededor de la
persona, sino también del modo como lo percibe, entonces la forma en que siente
depende, en gran medida, de lo que piensa en relacion con el suceso estresante (Papalia,

Wendkos y Muskin, 2003).
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En este sentido, Lazarus (1980), se refiere al estrés como el resultado de una
transaccién entre la persona y el ambiente. La manera en que las personas evallan o
construyen su relacion con el ambiente es una actividad cognoscitiva o del pensamiento
que afecta sus sentimientos. Asi mismo, las emociones afectan la percepcion de las
personas acerca del mundo que les rodea; por lo que la emocion (sentimiento) sigue a la
cognicion (pensamiento) y viceversa.

Muchas de las investigaciones en torno al estrés y el afrontamiento, se han dado
en el area de la salud, la discapacidad y etapas criticas del desarrollo como lo es la
discapacidad auditiva (Lederberg & Golbach, 2002; Spahn, Richter, Zschocke, Lohle &
Wirsching, 2001; Pipp-Siegel, Sedey & Yoshinaga-Itano, 2002; Hintermair, 2004; 2006;
Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Quittner et al., 2010; Zaidman-Zait et al., 2016). Estos
estudios se han enfocado en el estrés que presentan los padres de los nifios sordos o
casi sordos, coincidiendo la mayoria en sefialar que, si bien no experimentan mayor
estrés que aquellos que tienen hijos sin esta dificultad, existen factores que influyen en la
manera como manejan el estrés.

Investigaciones en torno al estrés y la hipoacusia

Pipp-Siegel, Sedey y Yoshinaga-Iltano (2002) realizaron un estudiopara evaluar la
experiencia de estrés en 184 madres de nifios entre tres y cinco afios con pérdida
auditiva. Las madres se encontraban participando en programas estatales de atenciéon
para hipoacusicos. El primer objetivo del estudio fue medir el estrés en las madres, en el
niflo y en la interaccion de ambos y comparar los resultados con datos normativos de
madres con hijos oyentes previamente publicados, para lo cual utilizaron la forma
abreviada del indice de Estrés Parental (Abidin, 1995); TheParentingDailyHasslesScale
(Crnic & Greenberg, 1990); Family Support Scale (Dunst, Jenkins & Trivette, 1984) y The

Minnesota Child Development Inventory-Expresive Language Scale (Ireton & Thwing,
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1974). El segundo objetivo fue determinar qué factores contribuyen al estrés de estas
madres en cada uno de los tres dominios considerados (madre, hijo e interaccién entre
ambos). Se tomaron en cuenta tres categorias como predictores potenciales:
caracteristicas demograficas del nifio (género y discapacidad asociada), variables
relacionadas con la pérdida auditiva (grado de pérdida auditiva, forma de comunicacién y
tiempo de deteccion) y caracteristicas de la madre (ingreso familiar y edad). Para analizar
los resultados utilizaron correlaciones y regresiones multiples.

Las autoras encontraron que cuando las familias cuentan con servicios de
intervencion temprana, los niveles de estrés de madres con hijos hipoacusicos no difieren
de manera significativa del de madres con hijos oyentes. Mencionan que, aunque
cualquier padre puede presentar niveles elevados de estrés, las caracteristicas que
parecen poner en riesgo a las madres con hijos sordos para que los presenten son: el
bajo nivel econémico, el percibir poco apoyo social, el sentir que las dificultades diarias
asociadas con la paternidad se dan de manera frecuente o problematica, o bien la
presencia de otra discapacidad asociada a la pérdida auditiva con un rezago importante
en el desarrollo del lenguaje.

Por otro lado, Lederberg y Golbach (2002) realizaron un estudio longitudinal con
23 madres oyentes de nifios sordos y 23 madres oyentes de nifios sin problemas
auditivos para examinar como primer objetivo si el estrés parental cambia a lo largo del
desarrollo del nifio desde los 22 meses y hasta los cuatro afios de edad. Trabajaron con
una muestra de nifios a los que se les diagnosticé la hipoacusia antes de los dos afios de
edad. Este estudio se cita en diversos trabajos posteriores (Lederberg & Golbach, 2002;
Spahn, Richter, Zschocke, Lohle & Wirsching, 2001; Pipp-Siegel, Sedey & Yoshinaga-

Itano, 2002; Hintermair, 2004; 2006; Zaidman-Zait et al, 2016) Asberg, Vogel & Bowers,
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2008; Quittner el al., 2010; Zaidman-Zait et al., 2016) ya que los resultados han sido base
de otras investigaciones por lo que a continuacién se detalla.

Como un segundo objetivo, Lederberg y Golbach (2002) examinaron la influencia
que tiene la sordera del nifio en las dimensiones de la red social y la satisfaccion materna
en torno al apoyo social (familia, amigos, comunidad y profesionales). Un tercer propdsito
fue observar cédmo el nivel de estrés y el apoyo social percibido por las madres afecta su
bienestar general.

En la primera fase del estudio (con nifios de 22 meses), los investigadores
utilizaron la forma abreviada del Cuestionario sobre Recursos y Estrés, disefiado por
Friedrich, Greenberg y Crniv (1983), que mide estrés en familias de nifios con
discapacidad. En la segunda y tercera fase (nifios de tres y cuatro afios) se utiliz6 el
indice de Estrés Parental de Abidin (1990) y el Cuestionario de Apoyo Social (Ragozin,
Robinson y Basham, 1983), que mide el tamafio de la red social, la satisfaccién con el
apoyo social y la satisfaccién de vida general.

Los autores utilizaron ANOVAS para observar las diferencias entre los grupos,
encontrando que cuando los nifios contaban con 22 meses de edad, las madres de nifios
sordos reportaron mas estrés que las madres de nifios oyentes; sin embargo, cuando los
nifios tenian entre tres y cuatro afios de edad, el estrés que experimentaron las madres
de nifios sordos, fue comparable al de las madres de nifios oyentes. Por otro lado, las
madres de nifios sordos en este estudio mostraron tener redes sociales mas pequefias
que las madres de nifios oyentes, pero ambos grupos se mostraron igualmente
satisfechos con el apoyo social que reciben de sus parejas, amigos, comunidad y
profesionales. Por Gltimo, encontraron que a pesar de que las madres reconocen que
estan afrontando estresores relacionados con las dificultades de audicion de sus hijos,

esto no parece afectarlos en sus sentimientos de bienestar.

38



En el mismo estudio, el equipo de investigacion llevo a cabo andlisis de regresion
mdltiple jerarquica para evaluar Gnicamente las percepciones de las madres de nifios con
hipoacusia en torno al nivel de estrés, el tamafio de la red social y la satisfaccion con el
apoyo recibido. Se obtuvieron tres modelos de trayectorias, uno a los 22 meses, el
segundo a los tres afios y el tercero a los cuatro afios.

En el primero se observl que a mayor nivel de estrés entre las madres, la
satisfaccion que sienten con su vida es menor; asi mismo, las escalas de estrés en el nifio
(pesimismo y cardcter del nifio) se relacionaron de manera directa con el apoyo social
percibido por las madres; es decir, cuando los nifios presentan més dificultades en la
comunicacion, conducta y actitudes, las madres perciben menos apoyo social.

En la cohorte de tres y cuatro afios, los andlisis de trayectorias mostraron que, a
mayor estrés de las madres, percibieron menos apoyo social y menos satisfaccion de
vida. Sin embargo, a los tres afios el nivel de satisfaccion de vida estaba mediado por el
apoyo social; es decir, mientras mas apoyo social percibian, estaban més satisfechas con
su vida. No obstante, el apoyo social a los cuatro afios no influy6 en la satisfaccion de
vida de las madres, sino que ésta solo se relaciona con el nivel de estrés que
experimentan.

Hintermair (2004) llevé a cabo un estudio con el objetivo de determinar la
importancia del sentido de coherencia (sense of coherence) percibido por 235 madres de
nifios con discapacidad auditiva. Este constructo se tomo en cuenta como un factor
relacionado con la experiencia de estrés y la experiencia subjetiva de satisfaccion de vida
en el contexto de otras variables que influyen en el afrontamiento (apoyo social, otra
discapacidad en el nifio, nivel auditivo, formas de comunicacion).

Para el estudio las madres respondieron los siguientes cuestionarios: Sentido de

Coherencia forma abreviada (Antonovsky & Sourani, 1988); Stress Questionnaire (Krause
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& Petermann, 1997). Para evaluar satisfaccion de vida y apoyo social, se realizaron tres
preguntas: ¢ actualmente estoy satisfecho con mi vida?, ¢ me gusta c6mo me siento
ahora? y ¢ me siento bien con el apoyo que recibo de mi ambiente social (familia,
relaciones, padres, amigos, etc.). Las variables demogréficas que se tomaron en cuenta
fueron edad (tanto del nifio como de la madre), género, si existia una discapacidad
adicional, implante coclear, nivel auditivo, educacion de la madre y qué tipo de
comunicacion empleaban con sus hijos (oral o signada).

Se llevé a cabo un analisis de trayectorias encontrando que tanto el sentido de
coherencia como el apoyo social disminuyen el estrés y mejoran la calidad de vida de las
madres estudiadas. En relacidn con las variables demogréficas, la gravedad de la pérdida
auditiva y una discapacidad asociada a la misma resultaron predecir mayores niveles de
estrés; mientras las demas variables demogréficas no resultaron significativas para
predecir afrontamiento al estrés.

Quittner et al. (2010), realizaron un estudio con el objetivo de evaluar el estrés
parental tanto general, como en contextos especificos en padres de nifios con y sin
hipoacusia. Participaron 181 nifios con hipoacusia y 92 con audicién normal. Para el
estrés general se utilizé el indice de Estrés Parental (Abidin, 1990) y para el estrés en
contextos especificos utilizaron el Context-Specific Stress (Quittner, Glueckauf & Jackson,
1990) que consta de 16 reactivos, 11 relacionados con estresores familiares en general
(problemas econdmicos y disciplina) y 5 dirigidos a los problemas de hipoacusia
(comunicacién, uso de auxiliares auditivos o implante coclear). Otras variables evaluadas
en este estudio fueron los problemas de conducta y el nivel de lenguaje.

Los investigadores utilizaron un modelo de ecuaciones estructurales para los dos
grupos en estudio, encontrando que los padres de nifios con hipoacusia no reportan mas

estrés que los padres de nifios con audicién normal. Sin embargo, si encontraron

40



diferencias en relacion a los problemas de conducta y al lenguaje. Los padres de nifios
con retrasos tanto en el lenguaje receptivo, como en el expresivo reportan mas problemas
de conducta, por lo que perciben mayor estrés tanto en contextos especificos, como en
general.

Afrontamiento

El afrontamiento puede entenderse como un conjunto de respuestas
(pensamientos, sentimientos y acciones) que se utilizan para resolver situaciones
problematicas y reducir las tensiones que ellas generan. Estos esfuerzos pueden estar
dirigidos a la accion o ser intrapsiquicos. Buscan manejar, dominar, tolerar, reducir o
minimizar las demandas de un medio ambiente estresante. El afrontamiento seria,
entonces, un proceso que el individuo pone en marcha para hacer frente a situaciones
que producen estrés (Lazarus & Folkman, 1985).

Lazarus y Folkman (1985) plantean que el proceso de afrontamiento tiene tres
aspectos principales, el primero se refiere a las observaciones y valoraciones que se
relacionan con lo que la persona realmente piensa o hace. El segundo tiene que ver con
el andlisis del anterior dentro de un contexto especifico y el tercero implica un cambio en
los pensamientos y actos del individuo a medida que se va desarrollando la interaccién
con el entorno.

Estos autores propusieron dos estilos de afrontamiento uno focalizado en el
problema, que implica modificar la situacion para hacerla menos estresante y otro
centrado en la emocidn que consiste en reducir la tension, la activacion fisiologica y la
reaccion emocional. El afrontamiento dirigido a la emocion generalmente se da cuando el
individuo considera que no se puede hacer nada para modificar las condiciones lesivas
del entorno. El centrado en el problema aparece cuando estas condiciones son evaluadas

como susceptibles de cambio.
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El proceso de afrontamiento se inicia como respuesta del individuo ante
situaciones en las que considera que sus metas se ven amenazadas o perdidas, lo cual
esta acompafado de emociones negativas que generalmente son intensas. Por lo tanto,
las respuestas de afrontamiento se inician desde la emocion y con frecuencia, una de las
primeras tareas del afrontamiento es disminuir y regular las emociones negativas que son
estresantes y pueden estar interfiriendo en la manera de afrontar las situaciones que se
presentan (Reyes, Reséndiz, Alcazar, y Reidl, 2017).

Recursos de afrontamiento. Segun Terry (1991), la forma en que una persona
afronta una situacién estresante, depende en gran medida de los recursos de
afrontamiento con los que cuenta. El que alguien tenga muchos recursos no garantiza un
adecuado afrontamiento, sino que es importante la habilidad que tenga para aplicar sus
estrategias de afrontamiento ante las diferentes demandas de su entorno.

Esta misma autora menciona que existe una gran variedad de recursos de

afrontamiento y los divide en personales, sociales y ambientales (ver Figura 1).
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Figura 1

Recursos de afrontamiento adaptado de Terry (1991)

Fisicos——>Saludy energia
Personales Creencias positivas
Psicolégicos
Condiciones Personales

Resolucion de problemas
Sociales Habilidades sociales

Apoyo social

Recursos materiales

Grado de amenaza
Ambientales< Estrés
Importancia

Taylor y Stanton (2007) mencionan que se han identificado diferencias individuales
estables en los recursos de afrontamiento tanto personales como saociales, entre las que
se encuentran el optimismo, el autocontrol, la autoestima y el apoyo social. Estos mejoran
la habilidad que se tiene para manejar eventos estresantes y se vinculan con niveles mas
bajos de malestar y mejores resultados de salud. Es por esta razén, que los recursos de
afrontamiento tienen efectos directos en la salud psicoldgica y fisica de las personas.

El optimismo se refiere a pensar que lo que va a suceder es positivo en lugar de
negativo. Este recurso se ha vinculado a un gran numero de beneficios mentales y fisicos,
incluyendo un mayor bienestar psicolégico (Kubzansky, Wright, Cohen, Weiss & Rosner,
2002).

El autocontrol es un indicador de que tan capaz se siente la persona de controlar

la situacion o ejercer alguna influencia sobre los resultados de la misma. Las expectativas
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de control que se tengan sobre una situacion especifica parecen tener los mismos efectos
benéficos que el optimismo para lidiar con eventos estresantes (Bandura, 2006).

En cuanto a la autoestima, una concepcion positiva de si mismo o una estima
elevada ayuda a obtener resultados fisicos y mentales saludables. De igual manera, la
alta autoestima esta muy ligada a un mayor bienestar psicolégico (DuBois & Flay, 2004).

El apoyo social se define como la percepcién o experiencia de sentirse amado y
aceptado, estimado y valorado por otros, formando parte de una red social donde la
ayuda y las obligaciones se comparten (Schwarzer & Knoll, 2007). En este sentido, Taylor
(2007) menciona que en momentos de estrés el apoyo social reduce el malestar
psicolégico, como la depresién o ansiedad y promueve una adecuada adaptacion
psicoldgica ante condiciones estresantes cronicas. Mas adelante se aborda el tema del
apoyo social en especifico y de manera mas detallada.

Entre los recursos ambientales, se encuentran el grado de amenaza, el estrés y la
importancia que cada quien le atribuye a un evento estresante. Si no se experimenta
mucho estrés, el grado de amenaza es minimo, mientras que, si la situacién provoca
emociones negativas intensas, entonces el grado de amenaza se maximiza. El grado de
amenaza que experimenta una persona juega un papel muy importante en la efectividad
del afrontamiento. De igual manera, la importancia que la persona le atribuye al evento
estresante puede predecir la conducta de afrontamiento, ya que si el individuo se siente
muy amenazado, entonces considerara que lo que esta sucediendo es importante (Terry,
1991).

El diagnostico de hipoacusia en un nifio puede brindar un ejemplo de como los
eventos se pueden interpretar de diferentes maneras. Los padres oyentes casi siempre
valorardn como muy estresante el diagnéstico de sordera en sus hijos; mientras los

padres hipoacusicos es mas facil que acepten o incluso esperen la sordera en sus hijos

44



(Quittner et al. 2010). M&s aun, la evaluacion de opciones y recursos disponibles varia de
acuerdo con el nivel auditivo y experiencia de los padres; los padres sordos llevan toda la
vida afrontando la pérdida auditiva y por lo tanto tienen acceso a recursos que los padres
oyentes desconocen.

Una vez que el evento es evaluado como estresante, las personas responden con
procesos de afrontamiento, que cumplen dos propésitos: la regulacion de la emocion y el
ajuste de la relacion persona — ambiente. Asi, las conductas de afrontamiento pueden
estar dirigidas a la emocion o dirigidas al problema (Hintermair, 2006). Por ejemplo,
algunos padres de nifios recién diagnosticados con hipoacusia, se dan a la tarea de
buscar a otros padres de nifios con el mismo problema para validar y manejar sus
sentimientos hacia la pérdida auditiva del nifio, lo que representa el afrontamiento dirigido
a la emocién. Por otro lado, los padres también pueden hacer revisiones de la literatura
sobre pérdida auditiva y buscar respuestas en relacion con cuéles serian las mejores
opciones de comunicacion y educacion para sus hijos, lo que representa el afrontamiento
dirigido al problema.

En resumen, las consecuencias negativas del estrés son reguladas o mediatizadas
por un proceso denominado afrontamiento, que es considerado un proceso dinamico, en
respuesta a demandas objetivas y a evaluaciones subjetivas de la situacion. El
afrontamiento no es un estilo de personalidad constante, sino que, por el contrario, esta
formado por ciertas cogniciones y conductas que se ejecutan en respuesta a situaciones
estresantes especificas (como la pérdida auditiva de un hijo). La relacion entre estrés y
afrontamiento es reciproca, debido a que las acciones que realiza una persona para
enfrentar un problema afectan la valoracion del problema y el subsecuente afrontamiento.

En general, el afrontamiento ayuda a identificar los elementos que intervienen en

la relacion dada entre situaciones de vida estresantes y sintomas de enfermedad. El
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afrontamiento actlia como regulador de la perturbacién emocional; cuando la estrategia de
afrontamiento es efectiva no se presentara dicho malestar; en caso contrario, podria verse
afectada la salud de manera negativa. El afrontamiento puede ser entendido entonces
como el conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales orientados a manejar (reducir,
minimizar, dominar o tolerar) las demandas internas y externas de una determinada
situacion estresante (Lazarus & Folkman, 1985).

Folkman y Lazarus (1988), sugieren la “bondad de ajuste” como una base para
evaluar si las conductas de afrontamiento son efectivas. De acuerdo con este modelo, la
efectividad en el afrontamiento depende de un ajuste apropiado entre 1) realidad y
valoracién, 2) valoracién y afrontamiento, 3) estrategias de afrontamiento y demandas y
restricciones de la tarea, y 4) estrategias de afrontamiento y planeacion individual; es
decir, metas, compromisos y creencias. Se pude dar un ajuste deficiente en cualquiera de
estos puntos y dar como resultado un afrontamiento ineficiente. Por ejemplo, los padres
pueden demostrar un ajuste deficiente entre la realidad y la valoracion si creen que se
entiende muy bien el lenguaje de su hijo hipoacusico aln para ajenos a su nucleo familiar
a pesar de haber mucha evidencia de que no es asi.

Ademas, este modelo requiere de un ajuste entre las estrategias de afrontamiento
gue se estan utilizando y las demandas y restricciones de la tarea. Por ejemplo, la
negacion y el retraimiento pueden resultar estrategias efectivas en la regulacion de las
emociones que se presentan cuando se da a los padres el diagnéstico inicial de sordera,
pero pueden resultar desadaptadas si se mantienen durante periodos prolongados de
tiempo. Por ultimo, a veces se da un ajuste deficiente entre las estrategias de
afrontamiento y la planeacion individual; es decir, los padres se comprometen en

desarrollar un lenguaje de sefias fluido y més tarde se dan cuenta de que es dificil
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mantener este compromiso ya que tanto el trabajo como las responsabilidades familiares
requieren tiempo y atencion (Kirchner, Ferrer, Forns y Zanini, 2011).

Asi, el hecho de que la pérdida auditiva sea un estresor muy ambiguo, tiende a
exacerbar el estrés que experimentan los padres oyentes de nifios sordos. La informacion
confusa y las opiniones contradictorias abruman a los padres que tratan de valorar el
impacto de la sordera y la efectividad de diversas estrategias de afrontamiento. Mas adn,
la gran cantidad de opciones que se han desarrollado en las Gltimas décadas en relacién
con las posibilidades de comunicacién, la oferta educativa y los aparatos tecnolégicos,
han contribuido a aumentar en lugar de minimizar la ambigtedad que implica la pérdida
auditiva (Rodriguez, 2017).

Debido a que los padres oyentes experimentan como estresante la pérdida
auditiva de un hijo, la dinAmica de la situacién se puede entender utilizando el modelo de
estrés y afrontamiento propuesto por Folkman y Lazarus (1991). A pesar de los
desacuerdos con relacion a la especificidad de este modelo (Parkes,1986; Solomon,
Mikulincer & Avitzur, 1988; Vitaliano, Russo, Carr, Maiuro y Beckerl, 1985; Aldwin &
Revenson, 1987; Scheier, Weintraub & Carver, 1986), éste se ha utilizado en numerosos
estudios de investigacion y se han apoyado empiricamente sus aspectos generales. No
obstante, el modelo cognitivo propuesto por Lazarus y Folkman (2000) ha permanecido a
lo largo del tiempo y ha probado ser (til en el estudio de cémo los individuos reaccionan a
eventos estresantes, tales como el diagnéstico de la pérdida auditiva de un hijo.
Investigaciones en torno al afrontamiento y la hipoacusia

En 2006, Hintermair, realizé una investigacion para medir el sentido de coherencia
gue es un constructo relacionado con el afrontamiento de situaciones traumaticas y se ha
empleado extensamente como predictor de medidas de salud percibida y objetiva (Virués-

Ortega, Martinez-Martina, Barrioa y Lozano, 2007). En este articulo, el autor mide el
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sentido de coherencia como un importante recurso en el proceso de afrontamiento de
padres de nifios con hipoacusia.

El autor (Hintermair, 2006) realizé un andlisis de trayectorias en 213 madres y 213
padres de nifios con dificultades auditivas para observar la correlacién entre recursos
parentales version abreviada del Cuestionario Sentido de Coherencia (Sense of
CoherenceQuestionnaire, SOC, Antonovsky, 1971), variables sociodemogréficas del
padre (nivel de audicion, nivel educativo y tipo de comunicacién que utiliza con el nifio);
variables sociodemograficas del nifio (edad, genero, nivel auditivo, el uso de implante
coclear, una discapacidad asociada, la causa de la pérdida auditiva y la edad a la que se
le diagnostico); el estrés parental que experimentan (version abreviada del indice de
Estrés Parental, Abidin 1995) y los problemas socioemocionales del nifio con el
Cuestionario de Capacidades y Dificultades (Strengths and DifficultiesQuestionnaire,
SDQ, Goodman, 1997).

Los hallazgos son muy similares a los encontrados en su estudio previo
(Hintermair, 2004); sin embargo, en las regresiones llevadas a cabo encontré que un alto
estrés parental tanto en la madre como en el padre se asocia con problemas
socioemocionales en el nifio. Con el objetivo de evaluar si existian diferencias entre los
padres en relacion con las variables evaluadas, llevo a cabo ANOVAS sin encontrar
diferencias significativas entre ellos. Asi mismo, este estudio tampoco arroja evidencia de
que el nivel de pérdida auditiva afecte el afrontamiento hacia el estrés de los padres.

Alvarado (2012) realizé una investigacion en la Ciudad de México sobre tipos de
afrontamiento en 66 madres entre 22 y 49 afilosde edad que tenian hijos con hipoacusia
entre uno y 13 afios de edad que acudian para su atencidn al Instituto Mexicano para la
Audicion y el Lenguaje (IMAL), al Instituto Pedagogico para Problemas de Lenguaje

(IPPLIAP) y al Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR). La autora llevo a cabo un estudio
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descriptivo y correlacional con las variables socio demogréficas de la muestra (edad,
ocupacion y escolaridad) y el instrumento Modos de Afrontamiento (Lazarus & Folkman,
1985) encontrando que a mayor edad las madres se enfocan hacia la solucién de
problemas, las mamas dedicadas al hogar se esfuerzan méas para llegar a resultados
positivos y que mientras su nivel educativo es mayor su afrontamiento tiende a dirigirse
hacia el problema.

Zaidman-Zait et al. (2016) realizaron un estudio para explorar las diferencias entre
el estrés parental y el afrontamiento personal (aceptacion del nifio y percepcién de auto-
eficacia parental) y social (apoyo social formal e informal) entre madres y padres de nifios
con pérdida auditiva. Asi mismo evaluaron las relaciones entre los recursos de
afrontamiento y el estrés entre los padres. Participaron 30 parejas de nifios con problemas
de audicién (n=60) con hijos entre tres y ocho afios. Los padres llenaron un cuestionario
socio demogréfico con datos sobre ellos (edad, genero, nivel educativo) y otro sobre el
nifio (edad, generd, nivel de audicién y tipo de comunicacion).

Para valorar las variables en estudio ambos padres de manera independiente
contestaron la Escala de Estrés Familiar desde el impacto de la Pérdida Auditiva en el
cuestionario Familiar desarrollado por Meadow-Orlans (1990); el Cuestionario de
Aceptacion Parental desarrollado para padres de nifios con discapacidad (Weisbol, 1973);
la Escala de Auto-Eficacia de Intervencion Temprana Parental (Guimond, Wilcox &
Lamorey, 2008); la Escala de Involucramiento y Auto-Eficacia Parental (Desjardin, 2003) y
el Cuestionario de Sistema de Apoyo (Dunst, Jenkins & Trivette, 1984) que mide tanto el
apoyo formal como el informal.

Las autoras llevaron a cabo una serie de ANOVAs con la finalidad de evaluar las
posibles diferencias entre los padres y las madres en el estudio en relacion con las

variables antes mencionadas. Los hallazgos no revelaron diferencias significativas entre
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madres y padres con relacion al nivel de estrés, la aceptacion del nifio o los sistemas de
apoyo parental; sin embargo, de manera significativa, se observé que las madres reportan
mayor auto-eficacia que los padres. Por otro lado, los analisis de correlacion indicaron que
los niveles de estrés parental eran menores en la medida que los padres contaban con
mas estrategias de afrontamiento. En relacion con las variables demogréficas, los
investigadores encontraron una correlacion negativa entre la edad y la auto-eficacia que
perciben los padres; es decir, a mayor edad del nifio, los padres se percibieron con mas
dificultades en la crianza y tanto las madres como los padres de nifias reportaron percibir
mayor apoyo social informal, lo que no sucedié con los nifios.

Levinger y Allassad-Alhuzail (2018), realizaron un estudio con el objetivo de
evaluar el estrés, afrontamiento y calidad de vida en padres de nifios Beduinos con
pérdida auditiva. En el estudio participaron 84 padres de nifios entre uno y 16 afios a
quienes se les aplicé un cuestionario de datos demogréficos, el indice de Estrés parental
en su forma abreviada (Abidin, 1990); para evaluar afrontamiento utilizaron las Escalas de
Evaluacién Personal Orientadas a Crisis Familiar (Famiy Crisis Oriented Personal
EvaluationScales, F-COPES, McCubbin & McCubbin, 1987) y la Escala de Calidad de
Vida Familiar (FamilyQuality of LifeScale, FQoL, Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis
& Wang, 2003). Como variables demograficas de la familia se tomaron en cuenta las
siguientes: género, lugar de residencia, el uso de implante coclear, si utilizaban algin
servicio de cuidado especial, la satisfaccion con el servicio, tipo de escuela (especial,
inclusiva o individual), forma de comunicacion (oral, signada o total), edad del nifio al
momento del estudio, edad del diagndstico de la pérdida auditiva y nimero de hijos de la
familia.

Los investigadores utilizaron correlaciones y andlisis de regresion maltiple para

explorar en qué medida una serie de variables explican la calidad de vida familiar
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(funcionamiento emocional, funcionamiento diario y relaciones familiares). Las variables
gue tomaron en cuenta fueron antecedentes familiares (edad del nifio, edad del
diagndstico de la pérdida auditiva y la existencia de otros miembros de la familia con
pérdida auditiva); las dimensiones del estrés parental (derivado de los padres, de la
relacién padre — hijo y el derivado del nifio) y las estrategias de afrontamiento (el recibir
apoyo social y familiar, redefinir la situacion de crisis y el afrontamiento pasivo).

Levinger y Allassad-Alhuzail (2018), encontraron que los padres tienden a sentirse
mas satisfechos con su funcionamiento familiar cuando reciben mas apoyo social, hay
menos estrés en la dimensién de los padres, utilizan mas el redefinir la situacibn como
estrategia de afrontamiento y cuando no hay otro miembro de la familia con pérdida
auditiva. En relacién al estrés y el afrontamiento, los investigadores encontraron que a
mayor estrés generado entre los padres, estos presentan mas dificultades en su
afrontamiento

En cuanto a los estudios que se han realizado con relacion a como afrontan el
estrés los padres de nifios sordos, encontramos que también resulta esencial el apoyo
social que reciben, ademas de surgir como un factor importante la aceptacion que los
padres tengan hacia la problematica de sus hijos; que a su vez, se ve influenciada por la
red de apoyo social con la que cuentan.

Apoyo social

El apoyo social es un constructo multidimensional que se compone de dos ambitos
basicos: el area estructural que se refiere a la existencia de redes o vinculos sociales; y el
area funcional o expresiva que alude al tipo de apoyo recibido (Azpiazu, Esnaola y
Sarasa, 2016). La red social en el area estructural puede definirse como los lazos directos
0 indirectos que unen a un grupo de personas dependiendo de criterios definidos como el

parentesco, la amistad o el conocimiento de la persona. En el &rea funcional, el apoyo
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social se articula en base a tres elementos principales: los recursos emocionales
(muestras de empatia, amor y confianza); los recursos instrumentales (conductas dirigidas
a solucionar el problema de la persona receptora) y recursos informativos (recibir
informacion util para solucionar un problema). Asi, los indicadores més significativos del
apoyo social estructural serian los contactos estrechos con familiares y amigos cercanos;
y de apoyo social funcional serian el sentido de pertenencia, el apoyo emocional y el
apoyo tangible (Vera, Pavez, Celis y Diaz, 2013).

Por otro lado, podemos definir el nivel de apoyo social como el grado de
satisfaccion de las necesidades béasicas de la persona a través de la interaccién con otros,
entendiendo por necesidades basicas las de afecto, estima, aprobacioén, sentido de
pertenencia, identidad y seguridad. En este sentido, el apoyo social forma parte de una
transaccién interpersonal que incluye uno de los siguientes aspectos: una preocupacion
emocional (amor, empatia); ayuda instrumental (bienes y servicios); informacién (acerca
del problema) y valoracién que incluye la informacién importante para la auto-evaluaciéon
(Roure, Reig y Vidal, 2002).

De tal forma que el apoyo social ha sido reconocido en numerosos estudios debido
a que produce un efecto protector en la salud; la interaccién con otras personas es capaz
de reducir los efectos negativos del estrés. A través del apoyo social se construyen
vinculos compensatorios como factores protectores de los efectos negativos de los
estresores sociales, por lo que al aumentar el nivel de apoyo social se observa una
mejoria en la salud (Calvo y Diaz, 2004; Pifia y Rivera, 2007; Galea, Ahern, Resnick,
Kilpatrick, Bucuvalas, Gold & Vlahov, 2002).

Por lo tanto, la red social es el tejido de relaciones interpersonales que los
individuos tienen vy, se relaciona con la salud a través de diversos mecanismos

psicosociales: por el hecho de proporcionar apoyo tanto emocional, como instrumental o
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de ayuda en la toma de decisiones, o en la facilitacion de informacion; por la influencia
social que existe entre los actores de la red; por la participacion y el compromiso social;
por el contacto persona a persona y por el acceso a recursos materiales. Estos
mecanismos tienen efectos en la salud a través de los cambios tanto en los estilos de
vida, como en los mecanismos psicolégicos y fisioldégicos (Lahuerta, Borrell, Rodriguez-
Sanz, Pérez y Nebot, 2004).

Caplan (1974) distingue entre apoyo social objetivo y apoyo social percibido. El
primero se refiere a los recursos, provisiones o transacciones reales a los que la persona
puede recurrir en caso de necesitarlos; el segundo alude a la dimensién evaluativa que la
persona hace sobre la ayuda con la que cree contar.

El apoyo social percibido se caracteriza por la valoracién cognoscitiva de estar
conectado de manera confiable con otros y se evalla preguntando a las personas en qué
medida creen que disponen de apoyo social. Aunque la evidencia es incompleta y pueden
influir aspectos temporales y situacionales, como la necesidad real del apoyo o si la
conducta de apoyo obtenida es la requerida por la persona. Se ha encontrado evidencia
empirica de que el apoyo social percibido tiene mas impacto en la salud que el apoyo
social recibido (Matud, Carballeira, Lépez, Marrero e Ibafiez, 2002).

El fenébmeno del apoyo social es, desde los afios setenta, uno de los temas que
mayor atencion acaparan entre los investigadores de las ciencias de la salud. Dicho
interés nacio por razones de indole empirica que derivaron de los datos que apuntaban a
su utilidad para el mantenimiento de la salud y la mejora de la enfermedad.
Especificamente, el apoyo social fue postulado como una importante variable para la
prevencion de las psicopatologias y de las enfermedades en general a través de la
denominada buffering hypothesis (hipétesis amortiguadora); la cual postula que, al lidiar

con condiciones vitales estresantes, las personas que pueden contar con apoyo social lo
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haran mejor que aquellas que carecen de él (Remor, 2002). La relacion entre apoyo
social, estrés, afrontamiento y salud parece ser especialmente importante para las
personas que viven o conviven con la discapacidad como lo es la hipoacusia.

Hasta ahora las investigaciones que se han llevado a cabo en torno al apoyo social
de padres de nifios con hipoacusia, muestran que las familias que cuentan con sistemas
de apoyo social mas sélidos logran manejar los retos de manera mas efectiva que las que
cuentan con menos apoyo. Ademas, el apoyo social muestra mejorar el afrontamiento y el
bienestar de padres oyentes con hijos sordos (Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Hintermair,
2006; Zaidman-Zait, 2007).

Investigaciones en torno ala hipoacusiay el apoyo social

Hintermair (2000), llevé a cabo una investigacion con 317 familias que tenian hijos
con discapacidad auditiva para determinar si el apoyo social que reciben de parte de otros
padres en su misma situacion, reduce sus niveles de estrés. Para ello, a los padres se les
hicieron llegar cuestionarios en todas las escuelas para estudiantes con dificultades
auditivas e instituciones preescolares donde hubiera nifios hipoacusicos. Se utilizé el
indice de Estrés Parental (Abidin, 1990), ademas de un cuestionario adicional que
contenia preguntas relacionadas con el problema auditivo (nivel de audicién y formas de
comunicacion) y con su red social (si mantenian contacto con otros padres de nifios
sordos o con adultos con esta discapacidad y con qué frecuencia lo hacian).

El autor llevé a cabo ANOVAs para evaluar las diferencias entre los grupos y
encontré que los padres que mantienen contacto frecuente con otros padres de nifios con
pérdida auditiva y pueden comunicarse de manera adecuada con sus hijos, tienden a
presentar menos estrés en general. La relevancia de este estudio radica en la importancia
que tiene el apoyo social para reducir los niveles de estrés que presentan los padres de

nifios con hipoacusia.
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Asberg, Vogel y Bowers (2008) llevaron a cabo un estudio exploratorio con el
objetivo de observar las relaciones entre apoyo social, estrés parental, formas de
comunicacion y el uso del implante coclear en 36 padres de nifios con hipoacusia o
pérdida auditiva. Para evaluar las variables en estudio, utilizaron el indice de Estrés
Parental en su forma abreviada (Abidin, 1990); la Escala Multidimencional de Apoyo
Social Percibido (Zimet, Dahlem, Zimet & Farley, 2010); el Inventario de Conductas
Socialmente Aceptables (Barrera & Ainlav, 1983) y la Escala de Satisfaccion de Vida
(Diener, Emmons, Larsen & Griffin, 1985). Las variables demogréficas que se tomaron en
cuenta fueron el género, edad, ingreso familiar, estado civil, nivel de pérdida auditiva,
formas de comunicacién (signada, oral, o comunicacién total), edad de identificacion de la
pérdida auditiva y etiologia de la misma.

Los investigadores realizaron correlaciones y andlisis de regresién multiple,
encontrando que los padres de nifios que utilizan lenguaje de sefias solo
mencionaronpercibir mas apoyo, mientras los padres de nifios que se comunican en su
totalidad reportaron sentirse menos estresados. Por otro lado, no encontraron diferencias
en ninguna de las mediciones de los padres de nifios con implante coclear y los que no lo
tienen. Los hallazgos sugieren que a medida que la pareja percibe mayor apoyo social
presentan menos estrés generado en la dimension de los padres. En general, el apoyo
social percibido y la forma de comunicacion que utilizan con sus hijos resultaron predecir
de manera significativa el estrés parental. Por Gltimo, en esta muestra el contar con mayor
apoyo social predijo significativamente la satisfaccion de vida en los padres.

Poon y Zaidman-Zait (2013) llevaron a cabo una metasintesis con el objetivo de
presentar los hallazgos sobre como experimentan el apoyo social los padres de nifios con
hipoacusia. La revisién tuvo dos objetivos principales: primero examinar de manera

sistematica investigaciones recientes que se han llevado a cabo en torno al apoyo social
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de padres oyentes con hijos sordos e identificar y resumir el apoyo social desde dos
vertientes, el estrés y el afrontamiento por un lado y el centrado en la familia por el otro. El
segundo objetivo fue contextualizar la relacién de las experiencias de apoyo en padres de
niflos con pérdida auditiva tomando en cuenta el escenario, consecuencias, retos y
necesidades de esta poblacién en particular.

Para obtener la informacion, las autoras utilizaron dos bases de datos: Psycinfo y
Web of Science y seleccionaron articulos del 2000 al 2011 que cubrieran los siguientes
criterios de inclusion: (a) la base de los articulos debia ser empirica, (b) la poblacién bajo
estudio tenian que ser padres de nifios con pérdida auditiva y (c) era necesario que
estuvieran escritos en inglés. Obtuvieron un total de 26 estudios que cubrian los criterios
de inclusion. Los estudios revisados tendian a enfocarse en uno o mas de los siguientes
aspectos: apoyo social formal o informal, percibido o recibido o si era unidimensional o
multidimensional (i.e. dimensiones especificas del apoyo social).

Las conclusiones principales del estudio fueron:

¢ Las investigaciones que abordan el afrontamiento y el estrés contribuyen a

comprender los procesos relacionales que involucran principalmente a las fuentes

formales y en algunos casos a las informales de apoyo, mientras que las

investigaciones enfocadas en los servicios centrados en la familia se enfocan en

las formales

¢ Ambos enfoques conciben el apoyo social como una responsividad hacia las

necesidades de otros; sin embargo, otros aspectos como el establecimiento de

objetivos y el empoderamiento como resultados del apoyo se han resaltado mas

dentro de las teorias sobre los servicios centrados en las familias que en las

teorias del apoyo social.
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El apoyo social engloba actos que reflejan responsividad hacia las necesidades de
otros. En el contexto de familias de nifios con hipoacusia, estos actos de apoyo por lo
general se describen con relacién a uno o dos marcos conceptuales: 1) el estrés y
afrontamiento y 2) el cuidado centrado en la familia. El primero cuenta con una tradicion
tedrica y empirica muy amplia que conceptualiza el apoyo social como un recurso de
afrontamiento que amortigua el efecto de los estresores. El segundo se refiere al apoyo
que la familia recibe por parte de los profesionales que estan involucrados en el
tratamiento del nifio (Poon & Zaidman-Zait, 2013).

De esta manera, el apoyo social en el marco de las investigaciones centradas en
familias con hijos sordos, es un constructo multidimensional que involucra la comprensién
de los procesos relacionados con el estrés y el afrontamiento y los servicios centrados en
la familia; es decir las fuentes formales (profesionales, instituciones) e informales (amigos,

familia, pareja) de apoyo (Cutrona, 2012; Poon & Zaidman-Zait, 2013).
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Planteamiento del problemay justificacion

La discapacidad auditiva en los hijos se ha estudiado como una fuente importante
de estrés que afecta a la familia, colocando a los padres ante situaciones que implican un
desafio a largo plazo, por lo que constituye un factor de riesgo para desarrollar niveles de
estrés elevados (Lederberg & Golbach, 2002; Quittner et al., 2010; Zaidman-Zait, 2008).

En México, la hipoacusia y la sordera congénita son consideradas defectos de
nacimiento que entran en la categoria de discapacidad; se calcula que en el pais cada
afio se presentan entre dos mil y seis mil casos de nifias y nifios nacidos con estos
padecimientos (Secretaria de Salud, 2015). De acuerdo con datos de la Encuesta
Nacional de la Dinamica Demogréafica ENADID 2018 (INEGI, 2018) para ese afio habia
2.4 millones de mexicanos con hipoacusia, de los cuales, 84 mil 957 eran menores de 14
afos.

El estudio de esta discapacidad se ha incrementado de manera importante desde
hace un par de décadas; sin embargo, la atencién que se ha brindado a la poblacion
infantil con pérdida auditiva va encaminada a la rehabilitacién en el desarrollo del
lenguaje, colocacion de auxiliares auditivos 0 en su caso implante coclear, sin tomar en
cuenta los mecanismos psicosociales que operan en las familias de nifios con esta
discapacidad.

En el area de la Comunicacion Humana del Instituto Nacional de Rehabilitacion, se
trabaja con nifios que presentan problemas de lenguaje, aprendizaje, audicién, voz y
habla. A través de la experiencia en el trabajo con padres de nifios que presentan estas
patologias, se ha encontrado que la més dificil de afrontar para estos es la sordera, ya
gque es permanente y en general las medidas que se han tomado hasta ahora para que

esta poblacidn se inserte de manera exitosa dentro de la sociedad son escasas.
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La pérdida auditiva implica dificultades en la comunicacion de quien la padece, lo
que provoca un déficit cognitivo en el nifio y limitaciones para su socializacion, entre otras
situaciones que pueden llevar a los cuidadores a presentar dificultades en la crianza, lo
que se constituye en una fuente importante de estrés para los padres.

Cabe destacar que en México aun no es obligatorio realizar el tamiz auditivo al
nacimiento, por lo que en muchas ocasiones los padres detectan la hipoacusia de su
hijo(a) de manera tardia. Es probable que estos padres tengan sospechas sobre el
diagndstico; sin embargo, no es hasta que el nifio no adquiere lenguaje cuando buscan
atencion médica para confirmar sus sospechas, lo que en muchos casos conlleva a
dificultades en la aceptacion de la discapacidad y afrontamiento del problema.

Dentro de las investigaciones sobre discapacidad, la literatura sobre hipoacusia
desde el abordaje del estrés y el afrontamiento de los padres aun es escasa (Pipp-Siegel,
Sedey & Yoshinaga-Itano, 2002; Lederberg & Golbach, 2002; Heintermair, 2004; 2006;
Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Quittner, Barker, Snell, Grimley & Botteri, 2010; Zaidman-
Zait et al, 2016). Si bien existen estudios que sefialan que los padres de nifios con
hipoacusia no experimentan mas estrés que los padres de nifios oyentes (Hintermair,
2004; Lederberg & Golbach, 2002; Meadow-Orlans et al., 2004; Spahn et al., 2001), hay
variables que influyen en que los padres de nifios con hipoacusia presenten altos niveles
de estrés.

Entre las variables que han recibido mayor atenciéon por parte de los
investigadores destacan las siguientes: (a) el tipo y gravedad de la pérdida auditiva, (b) la
independencia funcional del nifio, (c) las demandas de cuidado, (d) el nivel
socioeconomico de la familia, (e) el apoyo de la pareja, (f) el apoyo social con el que
cuentan y (g) las habilidades de solucion de problemas (afrontamiento). (Kiamy y

Goodgol, 2017; Miranda, Mira, Berenguer, Rosello & Baixauli, 2019).
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La literatura indica que el estrés que experimentan los padres esta influenciado por
las habilidades de afrontamiento y las fuentes de apoyo social (formal e informal) con que
cuentan, factores que facilitan u obstaculizan el manejo de los desafios y estresores
asociados a la discapacidad auditiva (McCubbin & Patterson, 1983). En este sentido el
apoyo social se ha identificado como una variable significativa/mediadora de los niveles
de estrés reportados por los padres de nifios con hipoacusia, de manera que las familias
que reportan menores niveles de estrés perciben contar con mas redes de apoyo y estan
satisfechas con el mismo sin importar si este proviene de la familia y amigos o surge de
fuentes formales; es decir, las instituciones de salud a las que acuden (Asberg, Vogel &
Bowers, 2008; Hintermair, 2006; Zaidman-Zait, 2007).

En estos estudios, el afrontamiento se ha abordado como una variable mediadora
de las consecuencias negativas del estrés. De hecho, la relacion entre estrés y
afrontamiento es reciproca, debido a que las acciones que realizan los padres para
enfrentar los problemas asociados a la hipoacusia de su hijo afectan la valoracién del
problema y la subsecuente manera de responder a tales demandas (Hintermair, 2006).Asi
mismo, factores sociodemograficos como el nivel socioeconémico, la escolaridad de los
padres, el estado civil, la ocupacion, juegan un papel significativo en la manera en que los
padres afrontan el estrés.

En suma, hay una relacion entre el estrés, afrontamiento y apoyo social, que ha
sido estudiada en la literatura internacional (Hintermair, 2004; 2006; Zaidman-Zait, 2007).
En contraste, en México la investigacion en torno a estas variables es limitada El abordaje
de la hipoacusia ha sido principalmente desde una perspectiva médica (Garcia-Pedroza,
Pefialoza, 2000; 2004; Zambrano y Martinez, 2002; Secretaria de Salud, 2009; Castillo,

2014, Salas, 2014, Reyes, 2015; Ascencio, 2016; Navarro, 2016), por lo que resulta
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necesario conocer la dinamica familiar de la poblacion infantil con esta discapacidad en el
pais y de qué manera se relacionan las variables antes mencionadas.

Ademads, los resultados derivados de las investigaciones que han abordado el
estudio del estrés, afrontamiento y apoyo social de padres oyentes con hijos sordos
(Lederberg & Golbach, 2002; Spahn et al, 2001; Hintermair, 2004; 2006 Meadow-Orlans,
Spencer y Koester, 2004; Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Zaidman-Zait et al., 2016), no
se han integrado dentro de modelos explicativos sobre el funcionamiento familiar, por lo
gue la presente investigacion inserta los resultados en el marco de un modelo que permita
la elaboracion de programas de intervencion institucional que apoyen a las familias en el
proceso de aceptacion hacia la pérdida auditiva de uno de sus miembros.

El contar con mas conocimiento sobre las familias de nifios con discapacidad
adquiere relevancia ya que arroja luz sobre la manera en la que estos padres viven y se
adaptan a la discapacidad de su hijo(a), cuales son las variables que intervienen en que
los padres experimenten altos niveles de estrés y se les dificulte lograr una adecuada
aceptacion del problema, lo que puede brindar informacién que permita elaborar
programas de intervencion temprana que reduzcan los costos tanto econémicos, sociales
y emacionales no solo para los padres, sino también para las instituciones que se
dedican a brindar apoyo a este tipo de poblacion.

Lo anterior resalta la importancia de trabajar con los padres en la aceptacion y
adaptacion desde las primeras etapas de deteccion de la pérdida auditiva, para lo cual
resulta de suma importancia conocer los factores que ponen en riesgo a esta poblacién al
aumentar su nivel de estrés, afectando tanto las estrategias de afrontamiento que utilizan

como la relacién con sus hijos.
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Objetivo general
Determinar la relacion que existe entre el nivel estrés, las estrategias de
afrontamiento y el apoyo social percibido por las madres de nifios y nifias con pérdida
auditiva que acuden a diferentes escuelas y centros de atencion para poblacién con
hipoacusia.
Objetivos especificos
e Conocer la relacién que existe entre el nivel de estrés y la manera de afrontar los
problemas de las madres de nifios que presentan problemas de audicion.
e Conocer si el apoyo social con el que cuentan las madres de nifios con problemas
de audicién influye en el nivel de estrés que presentan.
e Conocer si el apoyo social percibido por las madres de hijos con problemas de
audicion se relaciona con las estrategias de afrontamiento que utilizan.
e Conocer si el nivel de audicion de los nifios hipoacusicos se relaciona con el
estrés, el afrontamiento y el apoyo social percibido por sus madres.
Preguntas de Investigacion
1. ¢Qué relacion existe entre el nivel de estrés y la manera de afrontar los problemas
de las madres de nifios que presentan problemas de audicion?
2. ¢Qué relacion existe entre el apoyo social percibido por las madres de los nifios con
problemas de audicién y el estrés que manifiestan?
3. ¢Qué relacién existe entre las estrategias de afrontamiento que utilizan las madres
de nifios con problemas de audicién y el apoyo social que perciben?
4. ¢Qué relacién existe entre el nivel de audicion de los nifios con el estrés, el

afrontamiento y el apoyo social percibido por sus madres?

62



Tipo de estudio y disefio

Se realiz6 un estudio transversal, descriptivo y correlacional, que se abordé a partir
de un disefio no experimental de un grupo con una sola medicién. La aplicacién de los
instrumentos para la muestra se llevo a cabo en la Ciudad de México, en el Instituto
Nacional de Rehabilitacién (INR), el Instituto Pedagégico para Problemas de Lenguaje
(IPPLIAP) y el Instituto para la Audicién y el Lenguaje (IMAL) donde los padres asistian
para la atencién integral de sus hijos.

Variables

Definicion Conceptual

Nivel de estrés. Relacion que existe entre la persona y el ambiente y es valorado
como algo que excede los propios recursos y pone en riesgo el bienestar personal
(Lazarus y Folkman 1984).

Afrontamiento. Conjunto de respuestas (pensamientos, sentimientos y acciones)
que un sujeto utiliza para resolver situaciones problematicas y reducir las tensiones que
ellas generan. Las estrategias de afrontamiento son procesos concretos que se utilizan en
cada contexto y pueden cambiar segun los estimulos que actten. El afrontamiento puede
ser entendido entonces como el conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales
orientados a manejar (reducir, minimizar, dominar o tolerar) las demandas internas y
externas de una determinada situacion estresante (Lazarus & Folkman, 1985).

Redes de apoyo social. Red compuesta por familia, amigos, vecinos y miembros
de la comunidad que esta disponible para brindar ayuda psicolégica, fisica y financiera en
los momentos de necesidad (Poon & Zaidman-Zait, 2013).

Nivel de audicién. Grado en el que una persona presenta deficiencia auditiva ya
sea parcial o total. Se mide a través de decibeles, a mayores decibeles es menor el nivel

de audicion de la persona (OMS, 2019).
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Definicion operacional

Nivel de estrés. Puntuacion que obtuvieron los padres al contestar el indice de
Estrés Parental (Abidin, 1990), para conocer el nivel de estrés que experimentan los
padres en: (a) el estrés generado entre los padres, (b) el estrés que les genera
caracteristicas propias de su hijo y (c) los estresares de vida demogréficos — situacionales
por los que atraviesan en ese momento.

Afrontamiento. Puntuacién que obtuvieron los padres en el Cuestionario Modos de
Afrontamiento “Ways of Coping” (Lazarus, 1980) en sus dos dimensiones: afrontamiento
dirigido al problema y afrontamiento dirigido a la emocion.

Apoyo Social. Respuesta que dieron los padres en el Cuestionario de Apoyo Social
Percibido SSQ (Sarason, 1983); el cuestionario mide el nUmero de personas con las que
los padres cuentan para brindarles apoyo y que tan satisfechos se sienten con el apoyo
que reciben.

Nivel de audicidn. Es el nimero de decibeles medidos por audiometria y
reportados por la madre.

Participantes

Se utilizé un muestreo intencional por cuotas, ya que participaron 68 madres de
nifios con problemas auditivos, cuyos hijos presentaban hipoacusia mayor a 41 decibeles,
de los cuales 26 acudian al servicio de audiologia del Instituto Nacional de Rehabilitacion,
19 al Instituto Pedagdgico para Problemas de Lenguaje (IPPLIAP) y 23 al Instituto
Mexicano de la Audicién y el Lenguaje (IMAL).

Instrumentos
indice de Estrés Parental (IEP)
Se utilizo el indice de Estrés Parental (Abidin, 1990). Se trata de un instrumento de

identificacion y diagnostico disefiado para producir una medida de la magnitud de estrés
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en el sistema padre — hijo. Permite identificar dos dimensiones principales de estrés
(caracteristicas del nifio y caracteristicas de los padres). Consta de 101 reactivos tipo
Likert con cinco opciones de respuesta cada uno que van de completamente de acuerdo a
completamente en desacuerdo. La escala incluye 20 reactivos opcionales para evaluar
estresores de vida. Ayala, Pedroza, Morales, Chaparro y Barragan (2002), reportan un
alfa de Cronbach de .91 (ver Apéndice A).

Modos de Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres de nifios con hipoacusia
mayor a 41 decibeles se evaluaron a través del Cuestionario Modos de Afrontamiento
(Lazarus, 1980). Aqui se les solicita a los participantes que anoten alguna circunstancia
estresante que hayan padecido durante un periodo de tiempo especifico y que sefalen,
de entre una lista de posibles conductas de afrontamiento, cuales son las que ellos
utilizan para dicho evento. Consta de 66 reactivos divididos en 2 escalas: afrontamiento
dirigido al problema, y afrontamiento dirigido a la emocion. El instrumento estandarizado
para una poblacién de adolescentes mexicanos reporta un Alfa de Cronbach de .85
(Sotelo & Maupome, 2000) (ver Apéndice B).

Desde el punto de vista teérico, la escala fue construida a partir de la definicién de
afrontamiento; sin embargo, en estudios sobre el instrumento se ha encontrado que las
dimensiones de afrontamiento dirigido al problema a y afrontamiento dirigido a la emocion
son las que muestran mas consistencia estadistica para medir el afrontamiento (Nava,
Vega y Soria, 2010), mismas que se tomaron en cuenta para efectos del presente estudio.
Apoyo Social Percibido (SSQ)

Se utilizé el Cuestionario de Apoyo Social SSQ Social Support Questionnaire
(Sarason, 1983) que evalua la disponibilidad (identificacion de las personas a las que se

recurre en situaciones especificas) y la satisfaccion con el apoyo social que reciben en las
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distintas &reas: sentimientos, consejo, ayuda material, retroalimentacion positiva, ayuda
fisica y participacién social. Consta de 27 preguntas en las que se solicitan dos tipos de
respuesta. Primero, a cada pregunta el sujeto debe nombrar hasta nhueve personas en las
gue puede confiar o contar para ayudarlo y, segundo, indicar en una escala de seis
puntos (1= muy satisfecho; 6= muy insatisfecho) que tan satisfecho esta con el apoyo de
todas las personas que nombré en cada una de las 27 preguntas. La prueba arroja dos
puntajes globales: el nimero de personas que brindan apoyo (puntaje N) y la satisfaccién
con el apoyo (puntaje S), reportando un alfa de Cronbach de .97 para la escala Ny .94
para la escala S (Acufia y Bruner, 1999) (ver Apéndice C).

Procedimiento

Con la finalidad de aplicar los instrumentos en el Instituto Nacional de
Rehabilitaciéon (INR), se solicitdé autorizacion a la Subdireccién de Ensefianza y se llevé a
cabo una junta con los audiélogos y terapistas que trabajan con poblacion de nifios
hipoacusicos, a quienes se les expuso el objetivo del estudio y se solicitdé su apoyo para la
canalizacion de los pacientes.

Una vez establecido el contacto con los encargados de cada departamento, se
procedio a la aplicacién de los instrumentos. A cada participante se le explicé en qué
consistia el estudio y se procedio a la firma de un consentimiento informado. A lo largo de
diez meses se repartieron 100 baterias, de las cuales se obtuvieron un total de 26
debidamente contestadas. Cabe sefialar que los procedimientos de atencién dentro del
Instituto son largos y tediosos para los padres, lo que en la mayoria de los casos
obstaculiz6 su colaboracion.

Debido a la poca respuesta, se establecid contacto con el Instituto para Problemas
de Lenguaje (IPPLIAP), donde se ofrece educacion primaria y preescolar a nifios y

adolescentes con problemas de audicion. Al igual que en el INR, se expuso el objetivo del
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trabajo y se solicitd apoyo para la aplicacion de los instrumentos. En este caso, se entrego
los instrumentos al responsable del nifio en horarios establecidos por la institucion que fue
al terminar la jornada laboral. A cada participante se les explicé en qué consistia el
proyecto y se solicitd su apoyo, entregandoles tanto los instrumentos como el
consentimiento informado a todos aquellas que accedieron a participar. Se entregaron un
total de 100 instrumentos, de los cuales se obtuvieron debidamente contestados
Unicamente 19, que fueron llenados por las madres.

Al no contar alin con la cantidad de muestra requerida, se busco aplicar en el
Instituto para la Audicién y el Lenguaje (IMAL), donde se ofreci6 a las madres un taller de
seis horas distribuidas en tres dias para manejo del estrés lo que permitié, por un lado,
propiciar su participacion en la investigacion y por el otro retribuirlos por su colaboracion.
En esta institucién participaron 23 mamas quienes respondieron los instrumentos durante
la imparticion del taller.

En todos los casos los participantes firmaron un consentimiento informado,
cumpliendo con la norma oficial mexicana NOM-012-SSA-2012(Secretaria de
Gobernacion, 2013) que establece los criterios para la ejecucion de proyectos de
investigacion para la salud en seres humanos.

Se captur6 y sistematiz6 la informacién derivada de los instrumentos. Se realizaron
andlisis estadisticos con el programa SPSS version 26.0 para obtener la distribucion de
frecuencias asociadas a los criterios de seleccion muestral.

Se utilizé el programa AMOS para desarrollar un modelo estadistico de
trayectorias, en este caso entre el estrés parental, el afrontamiento, el apoyo social y las
caracteristicas sociodemograficas de madres con hijos(as) diagnosticados con

hipoacusia.

67



Resultados
En cuanto a los datos sociodemograficos de la muestra, las variables
dimensionales se presentan con media y desviacidén estandar y las variables categéricas
en frecuencia y porcentaje.
En el estudio participaron 68 madres con una media de edad de 33.2 (DE 6.2
anos), la edad de sus hijos present6 una media de edad de 6.1 (DE 3.0 meses). La
distribucion de la edad de las madres y de los nifios por género e institucion de

procedencia se presenta en la Tabla 2.

Tabla 2

Variables dimensionales

Edad del Edad de la
Hijo(a) Madre
Institucion  Género N Media DE Media DE
del hijo(a)
INR Masculino 10 4.8 1.8 325 7.8
Femenino 13 4.8 29 30.5 6.0
IPPLIAP  Masculino 11 7.1 2.3 34.3 4.7
Femenino 11 7.1 3.1 315 6.2
IMAL Masculino 13 6.6 3.6 35.8 4.0
Femenino 10 7.1 14 35.3 6.8
Total 68 6.1 3.0 33.2 6.2

En la Tabla 3 se muestran las variables categoéricas correspondientes a los datos
de estado civil, escolaridad, ocupacion y nivel de pérdida auditiva de los nifios. En cuanto
al estado civil, el 77.9% de las madres contaba con pareja, mientras el 22.1% eran
solteras. Respecto a la escolaridad, el 48.5% contaba con estudios de nivel basico

(primaria y secundaria), el 41.2% con estudios de nivel medio (bachillerato) y el 10.3%
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habia concluido una licenciatura. En términos de ocupacion, el 58.8% de las madres se

dedicaban al hogar, en contraste con el 41.2% que realizaba alguna actividad remunerada

fuera de casa. Por ultimo, el 58.8% de los nifios tenia una pérdida auditiva severa, el

23.5% grave y el 17.6% moderada.
Tabla 3

Variables demograficas

Estado civil (mamés)

Ocupacion (mamas)

Frecuencia Porcentaje

Soltero 15 22.1%
Casado 53 77.9%
Total 68 100%

Escolaridad (mamas)

Frecuencia Porcentaje

Trabajo en 40 58.8%
hogar

Trabajo 28 41.2%
fuera de

casa

Total 68 100%

Nivel de pérdida auditiva (nifios)

Frecuencia Porcentaje

Primaria 6 8.8%
Secundaria 27 39.7%
Bachillerato 28 41.2%
Licenciatura 7 10.3%
Total 68 100%

Frecuencia Porcentaje

Moderado 12 17.6%
Severo 40 58.8%
Profundo 16 23.5%
Total 68 100%

Para responder a las preguntas de investigacidnse establecié un modelo

estadistico de trayectorias donde se realizaron en primer lugar regresiones mdltiples entre

las variables de estudio para detectar aquellas que se predecian entre si. Se utilizé el

programa estadistico AMOS para calcular los coeficientes entre las mismas, aquellas

relaciones no significativas se eliminaron.

Las variables mostradas en la Figura | corresponden a cinco categorias: variables

de la madre (escolaridad, estado civil y ocupacion); variables del nifio (nivel de pérdida
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auditiva, tiempo de conocer el diagndstico y edad); variables medidas por el indice de
Estrés Parental [(Abidin, 1995) estrés generado por el nifio y estrés generado por los
padres]; variables medidas por el Cuestionario Modos de Afrontamiento [(Lazarus &
Folkman, 1985) afrontamiento dirigido a la emocion y afrontamiento dirigido al problema];
y el Cuestionario de Apoyo Social [(Sarason, 1983) tamafio de la red social y satisfacciéon
con la red sociall.

En lo que se refiere a la primera pregunta de investigacion: ¢Qué relacion existe
entre el nivel de estrés y la manera de afrontar los problemas de las madres de nifios con
problemas de audicién?, se observa que cuando las madres perciben mas estrés en la
dimensidn del nifio, tienden a afrontar mas hacia la emocion (r 0.20: p=.088) aunque esta
relacion no es significativa. El estrés generado en la dimension de los padres no influye en
ninguno de los factores medidos del afrontamiento (dirigido al problema vy dirigido a la
emocion).

Para la segunda pregunta de investigacion ¢ qué relacion existe entre el apoyo
social percibido por las madres de los nifios con problemas de audicién y el estrés que
manifiestan?, se encontrd que la satisfaccion que las madres perciben de su red social se
relaciona de manera negativa con el estrés generado en la dimension de los padres (r -
0.24: p=.039); es decir, a menor satisfaccion de las madres con su red social, éstas
perciben mas estrés generado entre los padres. El tamafio de la red social no se relacioné
con ninguna de las dimensiones del estrés.

En cuanto a ¢ qué relacién existe entre las estrategias de afrontamiento que
utilizan las madres de nifios con problemas de audicién y el apoyo social que perciben?,
se observa que la satisfaccion que las madres reportan de su red social, se relaciona de
manera significativa con el afrontamiento dirigido al problema (r 0.32: p=.003); esto es,

mientras mas satisfechas estan las mamas con su red social, tienden a afrontar mas hacia
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el problema. Cabe sefialar que la relacion es de la satisfaccion con la red social hacia el
afrontamiento, por lo que las estrategias de afrontamiento que utilizan las madres de
nifios con hipoacusia no influyen en su red social.

Para responder la cuarta pregunta de investigacion: ¢ qué relacion existe entre el
nivel de audicion de los nifios con el estrés, el afrontamiento y el apoyo social percibido
por sus madres?, se encontrd que el nivel de pérdida auditiva no es significativo con las
demas variables en estudio y Unicamente se relaciona de manera negativa con el estrés
gque se genera en la dimensién del nifio (r -0.15: p=.137), aunque de manera indirecta se
relaciona con el afrontamiento dirigido a la emocién ya que, a mayor estrés generado por
el nifio, las madres tienden a dirigir su afrontamiento hacia la emocién (r 0.20: p= .088)
aunque esta relacién es débil.

Con base en las 16 relaciones entre las variables se elaboré un modelo de
trayectorias (ver Figura 2), donde las variables sociodemograficas de la madre se vinculan
en forma exdgena entre ellas y con las variables principales del estudio: estrés parental,
apoyo social y afrontamiento al estrés.

En el Modelo Estrés, Afrontamiento y Apoyo Social se observa que las madres que
cuentan con pareja estable por lo general no trabajan (r 0.31: p .007) y tienen mayor
probabilidad de presentar afrontamiento dirigido a la emocion (r0.20: p.073), mientras las
madres que trabajan fuera del hogar tienden a dirigir su afrontamiento hacia el problema

(r0.21: p .062), aunque el valor de r es similar en ambos casos.
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Figura 2

Modelo Estrés Afrontamiento y Apoyo Social
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Figura 1. Modelo basado en el andlisis estadistico de trayectorias. Las lineas continuas
representan las relaciones positivas y las punteadas las negativas, mientras el grosor de |as,
linea alude a la fuerza de la relacion. Mota: *p = =0.05; *p = <0.01; **p = =0.001

En relacion con la escolaridad, los resultados muestran que un bajo nivel educativo

de las madres se asocia con mayor estrés entre los padres (r-0.23: p .047) y su

afrontamiento tiende a dirigirse hacia la emocién (r-0.20: p .079). Asi mismo, en la

muestra estudiada podemos observar que cuando las madres cuentan con mayor nivel de

escolaridad tienden a tener hijos mas pequefios, debido a que fueron madres a mayor

edad (r -0.21: p .079). Se observa que la escolaridad de la madre juega un papel muy

importante, ya que de manera significativa, a medida que tienen mas estudios, sienten
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contar con una red de apoyo social masamplia (r0.37: p 0.001) por lo que perciben mas
satisfaccion con el apoyo que reciben (r0.47: p<0.001).

Las mamas que perciben mayor satisfaccion de su red social tienden de manera
significativa a dirigir su afrontamiento hacia el problema (r 0.32: p.003) y perciben menos
estrés generado entre los padres (r -0.24: p .039).

Al observar las relaciones que se dan asociadas a la pérdida auditiva de los nifios,
el estudio muestra que mientras menos escuchen los hijos, las madres perciben mas
estrés generado por el nifio aunque este resultado tiene un peso bajo (r-0.15: p .137). Por
otra parte, un mayor estrés generado por el nifio se asocia a un mayor afrontamiento
dirigido a la emocién (r0.20: p .088). Asi mismo, a mayor edad del nifio las madres tienden
a sentirse menos satisfechas con el apoyo social que reciben (r -0.18: p .089).

Se puede observar que las relaciones mas fuertes se dan entre las mismas
escalas, las mamas que tienen mas tiempo de conocer el diagndstico, tienen hijos de
mayor edad (r0.91: p<0.001). Asi mismo, a mayor estrés generado entre los padres se
observa mas estrés generado por el nifio (r0.57: p<0.001); las madres que afrontan hacia
la emocién en algun momento tienden a afrontar hacia el problema (r 0.25: p .022). Este
resultado también es consecuencia de la aquiescencia con la que las madres contestaron
los instrumentos.

Las relaciones mas importantes que se obtienen del modelo estadistico de
trayectorias son:

1. Un mayor nivel de escolaridad de la madre predice de manera significativa el apoyo

social, primero en relacion al nUmero de personas con las que sienten contar (r

=0.37), lo que impacta en la satisfaccién que perciben de su red social (r =0.47).

73



2. A mayor satisfaccion con su red social, las madres en el estudio tienden a dirigir su
afrontamiento hacia el problema (r =0.32) y se observa menos estrés entre los
padres (r =-0.21).

3. El estado civil predice la ocupacion de la madre, es decir, las madres solteras
tienden a trabajar fuera del hogar (r =0.31), lo que predice que su afrontamiento se
dirija mas hacia el problema (r =0.21) que hacia la emocion (r =0.20).

4. A mayor escolaridad de la madre se observa menos estrés generado entre los

padres (r =-0.23).
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Discusién y Conclusiones

Mediante el establecimiento del modelo estadistico de trayectorias, se observo que
el nivel de estrés, las estrategias de afrontamiento y el apoyo social percibido por las
madres con hijos hipoacusicos de la muestra se relacionan de la siguiente manera: las
madres de nifios que cuentan con mayor escolaridad y reciben trabajo remunerado
tienden a presentar un afrontamiento dirigido al problema, lo que reduce el nivel de estrés
que perciben del nifio y tienden a sentirse mas satisfechas con su apoyo social ya que
cuentan con un mayor nimero de personas que les brindan apoyo.

Al igual que los resultados obtenidos en otros estudios (Calderon & Greenberg,
1999; Lederberg & Golbach, 2002; Pipp-Siegel, Sedey & Yoshinaga-Itano, 2002; Asberg,
Vogel & Browers, 2008; Zaidman-Zait et al., 2016), se encontrd que el contar con un
adecuado apoyo social reduce de manera importante la percepcion de estrés de las
madres de nifios con pérdida auditiva. Asi mismo, las estrategias de afrontamiento que
utilizan también son importantes para reducir los niveles de estrés en esta poblacién,
resultado que concuerda con lo encontrado por Zaidman-Zait et al. (2016) en el sentido de
gue los niveles de estrés parental son menores a medida que las madres cuentan con
mayores estrategias de afrontamiento. En este mismo sentido, Levinger y Allassad-
Alhuzail (2018), encontraron que, a mayor estrés generado entre los padres, estos
presentan mas dificultades en su afrontamiento. Cabe sefialar que en el presente trabajo
no se observan resultados significativos en este sentido y Gnicamente se puede observar
gue, las madres que perciben mas estrés en la dimensién del nifio tienden a dirigir su
afrontamiento hacia la emocion.

En relacion a la hipoacusia, hay estudios que sefialan que la gravedad de la
pérdida auditiva predice mas estrés en los padres (Calderon & Greenberg 1999;

Hintermair, 2004, 2006); sin embargo, en la presente investigacion esta relacion no fue
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significativa aunque si se relaciona con el estrés generado en la dimension del nifio,
hallazgo que coincide con lo encontrado en otros estudios realizados (Lederberg &
Golbach, 2002; Quittne, et al., 2010), donde compararon el estrés de madres y padres de
ninos con hipoacusia y sin hipoacusia sin encontrar diferencias. Sin embargo, algunas
variables demograficas tomadas en cuenta en otras investigaciones (Hintermair, 2004;
2006; Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Zaidman-Zait et al., 2016; Levinger & Allassad-
Alhuzail, 2018) como la edad del nifio, la edad de la madre, el estado civil, la ocupacion, la
forma de comunicacion con la que cuenta el menor, el uso de implante coclear y una
discapacidad asociada a la pérdida auditiva, resultaron predecir de manera significativa la
manera de afrontar, el apoyo social que perciben y por lo tanto el estrés que manifiestan
las madres.

El apoyo social juega un papel muy importante para predecir el estrés y el
afrontamiento de padres de nifios con problemas de audicion. En este trabajo se puede
observar que el tamafio de la red social tiene un impacto significativo en la satisfacciéon
que perciben de la red de apoyo, lo que conduce a las madres a presentar menos estrés
en la dimensioén de los padres y dirigir su afrontamiento hacia el problema. Estos
resultados también se pueden observar en el estudio realizado por Pipp-Siegel, Sedey y
Yoshinaga —Itano (2002), donde encontraron que el percibir poco apoyo social tiende a
poner en riesgo a las madres de nifios con hipoacusia de presentar altos niveles de
estrés. Asi mismo, otras investigaciones (Lederberg & Golbach, 2002; Hintermair, 2000;
2004; 2006, Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Levinger & Allassad-Alhuzail, 2008) han
sefialado que los padres que perciben mas apoyo social, reportan menos niveles de
estrés, mayor satisfaccion de vida y mejor funcionamiento familiar.

Cabe sefalar que aunque los resultados del presente estudio no reporten muchas

relaciones significativas entre las variables en estudio, si se observan relaciones
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importantes entre el estrés, el afrontamiento y el apoyo social con los datos
sociodemoégraficos recabados de la muestra.

En el presente trabajo resultd especialmente relevante la escolaridad de la madre,
ya que se observa que las madres que cuentan con mayor escolaridad perciben mas
apoyo social, afrontan hacia el problema y por lo tanto reportan menos niveles de estrés;
resultado que se observa también en el estudio realizado por Alvarado (2012), donde
encontré una correlacion significativa entre el nivel educativo de las madres y el
afrontamiento; es decir a mayor nivel educativo, las madres también tendian a afrontar
hacia el problema.

En este sentido, cabe sefalar que a pesar de que la escolaridad ha sido un factor
tomado en cuenta en otros estudios (Calderon & Greenberg, 1999; Pipp-Siegel, Sedey &
Yoshinaga-Itano, 2002; Asberg, Vogel & Browers, 2008; Zaidman-Zait et al., 2016) no es
una variable que tienda a predecir de manera significativa el estrés o afrontamiento. Sin
embargo, en el estudio de Alvarado (2012) que se realiz6 en México con una muestra
parecida a la del presente trabajo, se observa un resultado similar al encontrado en este
estudio. Lo anterior puede deberse principalmente a dos factores: 1) el bagaje cultural de
nuestro pais y 2) la similitud de las muestras (ya que incluso se trabajé en las mismas
instituciones); por lo que se considera importante llevar a cabo mas investigacion al
respecto dentro del pais, en distintos escenarios y con una muestra mas amplia para
poder llegar a generalizaciones en este sentido.

Otros datos demogréficos que demostraron relevancia en este estudio son la edad
del nifio y la ocupacion de las madres. En cuanto a la edad, se observa que se relaciona
con la satisfaccion que percibe la madre de su red social; es decir a menor edad del hijo,
las madres perciben més satisfaccion con su red de apoyo social, lo que la conduce a

afrontar hacia el problema; concordando con el estudio realizado por Zaidman-Zait et al.
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(2016), donde la edad del nifio se correlaciona de manera negativa con la auto-eficacia
que perciben los padres; es decir a mayor edad del nifio, los padres se percibieron con
mas dificultades en la crianza. En relacién a la ocupacion de las madres, las que se
dedican al hogar afrontan hacia la emocién y las madres con trabajo remunerado lo
dirigen en su mayoria hacia el problema, lo que podemos observar también en el estudio
de Alvarado (2012).

Los trabajos tedricos y empiricos previos, han sefialado que el apoyo social tiene
un impacto significativo para los padres de nifios con hipoacusia, ya sea que mida
afrontamiento al estrés (Calderon & Greenberg, 1999; Pipp-Siegel, Sedey & Yoshinaga-
Itano, 2002; Hintermair, 2004; 2006; Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Zaidman-Zait et al.,
2016); satisfaccion de vida (Asberg, Vogel & Bowers, 2008) o auto-eficacia de los padres
(Zaidman-Zait et al., 2016). En el caso de esta investigacion se observa que a medida que
las madres cuentan con una red més amplia de amistades, familiares y apoyo por parte
de su pareja, reportan contar con herramientas para resolver situaciones estresantes
(afrontamiento dirigido al problema) que se dan en la crianza del nifio con hipoacusia, y de
manera colateral manifiestan menos estrés en la relacion de pareja.

Al tomarse en cuenta aspectos psicoldgicos y/o familiares (algo que en estudios
anteriores en México no se habia considerado al tener una perspectiva médica), los
hallazgos de esta investigacion resultan de gran valia ya que apoyan la evidencia de que
las variables sociodemogréficas como el trabajo remunerado y la escolaridad juegan un
papel primordial en la forma en la que las madres afrontan el problema de la pérdida
auditiva, esto incluso mas que el nivel socioeconémico.

Asi mismo, el modelo aqui expuesto brinda una explicacion de la manera en la que
las madres de hijos con hipoacusia pueden estar experimentando la discapacidad desde

el punto de vista psico-social, lo que permite atacar el problema con oportunidad
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implementando programas de prevencion para las familias desde las primeras etapas de
deteccién de la pérdida auditiva. De esta manera se apoyaria a los padres a lograr una
mejor adaptacién y por lo tanto el nifio tendria mas oportunidades de lograr un desarrollo
socioemocional adecuado que le permita crecer y desarrollarse sanamente.

Es notorio que para cualquier padre la experiencia de tener un hijo con
discapacidad puede conducir a resultados parentales positivos, tales como el ponderar
prioridades dentro del nucleo familiar y plantearse nuevos propdésitos. La hipoacusia de un
hijo para los padres oyentes representa el plantearse retos Unicos y a largo plazo, como el
aprender a sobrellevar las demandas de cuidado de esta poblacién, buscar y obtener
servicios de intervencién temprana, modificar sus estrategias de cominicacién, tomar
decisiones tanto en el terreno médico como en el educativo, trabajar con profesionales de
distintas disciplinas (audiélogos, otorrinolaringologos, foniatras, psicldlogos, trabajadores
sociales), aprender sobre los distintos apoyos tecnolégicos, trabajar de manera constante
con el nifio para fomentar un desarrollo favorable e incluso lidiar con presiones
econdmicas por los altos costos que implica el utilizar algun apoyo auditivo y su
rehabilitacion (Lederberg & Golbach, 2002; Quittner et al., 2010; Zaidman-Zait, 2007).

Se observa el impacto que pueden tener variables sociodemograficas como la
escolaridad y el que las madres cuenten con un empleo remunerado tanto en el apoyo
social como en la manera de afrontar el estrés, es por esto que la presente investigacion
brinda informacién sobre elementos a considerar al desarrollar programs de intervencién
para padres de nifios con problemas de audicion. En este sentido, resulta de gran valia el
papel que juegan las instituciones tanto publicas como privadas (IMAL, INR, IPPLIAP)
para esta poblacién, ya que representan una fuente importante de apoyo social que puede
marcar una diferencia positiva en la forma en que las madres con grados béasicos de

escolaridad o sin un empleo remunerado puedan afrontar el estrés

79



Cabe sefialar que en este estudio Unicamente participaron mamas, pero los
instrumentos se distribuyeron tanto a madres como a padres y los que se obtuvieron
debidamente llenados fueron solo de las mamas. Esta tendencia de asignar a las mujeres
el rol de principal cuidador y responsable de las gestiones escolares, médicas o el simple
hecho de brindar informacién relacionada con sus hijos, se puede explicar como una
conducta apegada a los roles de género tradicionales. No obstante, esto se tendria que
abordar en futuras investigaciones con un analisis desde una perspectiva de género.

Por otro lado, en el presente estudio se tomaron en cuenta datos
sociodemogréficos que no suelen considerarse en estudios en otras partes del mundo
(Calderon & Greenbarg, 1999; Pipp-Siegel, Sedey & Yoshinaga-Iltano, 2002; Hintermair,
2004; 2006; Asberg, Vogel & Bowers, 2008; Zaidman-Zait et al., 2016), como el estado
civil y la ocupacion de la madre. Sin embargo, en futuras investigaciones seria
conveniente tomar en cuenta las creencias religiosas, el nivel socioeconémico, la cantidad
de hijos, las formas de comunicacién que utilizan los padres (oral o signada), el uso de
implante coclear y si existe una discapacidad asociada a la pérdida auditiva para contar
con un panorama mas amplio sobre esta poblacion.

Se han realizado estudios (Hintermair, 2006) que consideran el aspecto
socioemocional del nifio como un factor predictor de estrés en los padres, por lo que seria
valioso que se lleven a cabo investigaciones longitudinales que consideren variables
asociadas al desarrollo socioemocional del nifio con hipoacusia.

El estudio no esta exento de limitaciones. El tamafio de la muestra es pequefio,
por lo que en réplicas posteriores seria necesario utilizar muestras mas amplias y en otras

regiones geogréficas del pais que permitan generalizar los resultados.
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Apéndice A

indice de Estrés Parental

Instrucciones:

Para contestar las siguientes preguntas, piense en el nifio que mas le preocupa en estos
momentos. Conteste las preguntas marcando los adjetivos que mejor describan sus
sentimientos. Si no encuentra un adjetivo que exactamente describa sus sentimientos,

sefale lo que mas se asemeje a lo que usted siente.

CONTESTE CON LA PRIMERA REACCION QUE TENGA ANTE CADA PREGUNTA.

Por favor marque en la hoja de respuestas el grado de acuerdo o desacuerdo con las
siguientes oraciones, cruzando el nimero que muestra mejor como se siente, si no esta

segura, marque el nimero tres.

1 2 3 4 5

Completamente de acuerdo De acuerdo No esté segura Desacuerdo  Totalmente en desacuerdo

Ejemplo:
¢La escuela es importante para sus hijos?
1 2 3 4 5

Completamente de acuerdo De acuerdo  No esta segura Descuerdo  Totalmente en desacuerdo

Si esta completamente de acuerdo que la escuela es importante para sus hijos, marque el

nimero 1.
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1.- Cuando mi hijo quiere algo, generalmente trata de conseguirlo

2.- Mi hijo es tan activo que me cansa.

3.- Mi hijo es desorganizado y se distrae con facilidad.

4.- Comparado con la mayoria, mi hijo tiene mas dificultades para concentrarse y poner

atencion.

5.- Mi hijo se mantiene ocupado con un juguete por mas de 10 minutos.

6.- Mi hijo divaga o pierde el tiempo més de lo que quiero.

7.- Mi hijo es mucho mas activo de lo que yo esperaba.

8.- Mi hijo protesta y patalea demasiado cuando lo visto o lo bafio.

9.- A mi hijo se le puede distraer facilmente de algo que desea.

10.- Mi hijo rara vez hace cosas para hacerme sentir bien.

11.- La mayoria de las veces, siento que le agrado a mi hijo y que quiere estar cerca de mi.

12.- Raras veces siento que le agrado a mi hijo y que quiere estar cerca de mi.

13.- Mi hijo me sonrie mucho menos de lo que espero.

14.- Cuando hago cosas para mi hijo, tengo la sensacion de que mis esfuerzos son poco

apreciados.
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15.- ¢ Qué afirmacién describe mejor a su hijo?

a). Casi siempre le gusta jugar conmigo.
b). Algunas veces le gusta jugar conmigo.
c¢). Usualmente no le gusta jugar conmigo.
d.- Casi nunca le gusta jugar conmigo.

16.- ¢ Mi hijo llora y se inquieta?

a). Mucho menos de lo que espero.
b). Menos de lo que espero.

c). Tanto como lo espero.

d). Mucho mas de lo que espero.
e). De manera casi constante.

17.- Mi hijo parece llorar o inquietarse con mayor frecuencia que la mayoria de los nifios.

18.- Cuando mi hijo juega, casi no se rie o suelta carcajadas.

19.- Mi hijo generalmente se despierta de mal humor.

20.- Siente gue mi hijo es muy malhumorado y facilmente se irrita.

21.- Mi hijo se ve un poco diferente a lo que espero y eso a veces me incomoda.

22.- En algunas areas mi hijo parece haber olvidado las ensefianzas pasadas y vuelve a

hacer cosas caracteristicas de nifios mas pequefios.

23.- Mi hijo aprende menos gue la mayoria de los nifios.

24.- Mi hijo sonrie tanto como la mayoria de los nifios.

25.- Mi hijo hace pocas cosas que me molestan mucho.

26.- Mi hijo es incapaz de hacer tanto como espero.

27.- A mi hijo le disgusta mucho ser abrazado o acariciado.
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28.- Cuando mi hijo nacio, tuve dudas acerca de mi habilidad para ser madre.

29.- Ser madre es mas dificil de lo que pensé.

30.- Me siento capaz y en control de las cosas cuando estoy cuidando a mi hijo.

31.- Comparado con un nifio promedio, a mi hijo se le dificulta demasiado adaptarse a los

cambios de planes cambios que hay en la casa.

32.- Mi hijo reacciona muy fuertemente cuando sucede algo que no le agrada.

33.- Dejar a mi hijo al cuidado de alguien es usualmente un problema.

34.- Mi hijo facilmente se molesta ante cosas insignificantes.

35.- Mi hijo facilmente percibe y reacciona exageradamente ante sonidos fuertes o luces

brillantes.

36.- Establecerle a mi hijo las conductas de dormir y comer fue mucho mas dificil, de lo que

yo esperaba.

37.- Mi hijo usualmente rechaza un nuevo juguete antes de empezar a jugar con él.

38.- A mi hijo le es muy dificil y le lleva mucho tiempo acostumbrarse a cosas nuevas.

39.- Mi hijo parece estar incomodo cuando conoce a extrafos.

40.- ¢, Cuando mi hijo se molesta o se irrita?

a). Es facil tranquilizarlo.

b). Es méas dificil calmarlo de lo que espero.
c¢). Es muy dificil calmatrlo.

d). Nada de lo que yo haga ayuda a calmarlo.
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41.- ¢ He encontrado que tratar que mi hijo haga algo o deje de hacerlo es?

a). Mucho mas dificil de lo que espero.
b). Algo dificil.

c). Tan dificil como lo espero.

d). Mas facil de lo que espero.

e). Mucho més féacil de lo que espero.

42.- Piense cuidadosamente y cuente el nimero de conductas que su hijo hace que a usted
le molestan. Por ejemplo: flojear, rehusarse a escuchar, ser hiperactivo, llorar, interrumpir,
pelear, quejarse, etc. Digame el nUmero de cosas:

1). 1-3

2). 4-5
3).6-7

4). 8-910

5). 10 0 més

43.- ¢ Cuando mi hijo llora, generalmente dura?

1). Menos de dos minutos.
2). 2 a 5 minutos.

3). 5 a 10 minutos.

4).10 a 15 minutos.

5). Mas de 15 minutos.

44.- Hay algunas cosas que mi hijo hace que realmente me molestan mucho.

45.- Mi hijo ha tenido mas problemas de salud de los que yo esperaba.

46.- Conforme mi hijo crece y es mas independiente, me preocupa mas que se lastime o se

meta en problemas.

47.- Mi hijo ha resultado ser mas problematico de lo que yo esperaba.

48.- Mi hijo parece ser mucho mas dificil de cuidar que la mayoria de los nifios.

49.- Mi hijo siempre esta colgado de mi.

50.- Mi hijo me exige mas que la mayoria de los nifios.
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51.- Yo tomo mis decisiones con ayuda.

52.- He tenido muchos mas problemas de los que esperaba criando hijos.

53.-Yo disfruto ser madre.

54.- Siento que tengo éxito la mayoria de las veces, cuando trato de que mi hijo haga algo o

deje de hacerlo.

55.- Desde que traje a casa mi Ultimo hijo del hospital, encontré que soy incapaz de cuidarlo
tan bien como pensaba. Yo necesito ayuda.

56.- A menudo siento que no puedo manejar las cosas muy bien.

57.- Cuando pienso en mi como madre, creo que:

a). Puedo manejar cualquier cosa que suceda.

b). Puedo manejar la mayoria de las cosas bastante bien.

c). A veces tengo dudas, pero creo que puedo manejar la mayoria de las cosas sin
problema.

d). Tengo algunas dudas respecto a si soy capaz de manejar las cosas.

e). No creo que maneje las cosas muy bien.

58.- Siento que soy:

a). Una muy buena madre.

b). Mejor que el promedio de las madres.

¢). Una madre promedio.

d). Una persona gue tiene algunos problemas al ser madre.
e). No muy buena como madre.

59.- ¢,Cual es su nivel escolar?

a). Primaria d). Preparatoria
b). Secundaria e). Profesional
¢). Vocacional o Técnico

60.- ¢ Cual es el nivel escolar de su conyuge?

a). Primaria d). Preparatoria
b). Secundaria e). Profesional
c). Vocacional o Técnico
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61.- ¢ Qué tan facil es para usted entender qué es lo que quiere o necesita su hijo?

a). Muy facil

b). Facil

c). Algo dificil

d). Muy dificil

e). Generalmente no puede ni imaginarlo

62.- Toma tiempo a los padres desarrollar sentimientos de carifio y cercania con sus hijos.

63.- Espero tener sentimientos mas célidos o de cercania hacia mi hijo de los que siento y

€S0 me molesta.

64.- A veces mi hijo hace cosas que me molestan, solo por ser cruel.

65.- Cuando era mas joven, hunca me sentia comoda cargando o cuidando nifios.

66.- Mi hijo sabe que soy su madre y me quiere mas que a otras personas.

67.- El nimero de hijos que tengo ahora es demasiado.

68.- La mayor parte de mi vida la ocupo haciendo cosas para mis hijos.

69.- Ocupo la mayor parte de mi vida y mas tiempo de lo que esperé en satisfacer las

necesidades de mi hijo.

70.- Me siento atrapada por mis responsabilidades como madre.

71.- Siento con frecuencia que las necesidades de mi hijo controlan mi vida.

72.- Desde que tuve a este hijo me siento incapaz de hacer cosas nuevas y diferentes.

73.- Desde que tuve a mi hijo, siento que casi hunca soy capaz de hacer las cosas que me

gustan.
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74.- Es dificil encontrar un lugar en mi casa donde pueda estar sola.

75.- Con frecuencia me siento culpable o mal conmigo misma, cuando pienso acerca de la

clase de madre que soy.

76.- Me siento insatisfecha con la Ultima ropa que me compré.

77.- Cuando mi hijo se porta mal o se molesta mucho, me siento responsable como si yo no

hubiese hecho lo correcto.

78.- Siempre siento que si mi hijo hace las cosas mal, es realmente por mi culpa.

79.- Con frecuencia me siento culpable por lo que siento hacia mi hijo.

80.- Hay pocas cosas que me molestan acerca de mi vida.

81.- Me senti mas triste y deprimida de lo que esperaba, cuando sali del hospital con mi
bebé.

82.- Me siento culpable cuando me enojo con mi hijo y eso me molesta.

83.- Después de un mes de la llegada de mi hijo, noté que me sentia mas triste y deprimida

de lo que esperé

84.- He notado que, desde que nacié mi hijo, mi esposo ayuda y apoya menos de lo que

espero.

85.- El tener un hijo me ha causado mas problemas de los que esperaba en la relacion con

Mi esposo.

86.- Desde que nacié mi hijo, mi esposo y yo hacemos pocas cosas juntos.

87.- Desde que nacidé mi hijo, mi esposo y yo pasamos pocos tiempos juntos como familia.
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88.- Desde que nacié mi ultimo hijo, he tenido menos interés en tener relaciones sexuales

con mi esposo.

89.- El tener un hijo parece haber incrementado el nimero de problemas que tenemos con

familiares y parientes politicos.

90.- El tener un hijo ha sido mucho mas caro de lo que esperaba.

91.- Me siento sola y sin amigos.

92.- Cuando voy a una fiesta, usualmente espero estar incomoda.

93.- Antes me sentia mas interesada en la gente.

94.- Con frecuencia siento que a otras personas de mi edad no les agrada mi compafiia.

95.- Cuando tengo un problema respecto al cuidado de mi hijo, tengo una gran cantidad de

gente a la que puedo llamar para pedir ayuda o consejo.

96.- Desde que nacieron mis hijos, tengo pocas oportunidades de ver a mis amigos y de

hacer amistades.

97.- Durante los pasados seis meses he estado mas enferma que lo usual o he tenido mas

dolores y malestares de los que normalmente tenia.

98.- Fisicamente me siento bien la mayoria del tiempo.

99.- El tener un hijo ha causado cambios en mi manera de dormir.

100.- Yo disfrutaba méas las cosas antes.
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101.- Desde que mi hijo nacié:

a). He estado muy enferma

b). No me he sentido bien

¢). No he notado ningin cambio en mi salud
d). He estado muy saludable

Para las afirmaciones 102 a la 120, escoja entre las alternativas: S para “Si” y N para “No”.

Durante los ultimos 12 meses ¢ ha ocurrido alguno de los siguientes eventos en su familia
inmediata?

102.- Divorcio.

103.- Reconciliacion marital.

104.- Matrimonio

105.- Separacion.

106.- Embarazo.

107.- Otros parientes se mudaron a su casa.

108.- Incremento sustancial del ingreso (20% o0 mas)
109.- Se endeudo fuertemente.

110.- Cambi6 de casa.

111.- Promocién en el trabajo.

112.- Decremento sustancial del ingreso.

113.- Problemas de alcohol o drogas.

114.- Muerte de un amigo cercano de la familia
115.- Nuevo trabajo o cambio de trabajo.

116.- Entrada a una nueva escuela.

117.- Problemas con superiores en el trabajo.

118.- Problemas con maestros en la escuela.

119.- Problemas legales.

120.- Muerte de un miembro de la familia.
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Apéndice B
Modos de afrontamiento

ESCALA DE CALIFICACIONES
1. DIMENSION DEL NINO
ADAPTABILIDAD
28.- Cuando llevo a su hijo del hospital a su casa, tuvo dudas acerca de su habilidad para
ser madre.

29.- Ser madre es mas dificil de lo que pensb.

30.- Se siente capaz en muchas cosas y de tener el control de todo cuando esta cuidando a

su hijo.

31.- Comparado con un nifio promedio, su hijo tiene una gran cantidad de dificultades en
adaptarse a los cambios que hay en casa.

32.- Su hijo reacciona muy fuertemente cuando sucede algo que no le agrada.

33.- Dejar a su hijo con un familiar o vecino es con frecuencia un problema.

34.- Su hijo facilmente se trastorna o molesta ante cosas sencillas.

35.- Su hijo facilmente percibe y se sobresalta ante sonidos fuertes o luces brillantes.

36.- Las conductas de dormir y comer de su hijo, fueron mucho mas dificiles de establecer

de lo que usted esperaba.

37.- Su hijo usualmente rehdsa un nuevo juguete antes de empezar a jugar con él.

38.- Para su hijo es muy dificil y lleva mucho tiempo acostumbrarse a cosas nuevas.

39.- Su hijo parece no estar a gusto cuando conoce a extrafios.
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40.- Cuando su hijo se molesta o irrita

a). Es facil tranquilizarlo.

b). Es mas dificil calmarlo de lo que usted esperaba.
¢). Es muy dificil calmarlo.

d). Nada de lo que usted hace lo tranquiliza

41.- Ha visto que tratar de que su hijo haga algo o deje de hacerlo es

a). Mucho mas dificil de lo que usted esperaba.
b). Algo dificil.

c). Tan dificil como usted lo esperaba.

d). Mas facil de lo que usted esperaba.

e). Mucho més féacil de lo que usted esperaba.

ACEPTABILIDAD
21.- Su hijo la mira de manera diferente a lo que usted esperaria y eso a veces la incomoda.

22.- En algunas cosas su hijo parece haber olvidado lo que ha aprendido y hace cosas

caracteristicas de nifios mas pequefios.

23.- Su hijo parece no aprender tan rapidamente como la mayoria de los nifios.

24.- Su hijo parece no sonreir tanto como la mayoria de los nifios.

25.- Su hijo hace pocas cosas que le molestan mucho.

26.- Su hijo no es capaz de hacer tanto como usted espera.

27.- A su hijo no le gusta mucho ser abrazado o acariciado.

DEMANDA

42.- Piense cuidadosamente y cuente el nimero de conductas que su hijo hace que usted
se incomode. Por ejemplo: flojear, rehusarse a escuchar, hiperactividad, llorar, interrumpir,

pelear, quejarse, etc. Digame el nUmero de cosas:

a). 1-3 c). 6-7 d). 10 o mas
b). 4-5 d). 8-910
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43.- Cuando su hijo llora, generalmente dura

a). Menos de dos minutos.
b). De 2 a 5 minutos.

c). De 5 a 10 minutos.

d). De 10 a 15 minutos.
e). Mas de 15 minutos.

44 .- Hay algunas cosas que su hijo hace que realmente le incomodan.

45.- Su hijo ha tenido més problemas de salud de lo que usted esperaba.

46.- Conformen su hijo ha crecido y es mas independiente, le preocupa mas que se lastime

0 se meta en problemas.

47 .- Su hijo se ha convertido en un problema mas de lo que usted esperaba.

48.- Su hijo parece mucho mas dificil de cuidar que la mayoria de los nifios.

49.- Su hijo siempre esta colgado de usted.

50.- Su hijo pide mas de lo que ha visto en otros hijos.

HUMOR
16.- ¢ Su hijo llora y se inquieta?

a). Mucho menos de lo que usted esperaria.
b). Menos de lo que usted esperaria.

c). Tanto como usted esperaria.

d). Mucho mas de lo que usted esperaria.
e). De manera constante.

17.- Su hijo parece llorar o inquietarse con mayor frecuencia que la mayoria de los nifios.

18.- Cuando su hijo juega, casi no se rie.

19.- Su hijo generalmente se levanta de mal humor.

20.- Siente que su hijo es muy caprichoso y facilmente se irrita.

108



DISTRACTIBILIDAD

1.- Cuando su hijo quiere algo, generalmente trata de conseguirlo

2.- Su hijo es tan activo que la cansa.

3.- Su hijo es desorganizado y se distrae con facilidad.

4.- Comparado con la mayoria de los nifios, su hijo tiene mas dificultades para concentrarse
y poner atencion.

5.- Su hijo a menudo se mantiene ocupado con un juguete por mas de 10 minutos.
6.- Su hijo divaga o pierde el tempo més de lo que usted quisiera.

7.- Su hijo es mucho mas activo de los que usted esperaria.

8.- Su hijo patalea y protesta demasiado cuando lo viste o lo bafia.

9.- A su hijo se le puede distraer facilmente de algo que desea.

REFORZAMIENTO A LOS PADRES

10.- Su hijo raramente hace cosas para hacerla sentir bien.

11.- La mayoria de las veces siente que le agrada a su hijo y que quiere estar cerca de
usted.

12.- A veces siente que no le agrada a su hijo y que no quiere estar cerca de usted.
13.- Su hijo le sonrie mucho menos de lo que esperaria.

14.- Cuando hace cosas para su hijo, tiene la sensacién de que sus esfuerzos no son
apreciados.

15.- ¢ Cual opcioén describe mejor a su hijo?

2. DIMENSION DE LOS PADRES

DEPRESION

75.- Cuando piensa acerca de la clase de madre que es, con frecuencia se siente culpable
0 mal.

76.- Se siente infeliz con la Gltima ropa que se compro.

77.- Cuando su hijo se porta mal o se molesta mucho, se siente responsable como si usted
no hubiese hecho lo correcto.

78.- Siempre siente usted que si su hijo hace las cosas mal, es por su culpa.

79.- Con frecuencia se siente culpable de sus sentimientos hacia su hijo.

80.- Hay algunas cosas que le molestan acerca de su vida.
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81.- Se sinti6 mas triste y deprimida de lo que esperaba cuando dejo el hospital con su
bebé.

82.- Se siente culpable cuando se enoja con su hijo y eso la molesta.

83.- Después de un mes de la llegada de su hijo, noto que se sentia mas triste y deprimida

de lo que esperaba.

APEGO

29.- Ser madre es méas dificil de lo que penso.

30.- Se siente capaz en muchas cosas y de tener el control de todo cuando esta cuidando a
su hijo.

31.- Comparado con un nifio promedio, su hijo tiene una gran cantidad de dificultades en
adaptarse a los cambios que hay en casa.

RESTRICCION DEL ROL

68.- La mayor parte de su vida la ocupo haciendo cosas para sus hijos.

69.- Encuentra que ocupa la mayor parte de su vida en llenar las necesidades de su hijo.
70.- Se siente atrapada por sus responsabilidades como madre.

71.- Con frecuencia siente que las necesidades de su hijo controlan su vida.

72.- Desde que tuvo a su hijo se sinti6 incapaz de hacer cosas nuevas y diferentes.

73.- Desde que tuvo a su hijo, siente que casi hunca es capaz de hacer cosas que le
gustan.

74.- Es dificil encontrar un lugar en su casa donde pueda estar sola.

SENTIDO DE COMPETENCIA

51.- Usted no puede tomar decisiones sin su ayuda.

52.- Ha tenido muchos mas problemas criando a su hijo de lo que esperaba.

53.- Disfruta ser madre.

54.- La mayoria de las veces siente que tiene éxito cuando trata de que su hijo haga algo o
deje de hacerlo.

55.- A partir de que trajo a su hijo del hospital a su casa, encontré que no era capaz de
cuidarlo también como pensaba, necesito ayuda.

56.- A menudo tiene sentimientos de que no puede manejar las cosas muy bien.

57.- Cuando piensa en usted como madre, cree que:
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a). Puede manejar cualquier cosa que suceda.

b). Puede manejar la mayoria de las cosas bastante bien.

c). A veces tiene dudas, pero cree que puede manejar la mayoria de las cosas sin
problema.

d). Tiene algunas dudas respecto a si es capaz de manejar las cosas.

e). No maneja las cosas muy bien.

58.- Siente que es:

a). Muy buena madre.

b). Mejor que el promedio de las madres.

c¢). Una madre normal o promedio.

d). Una persona que tiene problemas al ser madre.
e). Una madre ni muy buena.

59.- ¢ Qué nivel de escolaridad tiene usted?

a). Primaria d). Preparatoria
b). Secundaria e). Profesional
c). Vocacional o Técnico

60.- ¢ Qué nivel de escolaridad tiene su conyuge?

a). Primaria d). Preparatoria
b). Secundaria e). Profesional
c). Vocacional o Técnico

AISLAMIENTO SOCIAL

91.- Se siente sola y sin amigos.

92.- Cuando va a una fiesta, usualmente no se siente a gusto consigo misma.

93.- Ya no se interesa en la gente como solia hacerlo antes.

94.- Con frecuencia siente que a otras personas de su edad no les gusta su compaiiia.
95.- Cuando tiene un problema respecto al cuidado de su hijo, tiene una gran cantidad de
gente a la que puede llamar para pedir ayuda o consejo.

96.- Desde que nacio su hijo, tiene pocas oportunidades de ver a sus amigos y de hacer

amigos.
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RELACIONES CON LA ESPOSA

84.- Desde que tuvo a su hijo, su esposo no ha dado la cantidad de ayuda y apoyo como
esperaba.

85.- El tener un hijo le ha causado mas problemas en la relacién con su esposo de los que
esperaba.

86.- Desde que nacid su hijo, su esposo y usted no hacen muchas cosas juntos.

87.- Desde que tuvo a su hijo, su esposo y usted no pasan mucho tiempo junto como una
familia, como esperaba.

88.- Desde que tuvo su ultimo hijo, ha tenido menos interés en tener relaciones sexuales.
89.- El tener un hijo parece haber incrementado el nimero de problemas que tienen con
familiares y parientes politicos.

90.- El tener un hijo ha sido mucho més caro de lo que esperaba.

SALUD PATERNAL

97.- Durante los pasados seis meses se ha sentido mas enferma que lo usual o ha tenido
mas dolores de los que normalmente tenia.

98.- Fisicamente se siente bien la mayoria del tiempo.

99.- El tener un hijo le ha causado cambios en su manera de dormir.

100.- No disfruta de las cosas como antes.

101.- Desde que naci6 su hijo:

a). Ha estado muy enferma

b). No se ha sentido bien

c). No ha notado ningtin cambio en su salud
d). Ha estado muy saludable
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ESTRESORES DE VIDA 19 REACTIVOS OPCIONAL.
Del 102 al 120.

ESCALA DE CALIFICACIONES

1.-DIMENSION DEL NINO

ADAPTABILIDAD

Indica como el niflo maneja los cambios y transiciones. Las dificultades presentadas son
terquedad, dificultades para dejar de hacer lo que esta haciendo y desobediencia pasiva.
Reactivos: 28, 29. 30. 31. 32. 33. 34. 35. 36. 37. 38. 39. 40.41.

Calificacién: se considera puntajes criticos a partir de 2.6, en cada una de las

dimensiones y en las subescalas.
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Apéndice C
Cuestionario de Apoyo Social

INSTRUCCIONES

Las siguientes preguntas son acerca de personas que le brindan ayuda o apoyo, cada
pregunta tiene dos partes. En la primera parte, liste a las personas con las que usted
cuenta o confia para ayudarle o apoyarle en la forma como describe la pregunta. Escriba
el tipo de relacién que cada persona tiene con usted (vea el ejemplo). No liste mas de 9

personas por pregunta, ni mas de una persona junto a cada namero.

En la segunda parte, ponga un circulo o cruz que indigue el nivel de satisfaccion global

gue tiene con el apoyo recibido en cada situacion.

Si usted no cuenta con apoyo para alguna pregunta, marque “nadie”, pero aun asi evalle

su nivel de satisfaccion.

Todas sus respuestas son confidenciales.

EJEMPLO

¢ En quién confia para contarle informacion que pudiera meterlo a usted en problemas?

Nadie 1) hermano 4) papa 7)
2) amigo 5) empleado 8)
3) amigo 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho
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1. ¢ En quién realmente puede confiar cuando necesita alguien que lo escuche?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho

3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

2. ¢,Con quién podria contar para ayudarlo si se peleara con un muy buen amigo y el/ella

le dijera que no lo quiere volver a ver?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

3. ¢ En la vida de quienes cree usted que es un aparte importante o integral?

Nadie 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

4. ¢ Quién cree que lo ayudaria si se acabara de separar de su esposo(a) o novio(a)?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho
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5. Quién cree que lo ayudaria en una situacién de crisis, aliin c8uando implicara un

esfuerzo para ellos?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢, Qué tan satisfecho esté con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

6. ¢,Con quién puede hablar francamente, sin necesidad de cuidarse de lo que dice?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

7. ¢Quién lo ayuda a sentir que usted tiene algo positivo que contribuir a los demas?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

8. ¢ En quién puede confiar para distraerlo de sus preocupaciones cuando esta

estresado?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho
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9. ¢ Con quién puede realmente contar cuando necesita ayuda?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

10. ¢ En quién podria realmente confiar para ayudarlo si lo hubieran expulsado de la

escuela o despedido de su trabajo?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho

11. ¢ Con quién puede ser totalmente usted mismo?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

12. ¢/ Quién siente que realmente lo aprecia como persona?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho
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13. ¢ Con quién pude realmente contar para darle consejos Utiles que eviten que usted

cometa errores?

Nadie 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esté con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

14. ;Con quién puede realmente contar para escucharlo abiertamente y sin criticas

cuando habla usted de sus sentimientos mas intimos?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

15. ¢ Quién lo apoya cuando necesita que lo consuelen o lo apapachen?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

16. ¢ Quién lo ayudaria si 8un buen amigo suyo hubiera tenido un accidente y estuviera

grave en el hospital?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)
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¢, Qué tan satisfecho esté con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

17. Con quién puede realmente contar para hacerlo sentir mas relajado cuando esta bajo

presion o esta tenso?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

18. ¢ Quién le ayudaria si un miembro cercano de su familia muriera?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

19. Quién lo acepta totalmente incluyendo sus mejores y sus peores aspectos?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho
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20. ¢ Con quién puede realmente contar para cuidarlo o apoyarlo, independientemente de

lo que le esté sucediendo?

Nadie 1) 4) 7
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esté con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

21. ¢ Con quién puede realmente contar para escucharlo cuando esta muy enojado con

alguien mas?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

22. ¢ Con quién puede realmente contar para decirle, de forma amable y razonada,

aguellos aspectos en los que necesita mejorar?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho

23. ¢ Con quién cuenta para ayudarlo a sentirse mejor cuando se siente muy deprimido?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)
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¢, Qué tan satisfecho esté con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

24. ¢ Quién siente usted que realmente lo quiere profundamente?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

25. ¢ Con quién puede contar para consolarlo cuando se siente muy alterado o

preocupado?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢ Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

26. ¢ En quién puede realmente confiar para apoyarlo cuando tiene que tomar decisiones

importantes?

Nadie 1) 4)
2) 5)
3) 6)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho
3) un poco insatisfecho

5) bastante satisfecho
2) bastante insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho

7
8)
9)

4) un poco satisfecho
1) muy insatisfecho
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27. ¢ Con quién puede contar para ayudarlo a sentirse mejor cuando esta muy irritable?

Nadie 1) 4) 7)
2) 5) 8)
3) 6) 9)

¢, Qué tan satisfecho esta con el apoyo?

6) muy satisfecho 5) bastante satisfecho 4) un poco satisfecho
3) un poco insatisfecho 2) bastante insatisfecho 1) muy insatisfecho
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