INTRODUCCION

Toda forma de discapacidad, fisica o mental no solo afecta a quien la padece, sino
que sus efectos alcanzan también a quienes le rodean, principalmente a los seres
queridos que por empatia se sentirdn de uno u otro modo identificados con el

problema que va mas alla de la discapacidad propiamente dicha.

Si se piensa en las diversas formas de discriminacion, escarnio y marginacion de
las que estas personas son objeto por el resto de la sociedad, se llega a situaciones
lamentables que dificilmente podrian no hacer efecto en la percepcion y sensacién

de las mismas.

Historicamente y en todo el mundo, las personas discapacitadas fueron relegadas
y olvidadas al considerarselas improductivas y por ende como una carga social,
pues, las connotaciones de sufrir limitaciones de esta naturaleza son
definitivamente negativas que pueden alcanzar a estigmatizar a los familiares por
el hecho de que estas anomalias tienen etiologia genética, siendo percibidas como
una enfermedad familiar. EI denominado Sindrome de Down es una alteracion
genética que como caracteristica principal conlleva la presencia de un grado
variable de discapacidad mental, a la cual se asocian alteraciones psicomotrices y
rasgos morfolégicos caracteristicos; generalmente los sujetos que padecen esta
patologia no pueden alcanzar la autonomia ni tener un rendimiento académico o

laboral normales lo cual hace necesario que sean objeto de educacién especial.

El presente trabajo de investigacion busca conocer las caracteristicas psicologicas
y la funcionalidad familiar de los padres de hijos con Sindrome de Down
respecto a su crianza, educacion y desarrollo en general, que surgen del hecho de
afrontar la convivencia y el trato con hijos que tienen esta patologia que es causa
de discapacidad. Se parte de la premisa de que el Sindrome de Down es una

afeccion compartida, entre quienes lo sufren y los padres de los mismos, que son



los que generalmente se hacen cargo del cuidado y desarrollo, pues ellos
perciben de cerca, aspectos como el rechazo, discriminacion y exclusion de los
que estos nifios son y han sido objeto. En este sentido, se aborda un tema que hoy

en dia en nuestro pais, como en el resto del mundo, es un problema real.

Para establecer las caracteristicas psicologicas y la funcionalidad familiar de los
padres con nifios Down, se abordd el nivel de ansiedad, de depresion, de
autoestima y la funcionalidad dentro del seno familiar, que presentan los padres
de la ciudad de Tarija. Tomando en cuenta variables como la edad, el sexo y
aspectos importantes a considerar para el analisis. En cuanto al contenido del
presente trabajo de investigacion y para su mejor comprension ha sido organizado

en capitulos, los cuales se detallan a continuacion:

En el Capitulo I, se presenta el planteamiento del problema y la justificacion de la
investigacion, donde se hace la previa descripcion y contextualizaciéon de la
problematica.

En el Capitulo Il, se propone la hipoétesis, el planteamiento, el objetivo general,
los objetivos especificos, la contextualizacion de las variables como la
operacionalizacion de las mismas, en este caso, las caracteristicas y la

funcionalidad familiar de los padres con nifios Down.

En el Capitulo 111, se incluye la fundamentacion teérica, ya que es uno de los
elementos principales de una investigacion. Este estudio se centra en el abordaje
de las caracteristicas psicoldgicas que presentan los padres de nifios con sindrome

Down.



En el Capitulo 1V, se desarrolla la parte operativa de la investigacion, la
metodologia, que consiste en brindar una explicacion y descripcion de como se va
a realizar el estudio. En este caso, la investigacion pertenece al area de Psicologia
clinica, es de caracter descriptiva y diagnostica, la poblacion estd constituida por
los padres de nifios con sindrome Down de nuestro medio. Asimismo se definen
los instrumentos utilizados y se detalla el procedimiento desarrollado en la

recoleccion de datos.

En el Capitulo V, es donde se presenta el analisis e interpretacion de los
resultados de la investigacion, después de la aplicacion de los instrumentos ya
mencionados anteriormente, los cuales responden a los objetivos planteados en el

trabajo.

En el Capitulo VI, dentro de este capitulo se plantean las diferentes conclusiones
a las que se llega después de realizar el analisis respectivo del tema planteado, a
su vez, se dan algunas recomendaciones tanto para posteriores investigaciones

dentro del area, como para diferentes ambitos de formacion.

La Bibliografia, que consiste en el detalle de los libros y todo el material

bibliogréafico revisado en la elaboracion de la presente investigacion.

Finalmente en Anexos, se presentan los cuatro instrumentos aplicados en la
investigacion, los mismos estan destinados a medir las variables de estudio con
sus correspondientes dimensiones contempladas en la investigacion. De igual
manera, se presenta la matriz de datos sociodemograficos de los padres de
nifios/as con Sindrome de Down, también se presentan los cuadros y los graficos

de los sintomas de ansiedad y depresion.



1.1.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La presente investigacion busca conocer la realidad interna, las caracteristicas
psicoldgicas y la funcionalidad familiar que experimentan los padres durante el
cuidado, educacion y desarrollo de sus hijos que tienen Sindrome de Down,

considerando la dificultad de afrontar esta realidad.

Percibiendo que la sociedad los trata de retrasados, se denota una actitud de
desprecio y marginacion. No hay forma de que esto no afecte a los padres, que
son quienes tienen que ayudar al nifio con sindrome de Down a superarse y
probarle a la sociedad que también son seres, tan humanos como nosotros. Por
esto es vital que estos nifios sean aceptados, primero, dentro del seno de su

familia.

Pelaez Ana. http:/www. mi hijo down.blogspot.com.2009

En el ciclo de vida de una familia «normal» la mayoria de los padres
experimentan mayor independencia a medida que los nifios llegan a la
adolescencia y se vuelven mas independientes. Pero esto no sucede con la
mayoria de nifios con sindrome de Down. Dado que su desarrollo es mas lento y

sus problemas de aprendizaje los fuerza a salirse del ciclo de vida normal.

Dependiendo del nivel de capacidad, habilidad e intereses, comienzan a tener
menos contactos sociales y amigos que no tienen discapacidad. En los afios de la
adolescencia muchos estan relativamente aislados y se vuelven cada vez mas
dependientes de la familia para la interaccion social. Como un padre lo describio

” me he convertido en el organizador del entretenimiento de mi hijo”.

ALVAREZ .http.// www. los padres down.ar/desarrollo y aprendizaje.com.



Por lo tanto, mientras mayor sea la necesidad de supervision del nifio, mayores
restricciones tiene la familia asociadas a la estabilidad y cambio que a través del
tiempo influyen en el bienestar de la familia. Méas alla de esto, también buscan

describir un estilo de cdémo las familias se enfrentan a las circunstancias de la vida

Que incrementan o disminuyen las posibilidades de bienestar. La llegada de un
nifio con sindrome de Down, afecta a su familia, amigos y equipo de salud, llegan
a padecer ansiedad, depresion (conocida como la peor de todas las enfermedades)
y angustia, debido a la pérdida de esperanza y a un gran sentimiento de
impotencia, frustracion, culpabilidad y rabia. RUTTER,
http//www.salud/psicologia/2007.

Otra investigacion relacionada dentro del area del Dr. TOVILLA Y POMAR
(1999:34-37) Intervencién con nifios con sindrome de Down, llegan a la
conclusién que el nacimiento de un hijo, produce profundos cambios psicolégicos.
Ante la noticia de que su hijo es portador de una discapacidad, los padres se ven
profundamente afectados, no sélo por el diagnostico de la misma, sino por toda
una serie de sentimientos hacia el nifio y hacia ellos mismos. Se produce una
ruptura con las fantasias que se habian elaborado y esto supone el inicio de un
intenso proceso de duelo por la pérdida del hijo deseado.

Manifiesta, BROWN MC, HANLEY (2001:45); que la llegada de un nifio con
sindrome de Down, al seno familiar es como hablar de duelo o sufrimiento
emocional, algunas personas piensan Gnicamente del duelo por la muerte de una
persona y esto no es asi, ademas que éste duelo se refiere a la pérdida de muchas
cosas 0 situaciones: pérdida del trabajo, del status, de una relacion amorosa, de
una casa, , etc., comprendiendo a los padres que sufren como lo que son, por la

Ilegada de un nifio con sindrome de Down, ademas la familia es una unidad bio-



psico-social y espiritual y justificando una participacion activa en el trabajo de un
duelo con la dignidad que corresponde a toda persona humana, sobrellevadndolo de
tal manera que logre subsanar un sin numero de pérdidas, cuando se sufre por un

hijo con limitaciones.

Frecuentemente, se enfrentan a una sociedad con poca comprension y muchos
prejuicios. Tienen que aprender a tratar con una gran variedad de ellos y a
desarrollar habilidades de negociacién asertivas para obtener los mejores recursos
para sus hijos; también tienen que desarrollar estrategias précticas de solucion de
problemas y mantener una actitud expectante positiva con su hijo a pesar de
muchas contrariedades, desaliento y progreso lento. EI hecho de que familias
afrontan bien los problemas es un testimonio de su compromiso con el nifio, su
adaptabilidad y fuerza més que una falta de problemas. Ciertamente necesitan
estas cosas en puntos criticos del ciclo de vida de su hijo como en los primeros
meses, cuando tienen que seleccionar preescolares y escuelas, la transicién de la
nifiez a la pubertad, de la adolescencia a la adultez, de la escuela a la universidad
y la vida independiente.

En Bolivia se conoce el trabajo de asociaciones y grupos de apoyo para padres,

como

"Aywifia" y "Abopane", y de instituciones de servicio terapéutico, como "Cerefe",
"Aula Kantuta" y el Instituto Departamental de Adaptacion Infantil, trabajando
con todo el contexto familiar de esta poblacion, brindando a los padres terapias,
talleres informativos y trabajos de insercion laboral a los jovenes y adultos que
sufren de esta discapacidad. En nuestra ciudad existen asociaciones de padres de
hijos afectados por esta patologia, tal es el caso de la Fundacion Down, la misma
que promueve el desarrollo integral, a tiempo de compartir el problema a modo de
grupo de encuentro. Es esperable que los familiares y sobre todo los padres de

individuos afectados por el Sindrome de Down ante la impotencia en la mejora de



sus hijos, los prejuicios sociales y la discriminacion, tienden a experimentar
formas de estrés, ansiedad, depresion, otros. (ALVAREZ, 1997).

Realizando una revision de la bibliografia en nuestro contexto, se puede ver que
no existen exploraciones realizadas sobre el tema a investigar, mas al contrario los
aportes que se encontraron son estudios en nifios con sindrome de Down y no asi
en padres. De la misma forma se reviso la bibliografia existente en la U.A.J.M.S.
donde no existen investigaciones relacionadas con la tematica a abordar. De esta
manera es, que el presente trabajo es una investigacion a nivel local, donde no se

ha encontrado estudio alguno, en relacion al tema propuesto.

En la actualidad, y debido a su gran incidencia, muchos médicos, psic6logos y
profesionales de la educacion han centrado su atencién sobre el sindrome de
Down en diferentes dimensiones. Ademas, muchos padres de personas
diagnosticadas con sindrome de Down han formado asociaciones de apoyo con
diferentes objetivos de orden social en pro de sus hijos.

En este marco y ante la ausencia de literatura sobre el tema, que ilustra la
necesidad y pertinencia teorica del trabajo de investigacion planteado en este
documento, se elabora y se plantea el siguiente problema de investigacion para
conocer ¢cuales son las caracteristicas psicologicas y la funcionalidad familiar

de los padres de Nifios con sindrome de Down frente a su desarrollo?



1.2. JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

El presente trabajo de investigacion surge a partir de la necesidad de llegar a
conocer las caracteristicas psicoldgicas y la funcionalidad familiar que tienen
dentro de la familia un hijo con sindrome de Down, de los padres que son
afectados por este trastorno, el tema no ha sido explorado cientificamente, no
existiendo material bibliografico referencial al presente, por lo que se considera
importante llenar ese vacio tedrico haciendo una investigacion cientifica, objetiva
y sistematica del particular. Se espera que la investigacion logre convertirse en
una guia y motivacién para futuros investigadores en realizar otros trabajos
similares que abarquen no solamente temas referidos al factor psicologico y

familiar que atraviesan las familias de un nifio con sindrome de Down.

La presente investigacion presenta una relevancia tedrica, puesto que permite
conocer los datos arrojados de la investigacion sobre las caracteristicas
psicolégicas que presentan los padres de hijos afectados por el Sindrome de
Down. Por otra parte permite identificar y aportar con conocimientos teéricos al
estudio de las relaciones familiares, sociales y personales en las que se
desenvuelven los padres. Con la finalidad de dar a conocer al resto de la sociedad,
como afecta psicolégicamente a la familia que tiene un hijo con sindrome de
Down, las experiencias y sentimientos de las personas que se encuentran en esta
situacion; ya que no han vivido la experiencia de que a veces no todas las
personas que conforman una familia logran comprender, inmediatamente, lo que

significa tener dentro del seno familiar a un nifio con Sindrome de Down.

Esta investigacion podra constituirse en un aporte practico e importante para los
centros de educacion especial de nuestra ciudad puesto que en base a los

resultados, se podrd comprender mejor el sentir familiar de un sector



discapacitado que demanda atencién, y asi optimizar las formas de intervencion

en pro de una mejor atencion.

Por lo tanto mientras mayor sea la necesidad de supervision del nifio, mayores
restricciones tiene la familia. Y, en su papel de padres o familiares de un nifio con
discapacidad, tienen que desarrollar nuevos conocimientos y nuevas habilidades

y reconstruir ideas de ellos mismos, sus valores y aspiraciones.

También puede esta informacion ser de gran utilidad para la poblacién en general,
quienes comprenderan a los familiares que viven esta realidad y en todo caso
brindarles su apoyo. Puesto que permite comprender mejor las relaciones que se
van generando internamente en el grupo familiar, lo cual se encuentra
determinado por las vivencias, relaciones y experiencias en las que se

desenvuelven los padres.

Con la presente investigacion se contribuye a generar un analisis de la
problematica de los padres de nifios con sindrome de Down, tomando en cuenta
sus caracteristicas psicolégicas, con el objetivo de aportar una valiosa
informacion, que permita la comprensién de su formacion y desarrollo dentro de

la sociedad, asi como generar mejores procedimientos de intervencion.



2.1 PREGUNTA CIENTIFICA.

¢ Qué caracteristicas psicologicas y funcionalidad familiar presentan los padres de

nifios con sindrome de Down, en la ciudad de Tarija?

2.2. OBJETIVOS
2.2.1. Objetivo General

Determinar las caracteristicas psicologicas y funcionalidad familiar que presentan

los padres de nifios/as con sindrome de Down frente a su desarrollo?

2.2.2. Objetivos Especificos

» ldentificar el nivel de ansiedad de los padres de nifios/as que tienen sindrome
de Down.

» Establecer el nivel de depresion que presentan los padres.

» ldentificar el nivel de autoestima que presentan los padres.

» Caracterizar la funcionalidad de la familia, en términos de cohesion, armonia,
comunicacion, permeabilidad, afectividad, roles y adaptabilidad.

2.3. HIPOTESIS

» Los padres de nifios que tienen Sindrome de Down presentan un nivel de
ansiedad grave.

» Los padres de nifios que tienen sindrome Down presentan un nivel de depresién
muy alta.

» Los padres de nifios con sindrome de Down presentan niveles bajos de
autoestima.

» Los padres con hijos con sindrome Down presentan disfuncionalidad dentro del

seno familiar.



2.4. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE CONCEP- DIMENSIO- INDICADORES ESCALA
Caracteristicas TO NES CUESTIONARIO DE
o ¢ ANSIEDAD DE
Psicolégicas SINTOMAS ROIAS
ANSIEDAD Sentimiento de | SINTOMAS Inquietud interior 020 Pts.

aprension,
incertidumbre y
temor sin
estimulo
manifiesto, y
acompafiado de
cambios
fisiolégicos

PSICOLOGICOS

Vivencia de amenaza

Lucha difusa

Experiencia de huida

Fobias

Temores difusos

Ataques de panico

Inseguridad

Sentimiento de inferioridad
Sensacién de vacio interior
Disolucién y/o rotura del yo
Melancolia

Temor a perder el control
Temor a suicidarse

Temor a la muerte

Temor a la locura

Sospechas e incertidumbres negativas vagas
Pérdida de energias

Dificultad para tomar decisiones
Desconfiado

SINTOMAS
FISICOS

Taquicardia, palpitaciones

Rubor

Temblores: en manos, pies y cuerpo en general
Boca seca

Hipersudoracion

Tics localizados

Opresion en la zona del pecho
Polaquiuria (ir muchas veces a orinar
Nauseas y Vémitos

Despefios diarreicos

Pellizco gastrico

Vértigos, sensacion de inestabilidad
Insomnio

Pesadillas

Suefio durante el dia

Pérdida de apetito

Exceso de apetito

Disminucién de la tendencia sexual
Aumento de la tendencia sexual

SINTOMAS DE
CONDUCTA

Estado de alerta/hipervigilancia

Estado de atencion expectante

Dificultad para la accién

Inadecuacion estimulo-respuesta

Disminucion o ausencia de la eficacia operativa
Bloqueo efectivo/perplejidad, sorpresa, no sabe qué
hacer

Interrupcion del normal funcionamiento
psicolégico

Dificultad para llevar a cabo tareas simples
Inquietud motora

Trastornos del lenguaje no verbal

Expresion facial congelada

Contraccion del angulo externo de los ojos
Expresion facial displacentera

Cara con rasgos de excitacion, descontrol
preocupacion

Frente fruncida

Cejas descendidas

Mejillas, boca y menton: rigidos, tensos,
contraidos.

Bloqueo de los movimientos de las manos
Movimientos torpes e incoordinados de las manos
y brazos

Tensiéon mandibular

Banda normal

20— 30 Pts.
Ansiedad ligera

30 — 40 Pts.
Ansiedad moderada

40 — 50 Pts.
Ansiedad grave

50 0 mas Pts.
Ansiedad muy grave




Posturas corporales cambiantes, alternativas
Gestos de interrogacion y extrafieza
Voz cambiante y con altibajos en sus tonos

SINTOMAS
INTELECTUA-
LES

Errores en el procesamiento de la informacién
Expectativas negativas generalizadas

Falsas interpretaciones de la realidad
Pensamientos preocupantes

Falsos esquemas en la fabricacion de ideas, juicios
y razonamientos

Pensamientos distorsionadas

Patrones automaticos y estereotipados en la forma
de responder

Tendencia a sentirse afectado negativamente
Pensamientos absolutistas

Centrarse en detalles pequefios desfavorables y
sacarlos fuera de contexto, ignorando lo que de
positivo hubiere

Dificultad para concentrarse

Tendencia a que grupos de pensamiento nocivos se
abran paso en la cabeza del sujeto ansioso.
Generalizaciones permanentes

Atribuciones improcedentes de hechos personales
Tendencia a la duda

Respuestas displicentes generalizadas que estan
presididas por un estado de alarma

Problemas de memoria

Olvido permanente de los aspectos gratificantes de
la biografia

Continuos juicios de valor

Errores o insuficiencias en el procesamiento de la
informacion que a ese sujeto le llega “sentirse
perdido”

SINTOMAS
ASERTIVOS

No saber qué decir ante ciertas personas

No saber iniciar una conversacion

Dificultad para presentarse uno a si mismo
Dificultad o imposibilidad para decir que no o
mostrar desacuerdo en algo

Graves dificultades para hablar de temas generales
e intrascendentes

Hablar siempre en lenguajes demasiado categéricos
y extremistas

Dar una respuesta por otra al hablar en publico
Bloquearse al hacer preguntas o al tener que
responder

Adoptar en demasiadas ocasiones una postura
pasiva

No saber terminar una conversacion dificil

Pocas habilidades practicas en la conversacion con
mas de dos personas

No saber aceptar una broma o una ocurrencia
divertida

Escaso entrenamiento para estar relajado en grupo

DEPRESION

Estado de

animo triste,

SINTOMAS
PSICOLOGICOS

Tristeza
Pesimismo
Falto de sentido de cambio

CUESTIONARIO DE
DEPRESION DE
BECK




sentimientos de
desesperanza,
irritabilidad,
con inhibicién
del curso del
pensamiento,
débil voluntad e
incapacidad de

decision.

Descontento
Descontento
Culpabilidad
Aversion a si mismo
Autoacusacion

Nivel bajo de energia
Indecision
Expectativa de castigo
Irritabilidad

Imagen del cuerpo

En caso de depresion intensa
Ideacion suicida

0-10 Pts.
No existe depresion

11- 20 Pts.
Depresion ligera

21 - 30 Pts.
Depresion moderada

31 - 40 Pts.
Depresion muy alta

(rastomo dela | SINTOMAS Episodios de llanto Mas de 41 Pts.
FISICOS Pérdida de peso Depresion extrema
afectividad) Preocupaci6n somética
Fatiga
Pérdida del apetito sexual
En caso de activacion neurofisiologica excesiva:
Insomnio
SINTOMAS DE Dificultad para la accién (Esfuerzo)
CONDUCTA
SINTOMAS Retiro social
ASERTIVOS
AUTOESTI- Es una actitud Valoracion del si CUESTIONARIO DE
MA de aceptacion mismo La idea que el individuo se va formando acercade | AUTOESTIMA 35B
de uno mismo si mismo, a través de la informacion que recibe del
que esta medio y a través de sus propias experiencias con 61 a 75 nivel dptimo de
constituido por este, incluye lo que él ve, siente y piensa. La autoestima
todas las habilidad para construir defensas ante la criticay | 462 60:&;’;;:“*;2'9“ de
caracteristicas designacion de hechos, opiniones, valores Y | 3145 nivel muy bueno de
que tiene el orientaciones favorables respecto a si mismo. autoestima
sujeto de sf Asimilacion e 16230 nivel oueno de
mismo es decir, | interiorizacion de El hecho de como el individuo adopta la sustancias( 042 15 nivel regular de
lo que siente, laimagen del otro | cognitivas, afectivas, y comportamentales) del autoestima
piensa y su respecto a entorno a sus propias estructuras La 15 nivel bajo de
valoracion nosotros 16 a 30 nivel deficiente de
autoestima
31 a 45 nivel muy bajo de
autoestima
46 a 60 nivel extremo de
autoestima
61 a 75 nivel de autoestima
nula
Es la dindmica Cohesion Union familiar fisica CUESTIONARIO DE
EUNCIONALI- | relacional (ante diferentes situaciones y toma de decisiones) FUNCIONALIDAD
DAD _sistemética que Union fz_imiliar em_ociopal N FAMILIAR DE
EAMILIAR mclu_ye factores (antes diferentes situaciones y toma de decisiones DOLORES DE LA
relacionados CUESTA
entre si.
Armonia Predominio de armonia en la familia 70 -57Pts.

Correspondencia entre necesidades individuales y
familiares

Familia funcional

56 -47 Pts.
Familia
moderadamente
funcional

42 — 28 Pts.
Familia disfuncional

27 — 14 Pts.
Familia severamente
disfuncional




I11. MARCO TEORICO.

El Marco Tedrico constituye el sustento de todo el proceso de la investigacion, sirve
como factor fundamental en la formulacién del problema, el andlisis de la informacion y

para la interpretacion del conjunto de variables.

En el presente capitulo se desarrolla los conceptos fundamentales y el material tedrico
que sustenta el trabajo de investigacion; cabe resaltar que son diversas las fuentes que se
toman en cuenta para consolidar los fundamentos tedricos, como ser libros, articulos,

revistas y documentos virtuales.

Se iniciara exponiendo las particularidades del Sindrome de Down, como ser su
etiologia, inicio, tratamiento y hallazgos de laboratorio, posteriormente se abordara el
entorno familiar y las caracteristicas psicoldgicas que presentan, en este caso los padres
de familia que tienen a su cargo un hijo/a con sindrome de Down, siendo que ellos

mismos pueden verse afectados por esta forma de discapacidad.

3.1.- SINDROME DE DOWN.

El Sindrome de Down es una alteracion genética ocasionada por la presencia de un
cromosoma extra en el par 21. Se le conoce como “Trisomia 21”. Que
aproximadamente en 1 de cada 800 nacimientos constituye la causa mas comun de
retraso mental en todo el mundo. Es también la mas frecuente discapacidad psiquica
congénita. Representa el 25% de todos los casos de retraso mental. Se trata de un
sindrome genético mas que de una enfermedad. La expresion caracteristica final, es
variada de unas personas a otras. BRATTSTROM. L, (2007:29-31.).

El riesgo de tener un hijo con Sindrome de Down, varia con la edad de la madre. Esto
es, 1 de cada 800 nacimientos. En madres de 25 afios el riesgo es de 1 por cada 2000
nifos nacidos vivos; en madres de 35 afios, es de 1 por cada 200 nacimientos y en
madres mayores de 40 afios, el riesgo se incrementa a 1 por cada 40 nifios nacidos

VIiVOs.



A8 24 8% 3%

FPares de log Cromosomas 18, 19, 20 y 21
de una Célula Normal

Célula de un Nific con Sindrome de Down

con tres copias del cromosoma 21

Sindrome de Down

3.1.1.- Caracteristicas del Nifio.

Las principales alteraciones en el desarrollo de los nifios con Sindrome de Down, se
presentan en las areas cognitiva y motora. Sufren retardo mental con un coeficiente
intelectual de 55, (el promedio en un nifio normal es de 100), esto es, que su retardo
mental fluctta entre ligero o moderado. También presentan a veces defectos congénitos
en los ojos, los oidos y el corazén. Suelen caracterizarse por rasgos fisicos especiales

como:

- Menton oblicuo
- Miembros cortos y regordetes
- Nariz ligeramente aplanada

- Ojos en forma de almendra

A pesar de su deficiencia intelectual, estos nifios llegan a alcanzar muchos de los hitos
del desarrollo de un nifio normal, s6lo que a un ritmo mas lento. La mayoria de ellos
aprende a atender sus necesidades primarias y algunos a leer y escribir. Llegan a lograr
grandes progresos cuando sus padres procuran incluirlos en las actividades familiares,
son pacientes con ellos y son estimulados ofreciéndoles mucho soporte emocional.
GIBSON. D. (2003:20).

Como rasgos comunes en las personas con esta discapacidad, se puede resefiar una
fisonomia peculiar: una hipotonia muscular generalizada, un grado variable de retraso
mental y retardo en el crecimiento. En cuanto al fenotipo, han sido descritos mas de 100
rasgos peculiares asociados al Sindrome de Down, pudiendo presentarse en un solo

individuo un nimero muy variable de ellos.



Las personas con esté sindrome tienen una media de esperanza de vida entre los 50 y 60
afios, aunque las malformaciones cardiacas graves, o la leucemia cuando se presentan,
son causa de muerte prematura. El grado de discapacidad intelectual también es muy
variable, y no existe ninguna relacion entre los rasgos externos y el desarrollo
intelectual de estas personas. BROWN Mc, H. (2006:58).

3.1.2. - Patologias Asociadas.

Entre las patologias asociadas al sindrome de Down, se tiene:

*Cardiopatias — entre un 40 y 50% de los recién nacidos con Sindrome de Down
presentan patologias congénitas, siendo éstas la causa principal de mortalidad en ellos.
*Alteraciones gastrointestinales, el 10% de estas personas presentan malformaciones
asociadas al Sindrome de Down.

*Trastornos enddcrinos, alrededor del 50% presentan alteraciones tiroideas.

*Trastornos visuales, los mas frecuentes son astigmatismo, miopia y cataratas
congénitas. Se presentan en el 60% de los pacientes.

*Trastornos auditivos, se dan por la disposicién anatdmica de las personas con
Sindrome de Down (hipoacusias de transmisién).

*Trastornos por mal posicion dentaria

3.1.3 Tratamiento

Desde un punto de vista médico no existe un tratamiento que cure el sindrome de
Down; sin embargo, son muchas las medidas de tipo médico que contribuyen a mejorar
la sintomatologia y que, por lo tanto, contribuyen a mejorar la calidad de vida. La
mejoria en los tratamientos de las enfermedades asociadas al Sindrome de Down, ha
aumentado la esperanza de vida de estas personas, desde los 14 afios hace unas décadas,
hasta casi la normalidad (60 afios en paises desarrollados) en la actualidad. No existe
hasta la fecha ningun tratamiento farmacologico eficaz para el Sindrome de Down,
aunque los estudios puestos en marcha con la secuenciacion del genoma humano,
permiten augurar una posible via de actuacién enzimatica o genética, en un futuro

todavia lejano.



Los Unicos tratamientos que han demostrado una influencia significativa en el desarrollo
de los nifios que padecen este sindrome son los programas de Atencién Temprana,
orientados a la estimulacion precoz del Sistema Nervioso Central, durante los 6
primeros afios de vida. Especialmente durante los 2 primeros afios, el SNC presenta un
grado de plasticidad muy alto, lo que resulta atil para potenciar mecanismos de
aprendizaje y de comportamiento adaptativo.

La estimulacion temprana debe aplicarse desde el nacimiento por medio de la
estimulacion sensorio — motriz, complementandola con la estimulacion perceptual, de
lenguaje. Los individuos con grandes dificultades para el aprendizaje a menudo han sido
internados en instituciones especializadas, pero se ha comprobado que lo mejor es que
vivan en su casa, con su familia, donde desarrollan de forma mas completa todo su

potencial.

La adaptacion curricular permite en muchos casos una integracion normal en colegios
regulares, aunque deben tenerse en cuenta sus necesidades educativas especiales.

La edad mental que pueden alcanzar estos nifios, esta todavia por descubrirse y depende
directamente del ambiente educativo y social en el que se desarrollan. Cuando éste es
demasiado protector (como ocurre con nifios que no padecen ninguna discapacidad), los
nifos y niflas Down tienden a dejarse llevar, descubriendo escasamente sus
potencialidades. MIRANDA, C. (2005:66-69).

Los contextos estimulantes ayudan a que se generen conductas de superacion que
impulsan el desarrollo de la inteligencia. Como consecuencia, es imposible determinar
los trabajos y el desempefio que pueden conseguir en su vida adulta.

Se debe potenciar sus iniciativas y romper con los planteamientos estaticos que
histéricamente les han perseguido, son compromisos sociales ineludibles que las
sociedades actuales deben atender. BECK (1996:21).

3.2.- LAFAMILIA.

Actualmente se denomina familia a la principal forma de organizacion de los seres

humanos. Se trata de una agrupacion social que se basa en lazos de parentesco. Estos



lazos pueden ser de dos tipos: de afinidad derivado del establecimiento de un vinculo
reconocido socialmente (como el matrimonio o la adopcion) y de consanguinidad (la
filiacion entre padres e hijos, por ejemplo).CLUDE L. (2008:33).

Las personas con sindrome de Down forman parte de una familia, pocos llegan a formar
su propia familia, llegan a ser adultos junto a sus padres, aunque durante mucho tiempo
sus propias familias y la sociedad se han empefnado a presentarlos como “eternos
nifios”. Esta actitud de proteccion es dada por la familia, es la familia quien, en primer
lugar, ha de ofrecer ocasién a un régimen de vida normalizado; es alli donde hay que
escuchar sus opiniones, sus deseos y donde primero debe, también hacer cumplir las
obligaciones que toda convivencia exige, con un entrenamiento adecuado desde la

infancia.

Es también la familia quien ha de ofrecer su estabilidad emocional y su compensacion
afectiva en una primera instancia. Pero es asi mismo responsabilidad familiar el
fomentar la capacidad de establecer relaciones sociales, el gusto por la amistad con
personas lo mas afines posibles y de ambos sexos, para que de joven y adulto pueda
mantener relaciones interpersonales con adecuado respeto al otro, gratificante

comunicacion y compensacion afectiva.

La familia ha de utilizar las posibilidades que, como grupo, tiene para estimular en la
persona con sindrome de Down la adecuada utilizacion del tiempo libre y la capacidad
de disfrutar en los ambientes normalizados propios para cada edad, ofreciéndole
ocasionalmente actividades de alguna manera restringidas, esto segun las posibilidades
individuales, pero siempre en progresion hacia la autonomia personal maxima posible y
valiéndose de los recursos de la sociedad. MIRANDA, C. (2005:45).

3.2.1.- La Familia del Nifio con Sindrome de Down.

La familia como institucién fundamental de la sociedad, hace posible la educacion, la
formacion moral, el progreso y la interrelacion social. Los comportamientos que se
adoptan con nifios que padecen Sindrome de Down son variados, destacando el rechazo
y la sobreprotecciéon. Cuando los padres cuidan demasiado a los nifios impiden que se

desenvuelvan y en muchas ocasiones perjudican su desarrollo.



La participacién de la familia es indispensable para que el nifio empiece a recibir
informacion en un ambiente de afecto y aceptacidn, para que sus experiencias sean muy
significativas y gratificantes. En el seno de la familia se dan las primeras oportunidades
de aprendizaje y desarrollo gracias al amor, atencién y seguridad que se brindan a los

hijos.

La familia del nifio con Sindrome de Down tiene una influencia definitiva y
fundamental en su desarrollo. En algunas familias, el hijo con necesidades especiales
tiene la categoria de “hijo privilegiado”. Como no puede hacer ciertas cosas, siempre
consigue ser el primero y tener mas. Se puede caer en el error de complacerlo tanto, que
se siente con el derecho de tener privilegios especiales y espera que los demas, incluso
los que no pertenecen a la familia, hagan excepciones con él y le den un trato especial.

A menudo, esto desagrada a sus comparieros 0 hermanos ocasionando conflictos.

Las normas de conducta en la familia deben ser las mismas para todos los hijos, de
acuerdo a su edad y capacidades. Las excepciones no siempre se consideraran justas y a
menudo requieren de una explicacion. Algunas no mas como el respeto al espacio
personal y de las pertenencias, necesitan ser las mismas para cada uno de los hijos,
independientemente de la edad o la capacidad. Los hermanos se inspiran y motivan

entre si, observan y quieren copiar los adelantos de los hermanos mayores.

Aprenden valiosas lecciones sobre los humanos, por ejemplo: que algunas personas
hacen las cosas mas rapido o mas despacio que otras; que algunas personas tienen
piernas que no funcionan; que a otros les cuesta mas trabajo hablar y que otros no
pueden ver o escuchar, etc. Aprenderan que cuando pueden hacer algo que otros no

pueden, deben ayudar y encontrar formas de comunicacion, juego y convivencia.

Es frecuente encontrar familias en las cuales existe esta discapacidad, en donde las hijas
o0 hijos sanos tienen que enfrentar la pérdida de sus relaciones amorosas, ante el temor
de sus parejas de llegar a tener un hijo Down, si dichas relaciones llegan a concretarse.
Es en la familia donde el adulto con sindrome de Down tiene que aprender a ejercer su

libertad y a actuar con sentido de responsabilidad, a respetar a los demas y a ser



respetados como miembros de la sociedad. MIRANDA, C. http://www.nccc-

online.org/“El sindrome de Down”.

3.2.2.- Los padres de nifios/as con Sindrome de DOWN

El proceso de aceptacion de un nifio con sindrome de Down, depender de la capacidad
personal y de la cohesion familiar, para enfrentarse a situaciones de crisis.
Es importante para lograr la aceptacion, que los padres se den la oportunidad de

expresar sentimientos y emociones.

Cuando se escucha el diagndstico por primera vez, es posible que la familia entera viva
en un estado de cierta tension. En especial, los padres necesiten de la orientacion de
médicos, terapeutas y personas capacitadas para saber las expectativas para su hijo
discapacitado. Es facil consentirlos y malcriarlos, pero deben esperar un
comportamiento adecuado a su edad. Si se establecen desde la infancia rutinas en la
alimentacion, el suefio y otras actividades cotidianas, todo serd mas sencillo. De esta
forma, aumenta su sensacion de seguridad y se establecen normas conductuales. Es muy
importante también, darles modelos correctos de comportamiento y variar sus
experiencias sociales.

Los padres deben intentar cubrir las necesidades de sus hijos enfermos e integrarlos a la

sociedad. Para ello es importante que el nifio con Sindrome de Down:

*No asuma el papel principal en la familia, debe ocupar el papel que le corresponde.
*No esté consentido ni malcriado. Debe tener disciplina y limites como el resto de
los hijos

*Tenga periodos de juego en combinacion con las terapias y los ejercicios

*Reciba un trato igual al que reciben sus hermanos

*Pueda acceder a las mismas oportunidades educativas que el resto de los nifios
*Evitar la separacion del grupo-clase, introduciendo las actividades especiales
especificas.

*Pueda tener multiples y variadas relaciones sociales, tanto con adultos como con
otros nifios

*Se integre en el hacer cotidiano


http://www.nccc-online.org/
http://www.nccc-online.org/

*Utilice los servicios de la comunidad y desarrolle actividades sociales en su tiempo

libre

En ocasiones, los padres viven demasiado dedicados al hijo con Sindrome de Down, sin
prestar la debida atencion a los demas hijos, pues la llegada de un hijo con esta
discapacidad, rompe las ideas y costumbres no s6lo de los padres, sino también de los
hermanos, por lo anterior, éstos deben tomar una serie de precauciones para facilitar a
los demas hijos la aceptacion de su nueva situacion. Deberan conocer a cada hijo con
sus peculiaridades y diferencias, amarlos y aceptarlos; no deben consentirlos en exceso;
no llenar de responsabilidades a los hijos que no tienen discapacidad; no proyectar sus
ilusiones y expectativas en los hijos sin discapacidad, asumiendo que no son perfectos;
agradecer a los hijos las ayudas prestadas; permitir la expresion libre de todos los
miembros de la familia; crear tiempos y espacios exclusivos para los hijos sin
discapacidad; escucharlos; respetar los momentos en que sus hijos quieren estar solos, o
realizar actividades sociales sin sus hermanos; dejar que entre ellos arreglen sus
diferencias, sin intervenir, a menos que sea necesario y procurar que la dinamica
familiar, sea lo mas sana posible. CORNEJO A.C. (1987.26)

Los padres se cuestionan si en realidad estan trabajando juntos en la crianza de su hijo
con Sindrome de Down, en la comprensién que su hijo necesita y en la basqueda de la
ayuda que ellos requieren. Si uno de los dos lleva toda la responsabilidad, también se
puede dar en el progenitor estadios de ansiedad, depresion, autoestima y problemas a
nivel familiar, cuando algo no sale bien. Cuando las cosas salen bien, ese padre obtiene
todo el mérito, pero cuando no es asi, puede ser devastador. En cambio, cuando ambos
participan, las decisiones se toman en forma conjunta y las intervenciones se llevan a
cabo con un claro equilibrio de responsabilidad, se aligera la carga, el trabajo y la
responsabilidad. Las herramientas que mejor funcionan para solucionar las dificultades
familiares, son el amor, la comprension, la seguridad y la comunicacién.

Con todas sus responsabilidades como padres y las responsabilidades extra, pueden
perder de vista su relacién de pareja. Esto puede ser especialmente cierto durante las
etapas de supervivencia y basqueda, porque necesitan enfocar mucho tiempo y energia,
en comprender y encontrar las intervenciones para las necesidades especiales de su hijo.
Las relaciones peligran, cuando se les impone cualquier tipo de trauma y los informes

son contradictorios respecto del indice de divorcios entre padres de nifios con



necesidades especiales. Algunos especialistas dicen que el indice es mas alto y otros
afirman que es méas bajo y otros mas sostienen que no es diferente del promedio

nacional.

El amor entre los padres, es un vinculo vital que trasciende sus funciones y
responsabilidades. Sus funciones de padres cambiaran a medida que sus hijos vayan
creciendo. MIRANDA, C. (2006:76).Criar a un hijo con necesidades especiales,
probablemente los cambiard a ambos. La fortaleza y respaldo que se hayan brindado,

puede crear un vinculo de amor y respeto que nadie mas puede igualar.

3.2.3 Efectos en la Familia.

No hay ninguna prueba de que tener hermanos con sindrome de Down tenga algun
efecto negativo importante o permanente sobre la gran mayoria de los nifios. Los nifios
con sindrome de Down suelen ser muy tolerantes, con un grado de comprension muy
notable 'y una gran madurez en su trato con los  demas.
Si los padres encuentran dificil de aprender a aceptar la discapacidad del nifio, los
hermanos también tienden a encontrarlo dificil. Si los padres sienten resentimiento hacia
el nifio con sindrome de Down los demé&s nifios a menudo desarrollan los mismos

sentimientos.

Cuando los padres tienen estas dificultades pueden evitar hablar con los nifios; puede
que les sea embarazoso salir con el nifio o invitar a los vecinos a casa. Tales
sentimientos son comunes al principio, pero la mayoria de los padres aprenden a vivir
con ellos en los primeros meses.

Siempre habra ocasiones en que algunos nifios ofendan a los hermanos con una ilusion
al discapacitado aunque sea momentaneamente dolorosa para todos. Los padres son

capaces de adaptarse a los conocimientos de la condicién del nifio.

Los demas nifios también pueden sentirse molestos si algun dia los padres tienen que
tomar la decision de ingresar al nifio con sindrome de Down en un internado o en un
hogar. Esto puede provocar un sentido de culpabilidad entre los hermanos porque

sienten que el hermano pasa a una institucion especial, a causa de ellos.


http://www.monografias.com/trabajos/epistemologia2/epistemologia2.shtml

Estas son dificultades momentaneas, especialmente si existe una buena relacion dentro
de la familia, que se interesa y dedica méas tiempo al hablar de los problemas, con lo que

se puede aliviar mucho el dolor y la tension nerviosa.

Un dato importante que se infiere del limitado nimero de estudios que se han hecho
sobre los padres y los hermanos de los nifios con el sindrome de Down es que si se
pregunta a los padres si el hecho de tener nifios con Down ha tenido algun efecto
negativo con los demas hijos, muchos piensan que si.

Los problemas se pueden relacionar con:

*El grado de independencia que tiene el nifio con el sindrome de Down.

*La presencia de trastornos de comportamientos.

*Los recursos de la sociedad para ayudar a la familia.

Los padres suelen ver los problemas de los hijos de modo bastante distinto a como los
enfocan los propios hijos. La mayoria de los estudios demuestra que la mayor parte de
los hermanos desarrollan fuertes lazos de afecto hacia su hermano afectado por el
sindrome de Down, y sienten que se han beneficiado al criarse junto a él.

Para los hermanos generalmente se relaciona con el grado de inferencia del miembro
discapacitado de la familia en las actividades diarias. Las madres de nifios con el
sindrome de Down, especialmente los que estan creciendo y aprendiendo lentamente,
tienen que organizar las rutinas del hogar cuidadosamente, especialmente en los
momentos de mayor ajetreo, como la hora de ir a la escuela o el trabajo. Llevar una
familia nunca es facil, y tener a un miembro discapacitado no facilita las cosas. Incluso
en aquellos casos en que los hermanos con el sindrome de Down sea muy discapacitado
y tenga desordenes de comportamiento los padres creeran que los malos efectos para los

demas son peores de lo que realmente son. FLORES, J. (1988:15-17)

3.2.4.- Influencia en las Actividades Sociales.

Padres del nifio discapacitados a menudo se sienten aislados. Existen dos tipos de

aislamiento:
e Social
e Emocional

El aislamiento social, consiste en no poder salir y divertirse a causa del nifio.


http://www.monografias.com/trabajos/indephispa/indephispa.shtml
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http://www.monografias.com/trabajos13/artcomu/artcomu.shtml
http://www.monografias.com/trabajos34/el-trabajo/el-trabajo.shtml
http://www.monografias.com/trabajos16/comportamiento-humano/comportamiento-humano.shtml
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El aislamiento emocional, se da cuando los padres tienen la sensacion de que no tiene a
nadie con quien compartir sus preocupaciones y problemas, y nadie que comprenda lo

que es tener un nifio con una discapacidad.

Con el paso de los afios, los padres de los nifios con el sindrome de Down a menudo
encuentran reconfortante y beneficioso hablarse.

En general los pocos estudios que han comparado a las familias con un nifio que
presenta el sindrome de Down, con familias con nifios normales, no encuentran ninguna
diferencia importante en los aspectos sociales.

En las primeras semanas o en los primeros meses, algunas madres se sintieron
marginadas, pero la mayoria dicen que esto se debia al hecho de que no querian

encontrarse con los demas.

La llegada de un hijo discapacitado genera en la familia una crisis inesperada, no
normativa, de desajuste, que exige de los padres una adaptacion instantanea. El
equilibrio de la familia queda generalmente descompensado, tanto el funcionamiento
interno de la familia como sus relaciones con el mundo exterior, se altera.

Aunque resulta imposible predecir el proceso exacto que viven los padres, se identifican
algunas situaciones que influyen de manera determinante en la forma en que asumen
dicho acontecimiento, sin olvidar que la reaccion varia de una familia a otra, de un
padre a otro, de una madre a otra, algunos de los elementos son, segun
ANDERSON(1993:34)

*Caracteristicas psicologicas de los padres.

*Antecedentes personales.

*Manera como haya enfrentado otros duelos y crisis en su vida.
*Expectativas sobre la maternidad y/o paternidad.
*Expectativas del hijo esperado.

*Expectativas durante el embarazo.

*Calidad de las relaciones en la estructura familiar.

*Apoyos con que cuenten, tanto en el ambito familiar como social.
*Momento y contexto vital por el cual atraviesan.

*Percepcion de la discapacidad.

*Tipo y grado de discapacidad del nifio(a).



*Apariencia, evidencia fisica.
*Valores frente a la vida.
*Nivel sociocultural.

*El sexo del nifio(a).

Detréas de esta elaboracion vienen otras situaciones que integran de manera compleja los
retos que cada familia debe igualmente elaborar, y que bien pueden considerarse como
los “Otros duelos” que los padres deben elaborar:
Alteracion de las funciones basicas de la familia como:

*Sexualidad

*Reproduccién

*Economia

*Educacion y socializacion

*Conmocién de los cimientos de la familia como unidad social.

*Redistribucion de roles y funciones.

*Cambio en el estilo de vida.

*Establecimientos de nuevas metas y proyectos de vida.

En los padres puede darse una serie de sentimientos, que impiden comprender la
situacion y que muchas veces los paraliza. Son una serie de reacciones naturales ante los
aspectos negativos de la limitacion, surgen como una defensa primitiva ante el
sufrimiento psicoldgico, actlan como un anestésico, de efecto inmediato, aunque
temporal, que da a la estructura psiquica tiempo para elaborar un sistema de defensa
méas adecuado. Esta es una situacién altamente angustiante, y en un intento por
controlarla, se desencadenan mecanismos de defensa, (como el pensamiento magico
omnipotente y la negacion entre otros), los cuales prevalecen inicialmente y a menudo
durante un largo periodo de tiempo. LANGDON J. DOWN (2007)

Otras situaciones vividas por algunos padres durante todo el proceso de confrontacién y

asimilacion de la situacién son:

= Depresion: Entendida como una tristeza cronica que invade a toda la persona, y

afecta las relaciones que establece con los otros, incluido el menor.



= Sentimientos de culpa: Hacia si mismo o hacia el otro. El cual depende de
ciertas asociaciones “internas” o inconscientes frente al rechazo o deseo de
muerte del menor.
= Comportamientos reactivos: Algunos padres, en el intento de esconder a sus
hijos, llegan a esconderse ellos mismos hasta aislarse de sus amigos y parientes.
= VerglUenza: El desarrollo del menor al ser diferente produce sentimientos de
turbacion y vergiienza en presencia de otras personas.
= La continua frustracion: por la dependencia o bajo desarrollo de su hijo(a).
Vale la pena recordar que las personas no reaccionan directamente a los
acontecimientos externos, sino a los significados internos que asumen tales
acontecimientos, porque lo que se plantea, tras el descubrimiento de las limitaciones del
hijo, el elemento crucial no es el trastorno mismo, sino la demolicion de las expectativas
paternas” GLARP, P.(1999:23).Ademas, los padres se enfrentan a la aparicion y
oposicion de dos deseos incompatibles. Por una parte el deseo de atender y proteger al
nifio limitado porque es su propio hijo, por otro lado, aparece el rechazo por su
limitacion. Es igualmente importante hecho de que este proceso se da justo en el
momento en que su hijo mas los necesita a nivel de la aceptacion, proteccion y apoyo.
ANDERSSON, E. (1993:56).

3.3 CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

Para adentrarnos al objeto de estudio del presente trabajo, es necesario partir del
concepto sobre las caracteristicas psicologicas, entonces se denominan “caracteristicas
psicoldgicas a todo lo que ocurre en el mundo interior del sujeto, todo lo que es intimo
y que podemos desprender de sus acciones, gestos, palabras, etc. Asi podemos analizar

sus caracteristicas, sus deseos, etc. BURTON, (2001).

A continuacion analizaremos el impacto de la ansiedad, que va a provocar una
distorsion de toda la psicologia del sujeto. Al ser la ansiedad una vivencia de temor ante
algo difuso, vago inconcreto, definido, que, a diferencia del miedo, tiene una referencia
explicita, comparte con el anterior la impresion interior de temor, de zozobra. Pero
mientras en el miedo esto se produce por algo, en la angustia(o ansiedad) se produce por

nada, se difuminan las referencias.



3.3.1 ANSIEDAD.

El estudio de la ansiedad en padres de nifios con sindrome abarca un gran espacio en la
literatura. Es primordial destacar el concepto de ansiedad, que, como E. Rojas (1994),
nos indica “La ansiedad consiste en una respuesta vivencial, fisiologica, conductual,
cognitiva y asertiva, caracterizada por un estado de alerta, de activacion generalizada.
Por tanto, lo primero que destaca es la caracteristica de ser una sefial de peligro

difusa, que el individuo percibe como una amenaza para su integridad”.

El impacto de la ansiedad provoca una distorsion de toda la psicologia del sujeto, la cual
podria cambiar y transformarse en una alteracion, es decir controlado por ese temor
confuso y extenso, lo que llamamos el estrés “como respuesta del organismo a un estado
de tensidn excesiva y permanente que se prolonga mas alla de las propias fuerzas que se
viene a manifestar en tres planos especificos los cuales son, fisico, psicolégico y de

conducta”.

En cuanto a los indicadores de ansiedad amenazantes por los cuales la persona no esta
progresando convenientemente, se pueden sefialar:
Ataque de pénico: estos ataques van espaciados por periodos de aprensiéon o de miedo y

cuando aparecen, tienen por lo menos cuatro de los siguientes sintomas:

* Dificultad respiratoria (disnea).

* Palpitaciones.

* Dolor o malestar precordial.

* Parada respiratoria 0 sensacion de ahogo.

* Mareo, vértigo o sensacion de inestabilidad.
*  Sentimiento de irrealidad.

* Hormigueo en manos y pies

* Oleadas de calor y frio.

* Sudoracion.

* Debilidad.



*  Temblor y estrefiimiento.

*  Temor a morir, a perder el control o a volverse loco.

Estos sintomas de ansiedad es la experiencia interior en la que todo es inquietud,
desasosiego, por lo que estan como al acecho esperando lo peor. ROJAS E. (1994:56-
57) También se puede apreciar otro factor relacionado con la ansiedad, existe una gran
diferenciacion, ya que al hablar de estrés hablamos fundamentalmente del tipo de vida,
siempre abrumador sobrepasado en las propias posibilidades, permanentemente

desbordado, agobiado y sin un minuto libre, arrastrando un cansancio crénico.

En cambio la ansiedad la asociamos a una manifestacion esencialmente afectiva, es
decir que se trata de una vivencia y por lo tanto de una experiencia interior y subjetiva,
calificable como emocidn, con las caracteristicas propias.

A esto se aflade un estado de activacion neurofisioldgica, que consiste en la activacion
del mecanismo de vigilancia del organismo, ocasionando lo que en términos de

psicologia se denomina “hipervigilancia”. ROJAS E.(1994:34) .

3.3.2.- Sintomas de la ansiedad

Ansiedad Adaptativa.

En caso de que esta activacion no sea excesiva, se puede enfrentar y alcanzar la

“ansiedad adaptativa”, capaz de ser controlada, y de lograr un equilibrio.

Debido a que la ansiedad puede presentar sintomatologias variadas y en cada sujeto
pueden aparecer sintomas relativamente distintos, presentamos cinco grupos de
clasificacion.

1) Sintomas fisicos: Sequedad de la boca, menor interés sexual, palpitaciones,
sensacion de falta de aire, gases en el estbmago, temblor de manos, pies o cuerpo
en general, sudoracion, falta de apetito.

2) Sintomas psicologicos: Inquietud, vivencias de amenaza, experiencia de huida,
temores difusos, inseguridad, sensacion de vacio interior, temor a perder el
control, temor a agredir, afliccion, disminucion de la atencion, pérdida de

energia.



3) Sintomas de conducta: Comportamiento de alerta, hipervigilancia, dificultad
para la accion, blogueo afectivo, no saber qué hacer, dificultad para llevar a cabo
tareas simples, inquietud motora; también, trastornos del lenguaje no verbal
como expresion facial congelada, frente fruncida, movimientos torpes con poco
coordinacion de las manos y brazos, etc.

4) Sintomas intelectuales: Errores en el procesamiento de la informacion, falsas
interpretaciones de la realidad personal, pensamientos preocupantes,
pensamientos  absolutistas y preocupantes, tendencia a la duda, continuos
juicios de valor, expectativas negativas generalizadas.

5) Sintomas asertivos: No saber qué decir ante ciertas personas, no saber iniciar
una conversacion, dificultad para mostrar desacuerdo y para hablar de temas
generales, bloqueo ante preguntas, pocas habilidades practicas en la
conversacion, no saber aceptar una broma, escaso entrenamiento para estar
relajado en grupo. ROJAS E,(2003:90).

3.3.3. Ansiedad en los padres de hijos con sindrome de Down.

Lo normal suele ser que cuando los padres piensan en el nacimiento de un nifio/a, de su
hijo/a, hablen en términos de alegria y esperanza; pero cuando reciben la noticia de que
el recién nacido “no es normal”, aparecen otras emociones segun las caracteristicas y
necesidades especiales de su hijo: dolor, tristeza, culpa, ansiedad o negacion de la

realidad.

En el caso especifico de nifios con sindrome Down, los padres ante la discapacidad de
un hijo es dificilmente elaborable por que se ven dafiadas las expectativas y proyeccion
en el futuro de los padres, ademas de lo que implica el sufrimiento de un ser querido; la
sensacion de perdida del nifio sano puede dificultar el vinculo con el nifio
discapacitado” SLOMAN Y KONSTANTAREAS, 1990; LYNCH Y MORLEY,
(1995:67).

Es por lo que la ansiedad es una manifestacion esencialmente afectiva. Esto quiere decir
que se trata de una vivencia de un estado subjetivo o de una experiencia interior, de ahi
que podamos decir, simplificando los conceptos, que la ansiedad es un temor impreciso
carente de objeto exterior. (ROJAS, E., 2003:25-28)



3.3.4.- DEPRESION.

Segun Aaron Beck (1983:32) la depresion es una enfermedad que afecta al organismo,
al &nimo, la manera de pensar; afecta la forma en que una persona se valora a si mismo

y la forma en que uno piensa.

La depresion no es una tristeza normal, es algo mas que un estado de &animo
decaido. Uno de los principales sintomas es el profundo estado de malestar que la
persona siente hacia si mismo, lo que se traduce en sentimientos de inferioridad, en
sentirse culpable, en lo que un especialista- Beck- llamé “un sentimiento de
desesperanza hacia si mismo, hacia el futuro y hacia el mundo en general”. Son
corrientes pensamientos del tipo “no valgo para nada”, “la vida es una decepcion”,
“nadie me quiere”, “estaria mejor muerto”, etc. Esto es lo que los psicologos llamamos
“pensamiento distorsionado” que se caracteriza por ser irracional y destructivo. El
pensamiento distorsionado suele acompafiarse de tristeza, abatimiento, “no tener ganas
de hacer nada” es una de las quejas mds importantes de estos enfermos que les lleva a
dejar de lado su actividad normal y encerrarse en casa. También es posible que en vez
de tristeza, se manifieste ira o irritabilidad, lo que es muy caracteristico en nifios. El
apetito también se ve alterado, normalmente se anula, aunque en algunos casos
aumenta. Asi mismo, aparecen quejas somaticas, es decir corporales, dolores de cabeza

y musculares fundamentalmente.

Estar tristes cuando algo va mal, cuando se ha sufrido una pérdida o un problema grave,
es una reaccion perfectamente natural y resulta Util para adaptarnos a la situacion y
poder seguir adelante, pero la depresion es mas profunda, mas duradera y afecta
muchisimo mas a la vida diaria de quien la sufre. Tenemos que tener muy claro que una
persona deprimida es un enfermo, no puede controlar su estado de animo ni es culpable
de sentirse como se siente, por lo cual decirle “qué se anime”, “que salga”, “que no diga

esas cosas” es tan inltil como pedirle a un convaleciente que salga por su propio pie del
hospital. LANGDON, J. (1994:87)

La depresion tiene su origen en la necesidad de nuestros antepasados de adaptarse a las
duras condiciones de vida de su ambiente, los largos y durisimos inviernos imponian

largas estancias en las cuevas cerradas, y en esas circunstancias, no tener moral para



hacer nada era una gran ventaja. Por esta misma causa, muchas personas sufren
depresiones pasajeras en las estaciones de otofio o invierno, provocadas por la falta de
luz solar.

Ocasionalmente, todos nos sentimos melancoélicos o tristes, pero estos sentimientos, por
lo general, son pasajeros y desaparecen en unos dias. Cuando una persona tiene un
trastorno depresivo, este interfiere con la vida diaria y el desempefio normal y causa
dolor tanto para quien padece el trastorno como para quienes se preocupan por él o ella.
La depresion es una enfermedad comudn pero grave y la mayor parte de quienes la

padecen necesitan tratamiento para mejorar.

Muchas personas con una enfermedad depresiva nunca buscan tratamiento. Pero la gran
mayoria, incluso aquellas con los casos mas graves de depresion, pueden mejorar con
tratamiento. Intensivas investigaciones de la enfermedad han resultado en el desarrollo
de medicamentos, psicoterapias, y otros métodos para tratar a las personas con este
trastorno incapacitante.

No todas las personas con enfermedades depresivas padecen los mismos sintomas. La
gravedad, frecuencia, y duracion de los sintomas pueden variar segln la persona y su

enfermedad en particular.

Se ha observado que los niveles son ain mayores en los padres con un hijo con
Sindrome de Down en relacién con otras discapacidades. Tienden a usar por mas tiempo
la negacion como mecanismo de defensa. Ambos padres tendran que poder elaborar y
asimilar la pérdida del hijo ideal, para poder aceptar al nifio que justamente teniendo
una discapacidad, necesita mas de ellos. “Si en un inicio se produce un estado de
confusion por el choque de la noticia, lo que le sigue es cierto estado de depresion por
la pérdida del “hijo ideal”, en el que los padres se sienten desagraciados, incapaces de

afrontar la situacion” LIVINGSTON, M. y KATONA, (1996:23-25).
3.3.5.- Sintomas de la depresion
Los sintomas son signos o sefiales que nos indican la posibilidad de existencia de

alguna enfermedad como puede ser la depresion. Aqui vemos los sintomas principales

de este trastorno, que permiten hacer un diagnostico de depresion.



-Tristeza

-Estar decaido emocionalmente

-Pérdida de interés en las cosas que antes se disfrutaban

-Sentirse sin energia, cansado o por el contrario sentirse inquieto sin poder quedarse
tranquilo.

-Sentir como que no vale nada o sentirse culpable.

-Aumento o disminucion de apetito o del peso.

-Tener pensamientos de muerte o suicidas.

-Problemas de concentracion, pensar, recordar o tomar decisiones.

-No poder dormir o dormir demasiado.

3.3.6. Sintomas Fisicos y Psicoldgicos

-Dolores de cabeza

-Dolores generales por todas las partes del cuerpo

-Problemas digestivos o gastricos

-Problemas sexuales

-Sentirse pesimista

-Sentirse ansioso o0 preocupado

-Cuando afecta tu vida laboral, social, de pareja.

-Cuando piensas que no vales nada o que los demas estarian mejor sin ti.
-Cuando tienes pensamientos o ideas de muerte o de suicidio.

-Cuando te falta el apetito

-Cuando tu creas que es necesario.

No existe una causa Unica conocida de la depresion. Mas bien, esta parece ser el

resultado de una combinacion de factores genéticos, bioquimicos, y psicoldgicos.

Investigaciones indican que las enfermedades depresivas son trastornos del cerebro. Las

tecnologias para obtener imagenes del cerebro, tales como las imagenes por resonancia

magnética, han demostrado que el cerebro de las personas con depresion luce diferente

de quienes no la padecen. Las areas del cerebro responsables de la regulacién del animo,

pensamiento, apetito, y comportamiento parecen no funcionar con normalidad. Ademas,

hay importantes neurotransmisores, sustancias quimicas que las células del cerebro

utilizan para comunicarse, que parecen no estar en equilibrio. Pero estas iméagenes no

revelan las causas de la depresion. MYERS,(1990:54)



Algunos tipos de depresion tienden a transmitirse de generacion en generacion, lo que
sugiere una relacion genética. Sin embargo, la depresion también puede presentarse en
personas sin antecedentes familiares de depresion. Ademas, los traumas, la pérdida de
un ser querido, una relacion dificultosa, o cualquier situacion estresante puede provocar

un episodio de depresion.

3.3.7. Clasificacion de la Depresion segun la intensidad

Se clasifica en:

* Depresion severa: cuando la persona presenta casi todos los sintomas de la depresién
y esta le impide realizar sus actividades de la vida diaria.

*Depresion moderada: cuando las personas presentan muchos de los sintomas de la
depresion que le impiden realizar sus actividades.

*Depresion ligera: cuando las personas presentan algunos de los sintomas de la
depresion que le impiden realizar sus actividades diarias http:/biblioteca.

consultapsi.comj/DSM/dsadepre.htm

3.3.8. Depresién en padres con hijos con sindrome de Down.

En las familias donde existe un hijo con requerimientos de educacion especial, en este
caso el sindrome de Down, este solo hecho produce un gran impacto sobre los padres,
quienes suelen tener una serie de reacciones emocionales que se manifiestan en
sentimientos de dolor, consternacion, decepcién, duda, coraje, culpabilidad, verglienza,
angustia, temor, etc.

Surge en ellos un desequilibrio emocional, social y econémico que, aunado a la falta de
orientacion y conocimiento sobre el problema, trae como consecuencia una deficiente
atencion al nifio, que limita o impide su rehabilitacion.

Toda deficiencia (fisica 0 mental) debe ser considerada en un doble aspecto: el de su
propia realidad, tanto en intensidad como en extension y en la repercusion psicoldgica

que produce en el individuo y en su entorno social-familiar



3.4.- AUTOESTIMA.

La imagen que la persona tiene de si mismo es una de las fuentes mas importantes para
la estructuracion de su autoestima. La confianza que un deportista tiene en sus propios
recursos para alcanzar el éxito, o la expectativa realista respecto de lo que uno puede
verdaderamente hacer, para conseguir un determinado objetivo dentro de la familia. El
mayor avance en la teoria de la autoestima ha sido la aceptacion de la
multidimensionalidad de la misma, lo que hace posible una evaluacion de la persona en

diversos aspectos de su vida.

Autoestima es un concepto complejo de definir, por ello que encontramos muchos
conceptos que toman elementos relacionados a la personalidad, a la actitud. Pero todos
coinciden en que es una parte indispensable para el bienestar del sujeto. Por lo tanto, los
conceptos presentados a continuacion aportan a nuestro estudio en cuanto a la
aclaracion de términos.

Para nuestra investigacion seguimos la definicién que ofrece MYERS (1990, 438). La
Autoestima es un conjunto de sentimientos propios, altos o bajos de autovaloracion.
Una Autoestima alta; es decir, una autovaloracion elevada tiene sus beneficios, siendo el

sujeto menos vulnerable ante las situaciones dificiles.

El concepto del Yo y de la Autoestima se desarrolla gradualmente durante toda la vida,
empezando en la infancia y pasando por diversas etapas de progresiva complejidad.
Cada etapa aporta impresiones, sentimientos e incluso, complicados razonamientos

sobre el Yo. El resultado es un sentimiento generalizado de valia o de incapacidad.

En general, las experiencias positivas y relaciones plenas ayudan a aumentar la
Autoestima. Las experiencias negativas y las relaciones problematicas hacen que
disminuya la Autoestima. Por lo tanto, la autoestima es la clave del éxito o del fracaso
para comprendernos y comprender a los demas y es requisito fundamental para una vida
plena. La autoestima es la reputacién que se tiene de si mismo. Tiene dos componentes:
sentimientos de capacidad personal y sentimientos de valia personal.

En otras palabras, la autoestima es la suma de la confianza y el respeto por uno mismo.
Es un reflejo del juicio que cada uno hace de su habilidad para enfrentar los desafios de
la vida (comprender y superar problemas) y de su derecho de ser feliz



(respetar y defender sus intereses y necesidades). Es sentirse apto, capaz y valioso para
resolver los problemas cotidianos. De ahi, la importancia de un autoconocimiento
sensato y autocritico para poder reconocer tanto lo positivo como lo negativo de los
rasgos del caracter y conducta. La autoestima es importante en todas las épocas de la

vida y para los padres de estos nifios/as es un elemento importante para su desarrollo.

Coopersmith (1996:34-36), afirma que existen diversas caracteristicas de la autoestima,
entre las cuales incluye que es relativamente estable en el tiempo. Esta caracteristica
incluye que la autoestima es susceptible de variar, pero esta variacion no es facil, dado
que la misma es el resultado de la experiencia, por lo cual s6lo otras experiencias
pueden lograr cambiar la autoestima.

Asi mismo, explica el autor que la autoestima puede variar de acuerdo al sexo, la edad y
otras condiciones que definen el rol sexual. De esta manera, un individuo puede

manifestar una autoestima en relacion con sus factores especificos.

De lo anteriormente mencionado se desprende la segunda caracteristica de la autoestima
propuesta por Coopersmith (1996), que es su individualidad. Dado que la autoestima
esta vinculada a factores subjetivos, ésta es la resultante de las experiencias individuales
de cada individuo, el cual es diferente a otros en toda su magnitud y expresion. La
autoevaluacion implicita en el reporte de la autoestima exige que el sujeto examine su
rendimiento, sus capacidades y atributos, de acuerdo con estandares y valores
personales, llegando a la decision de su propia valia.

Este autor agrega que otra caracteristica de la autoestima es que no es requisito
indispensable que el individuo tenga consciencia de sus actitudes hacia si mismo, pues
igualmente las expresara a través de su voz, postura o gestos, y en definitiva, al sugerirle
que aporte informacion sobre si  mismo, tendera a evaluarse considerandolas
apreciaciones que tiene elaboradas sobre su persona.

Algunos efectos comunes de baja Autoestima.

* Falta de confianza en si mismo.

* Bajo rendimiento.

* Vision distorsionada de uno mismo y de los demas.
* Una vida personal infeliz.

Mientras que con una Autoestima elevada se podra.



Ser la persona que se quiere ser.
Disfrutar mas de los demas.
Ofrecer mas de si mismo al mundo.
Mantener la confianza en si mismo.

Permanecer tolerante.

3.4.1. Areas de la autoestima

El Autoestima, al ser multidimensional, presenta variadas areas, “el autoconocimiento,

el autoconcepto, la autoevaluacion, la autoaceptacion y el autorespeto”, a continuacion

explicamos cada una de ellas:

a)

b)

d)

Autoconocimiento.- Es el conocer el Yo de manera integral, o sea los aspectos
bioldgico, psicolégico y social. Es cuando uno reflexiona sobre si mismo, las
caracteristicas personales y gustos propios.

Autoconcepto.- Es la creencia que presenta uno mismo, relacionado a la
creencia de las demas personas con respecto a la conducta de uno mismo. Aporta

en la construccion de la propia imagen y la seguridad o inseguridad en si mismo.

Autoevaluacion.- Es la autocritica de cada persona hacia si mismo,

estableciendo juicios de valor, sentimientos y actos buenos o malos.

Autoaceptacion.- La persona reconoce e identifica sus propias potencialidades
y debilidades. Es primordial la vision objetiva y veraz del sujeto, a través de la
vision real de su realidad, facilitando la adaptacion a cambios, y evitando las
dificultades.

Autorespeto.- Relacionado con el amor a uno mismo, los sentimientos,
emociones y el sentirse orgulloso. Es buscar metas realistas, alcanzables y

adquirir nuevas actividades.

El peor de los males es el pensamiento negativo de uno mismo, que conlleva a un pobre
autoconcepto y a la actuacion de acuerdo a él. BARRENECHEA L., (1995:67-69).



3.4.2. El autoestima en los padres con nifios Down.

El advenimiento de un nuevo ser en la familia representa un evento muy significativo
que provoca una serie de movimientos en la estructura familiar; generalmente, cuando
la pareja recibe la noticia de que pronto serdn padres, ambos viven un momento de
alegria, se realizan proyectos a futuro, se reflexiona sobre la trascendencia del hecho y

se forjan una serie de expectativas alrededor del nuevo ser.

Los padres planifican tener hijos normales y saludables que crezcan y lleguen a ser
adultos autosuficientes, sin considerar, en la mayoria de los casos, la idea de que pueden
tener un hijo que sea algo menos que perfecto, por lo que al enterarse del padecimiento
del nifio vienen las desilusiones y se generan sentimientos de pérdida de autoestima,
angustia y culpabilidad. PELAEZ, (1982:90).

Cuando los padres reciben la noticia del padecimiento del nifio, ya sea en el momento
del nacimiento o tiempo después de éste, las reacciones de alegria antes sefialadas se
ven transformadas en diversas respuestas emocionales en ambos padres; las ilusiones y

proyectos que se tenian con el nifio se ven derrumbados ante el diagndstico médico.

3.5. LA FUNCIONALIDAD FAMILIAR

Antes de iniciar la definicién de funcionalidad familiar, es necesario hacer una

definicion de lo que es la familia, para poder entender sobre qué estamos hablando.

La familia, vista desde una perspectiva sistémica, es un grupo o sistema compuesto por
subsistemas que serian sus miembros y a la vez integrada a un sistema que es la
sociedad. Cada miembro de este sistema posee roles que varian en el tiempo y que
depende de la edad, el sexo y la interaccion con los otros miembros familiares, por
tanto, las influencias dentro de la familia no son unidireccionales sino que son una red
donde todos los integrantes de la familia influyen sobre los otros integrantes de la

misma familia.



El nexo entre los miembros de una familia es tan estrecho que la modificacion de uno
de sus integrantes provoca modificaciones en los otros y en consecuencia en toda la
familia. HERRERA, (1997:23-24). Asi los problemas que se suscitan en ella no seran
vistos de una manera lineal (causa-efecto), sino que dichos problemas y sintomas son
debidos precisamente a deficiencias en la interaccion familiar, a la disfuncionalidad de
la familia como sistema. El mismo autor continua diciendo que: “el funcionamiento
familiar debe verse no de manera lineal, sino circular, o sea, lo que es causa puede pasar

a ser efecto o consecuencia y viceversa.

La familia se caracteriza porque las relaciones que se dan en su seno deben tener un
caracter estable y favorecer un compromiso fisico y afectivo entre sus miembros, que
conforma la funcionalidad familiar. Un ambiente familiar positivo favorece la
transmision de valores y normas sociales a los hijos, asi como el sentimiento de

seguridad y confianza en si mismos.

Aunque no es facil definir lo que es la funcionalidad familiar, si lo es entender lo que
queremos decir cuando nos referimos a él. Todos hemos tenido la oportunidad de captar
como es el ambiente de una familia, hemos vivido la nuestra y hemos compartido

algunos ratos con otras familias.

La funcionalidad es, pues, el fruto de la suma de las aportaciones personales de cada
miembro de la familia, traducidas en algo que proporciona emocion. A su vez la
funcionalidad se enrarece o mejora en la medida en que se establecen relaciones entre
los miembros de una familia. En este caso especifico la familia, que tiene en casa un
nifio con sindrome de Down, ira aprendiendo que el nifio debe ocupar su lugar en las
interacciones familiares.

En las familias funcionales y saludables predominan patrones comunicativos directos y
claros. Sus miembros suelen expresar de manera espontanea, tanto sentimientos
positivos como negativos, sus iras y temores, angustias, ternuras y afectos, sin negarle a
nadie la posibilidad de expresar libre y plenamente su afectividad. Potenciando la
integracion familiar al mismo tiempo que eleva los recursos de la familia para enfrentar
los conflictos, crisis y problemas que pueden presentarse en distintas etapas, a lo largo

del ciclo vital evolutivo familiar.



3.5.1. Clasificacion de Funcionalidad Familiar

a) Familia Funcional

Una familia funcional es un sistema familiar que cumple minimamente la tarea de
procurar las condiciones para que todos sus miembros se puedan desarrollar de
manera fisica, emocional, intelectual y social. Y se centra en cudles son las
caracteristicas que hacen de la familia ese nucleo en el que todos sus integrantes se
desarrollan de forma integral.

Los vinculos familiares influyen definitivamente en el desarrollo de la persona.
Cuando la familia con su proceder, mucho mas que con su estructura, consigue
cubrir las necesidades de todos sus miembros consiguiendo una familia feliz,

hablamos de familia funcional

La familia funcional son aquellas, cuyas relaciones e interacciones hacen que su eficacia
sea aceptable y armdnica. CHANDLER, (2003:29-31).

Estas se caracterizan por los factores siguientes:

1. Los padres son y se comportan como padres y los hijos son y se comportan
como hijos, algo que, para algunos, resulta extraordinario.

2. La organizacion jerarquica es clara. Padre y Madre comparten la autoridad en
forma alternada, sin conflictos y balanceada.

3. Los limites para el comportamiento son claros y legitimos. Se cumplen y se
defienden.

4. Las fases del ciclo vital y sus puntos criticos se atraviesan sin dificultad para
identificar y resolver problemas.

5. Los miembros tienen capacidad para reconocer y resolver dilemas personales
por medio de la comunicacion abierta.

6. Lacomunicacién misma es clara y directa.

7. Los miembros de la familia tienen identidad personal propia, y se aceptan unos a
otros tal como son, pero, lo hacen sin imponer comportamientos desatinados en
los demas.

8. Cada cual puede expresar lo que siente sin que se creen conflictos entre los
miembros.

9. Se admiten las diferencias o discrepancias de opiniones cuando estas surjan.



10. La conducta de cada miembro es consonante con su autoridad, sus deberes y su
persona misma.
11. Cada miembro interviene en el bienestar de los otros. Todos trabajan y
contribuyen al bien estar coman.
La familia funcional es una estructura estable, aunque no estatica (que no cambia), lo
que significa que es capaz de mantenerse, recuperando su estabilidad después de una
crisis, un conflicto o desequilibrio. Las personas que conviven tienen que revisar
frecuentemente si su sistema de jerarquia, sus roles y reglas, son claros para todos y

estan adaptados a las necesidades del momento de su vida.

b) Familia Disfuncional

Son familias que no cumplen con las labores que le atribuye la sociedad. Dentro de una
familia disfuncional existe incapacidad para reconocer y satisfacer las necesidades
emocionales bésicas de cada uno de los miembros, aunque pueda existir el deseo de
encargarse y proteger a los que forman parte integrante de la misma. CHANDLER,
(2003:49-51).La definicién de familia disfuncional alude a un tipo de familia conflictiva
0 en la que se suceden conflictos, que la hacen no funcional, en la sociedad en la cual se

encuentra.

3.5.2.- La Funcionalidad Familiar en los Padres con nifio/as Down

Cuando una familia recibe la noticia de que ha tenido un hijo con sindrome de Down,
probablemente le dominaran los sentimientos de pérdida y miedo. El hecho de hablar
con otros padres de nifios con sindrome de Down tal vez le ayude a superar la
conmocion y la tristeza iniciales y a encontrar formas de mirar al futuro. Muchos padres
constatan que el hecho de informarse al méximo sobre el sindrome de Down les ayuda a

mitigar sus miedos.

Las reacciones de los padres estan determinadas por un gran nimero de factores, donde
uno de los principales puede ser la severidad de la incapacidad del nifio, el tiempo que
tardan en conocer el diagndstico y la estabilidad como pareja cuando son informados.
Al tener un hijo con necesidades especiales, la fortaleza o la desintegracion de los lazos

familiares dependen de las reacciones de los padres. Cuando estos son emocionalmente



fuertes, la misma experiencia dolorosa los fortalece, en cambio si los lazos son debiles,
tienden a romperse en éste suceso. Los lazos fuertes facilitan la incorporacion del nifio a
la dinamica familiar, lo cual le brinda seguridad y le facilita desarrollar su potencial. Es
alli donde ésta interviene como sistema de apoyo para la solucion de problemas
haciendo uso de la flexibilidad en el proceso de adaptacion familiar y asi mantener su

funcionalidad.

En cuanto a las funciones familiares, se concluye que estas deben orientarse de tal
manera que puedan facilitar el cumplimiento de las tareas y el mantenimiento de la
familia como grupo y, a su vez, promover el desarrollo individual de cada uno de sus
integrantes, determinando una asignacion de funciones que sean flexibles para ser
usadas cuando sea necesario. Porque la familia, en su interior, posibilita el crecimiento,
brinda seguridad, fortalece los procesos de individuacién y da un sentido de
pertenencia; de tal manera que las familias funcionales son sensibles al medio, tienen
expresiones de colaboracion y apertura para trabajar como grupo en la solucién de
conflictos

Por lo contrario, la familia disfuncional no puede cumplir con el rol o la funcion
encomendada por la sociedad, méas especificamente que no se acepta en el seno familiar
a un nifio/a Down, es decir con discapacidad. CHANDLER, (2003)

Estas se caracterizan por, lo siguiente:

1. Los miembros no son respetados como individuos Unicos y de igual valor que
los otros miembros.

2. Los miembros son desalentados y son inconsistentes. No son buenos modelos a
sequir.

3. Se desalienta tanto la comunicacion como la honestidad. Prevalecen la negacion
y el engafio.

4. Cuando se presentan problemas, se mantienen escondidos, y al miembro con el
problema se le avergiienza para que mantenga silencio. Los problemas mayores
se niegan y de ésta manera permanecen sin resolver.

5. Los roles familiares son rigidos e inflexibles.

6. Las reglas familiares son rigidas y las infracciones o son ignoradas o castigadas

severamente. Las respuestas son inconsistentes.



7. Los miembros son culpados y avergonzados continuamente, no se
responsabilizan  facilmente por su comportamiento personal y sus
consecuencias.

8. Los errores son criticados severamente. Se espera que los miembros siemOpre
estén “en lo correcto” o “sean perfectos”. No se ensefia a los miembros, deben
aprender solos y esperar la critica si no hacen las cosas correctamente.

9. La familia es abierta en extremo en las interacciones internas de los miembros o
cerrada en extremo al mundo exterior.

10. La familia apoya inconsistentemente a los miembros individuales, sin embargo,

se espera en todo momento el apoyo individual a la familia.

Pero cuando la familia no funciona adecuadamente, el individuo se siente desprotegido
emocionalmente y desprovisto de recursos cognitivos y conductuales, esta carencia le
dificulta afrontar con eficacia las contingencias de la vida cotidiana, establecer
comunicaciones claras y positivas con los demas, asumir una actitud de busqueda activa
y constructiva de vias para resolver los problemas. CHANDLER, (2003:67-70).Esta
familia carece de capacidad para brindar apoyo a sus integrantes y entorpece los
intentos de individualizacion que los mismos hagan por considerarlos una amenaza, y
en el caso de los padres con nifios Down les puede minimizar su capacidad de

funcionalidad.

3.5.3. Factores o indicadores que miden la Funcionabilidad Familiar
Son siete los factores que determinan el grado de funcionalidad de una familia:

* Cohesion: Union familiar fisica y emocional al enfrentar diferentes situaciones y en
la toma de decisiones de las tareas cotidianas. Ligazon emocional entre sus miembros.
La cohesion, es una de las dimensiones centrales de la dindmica familiar y puede ser
definida a partir de los vinculos emocionales que los miembros de una familia
establecen entre si. Cuando la cohesion es estrecha, favorece la dimension fisica y
emocional y el establecimiento de so6lidos vinculos y un fuerte sentimiento de

pertenencia con el grupo familiar en su conjunto.



*Armonia: Correspondencia entre los intereses y necesidades individuales con los de la
familia en un equilibrio emocional positivo. Es el entendimiento que se da entre los
miembros de un hogar que se expresa con un estado pausado dialogante y con entrega.

* Comunicacion: Capacidad de los miembros de la familia para transmitir sus
experiencias de forma clara y directa.

La comunicacion positiva es facilitadora de relaciones positivas y se basa en la empatia,
la escucha reflexiva, comentarios de apoyo que permiten a sus miembros compartir
necesidades, sentimientos y preferencias cambiantes.

La comunicacion negativa obstaculiza, estanca las relaciones o las deteriora usa la
critica, los prejuicios, el doble mensaje y la descalificacion. La comunicacion, familiar
refleja los patrones de interaccion a través de los cuales los miembros de la familia
interacttan, intercambian mensajes con contenidos afectivos, informativos o
normativos. La adecuacién o inadecuacion de los patrones comunicativos familiares
juega un rol principal en la funcionalidad o disfuncionalidad de la misma. La
funcionalidad o no de la comunicacion familiar, en ultima instancia, expresa el grado o
la medida en que sus miembros han aprendido a manifestar adecuadamente 0 no, sus
sentimientos en relacion con los otros, y también en cuanto a la familia ha avanzado en
la elaboracion de sus limites y espacios individuales. DE LA CUESTA D. (1999)

(http:// www.sld.cu//sitios/-funcionamiento-familiar

*Permeabilidad: Capacidad de la familia de brindar y recibir experiencias de otras
familias e instituciones. En su relacion con el medio la familia puede beneficiarse de él

y a su vez influir en el.

* Afectividad: Capacidad de los miembros de la familia de vivencial y demostrar
sentimientos y emociones positivas unos a los otros. EI amor no se debe sobreentender,

las muestras de amor y afecto tienen que ser el catalizador de las relaciones familiares.

* Roles: Cada miembro de la familia cumple las responsabilidades y funciones
negociadas por el ndcleo familiar, el conjunto organizado de conductas que se asocian
con una posicion, estatus concreto dentro de la familia y que se desempefian al ocuparlo

son: sexo, autoridad, posicion en la familia.


http://www.sld.cu/sitios/-funcionamiento-familiar

* Adaptabilidad: Habilidad de la familia para cambiar de estructura de poder, relacion
de roles y reglas de relacién ante una situacion que lo requiera. La adaptabilidad
familiar, se refiere en primer lugar a la flexibilidad o capacidad de la familia de adoptar
o cambiar sus reglas o normas de funcionamiento, roles, etc., ante la necesidad de tener
que enfrentar determinados cambios, dificultades, crisis o conflictos por los que puede
atravesar la misma, en un momento dado. La no presencia de esta flexibilidad impide a
la familia hacer un uso adecuado de sus recursos, lo que provoca un aferramiento a
esquemas, normas, roles, actitudes, que resultan poco funcionales y dificultan encontrar

una solucion viable a la situacion familiar problematica.



IV. METODOLOGIA

El presente tema de investigacion se enmarca dentro del area de la Psicologia
Clinica, dado que es , el campo que dirige el estudio, diagnostico o tratamiento de
problemas o trastornos psicolégicos y se dedica al bienestar humano enfatizando en la
busqueda del conocimiento, Por lo que, es dentro de la presente investigacion, donde
se analizaron las variaciones de las relaciones dentro del nucleo familiar y como
afecta dentro de las Caracteristicas Psicolégicas y la Funcionalidad Familiar, de
Padres de nifios con Sindrome de Down frente a su desarrollo, Ilegando a tener una
gran relevancia las caracteristicas psicoldgicas como emocionales, que ameritan un

tratamiento psicolégico apropiado dentro del seno familiar.

4.1.- Tipificacion de la Investigacion.
Por sus caracteristicas, el presente trabajo se tipifica como una investigacion.

La dimension de este estudio es de tipo Exploratorio, los estudios exploratorios se
efectlan cuando el objetivo es examinar un tema o problema de investigacién poco
estudiado o que antes no ha sido abordado, cuando la revision de la literatura reveld
que Unicamente hay guias no investigadas e ideas vagamente relacionadas con el
problema de estudio.

El presente trabajo toma en cuenta las caracteristicas psicologicas de los padres de
nifios con sindrome de Down frente a su desarrollo, motivo por el cual se reviso la

literatura con relacion a la tematica abordada.

Descriptivo, ya que busca especificar las propiedades importantes de personas,
grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido a analisis. Pretende

describir aspectos, caracteristicas, criterios del tema o del concepto en estudio.

En este sentido, la presente investigacion trabaja sobre realidades de hechos y su

caracteristica fundamental es la de presentar una interpretacion correcta,



identificando, caracterizando y evaluando cada uno de los factores que componen las
caracteristicas psicologicas, de los padres de nifios Down, de manera que se pueda

realizar una descripciéon sistematica de cada uno de ellos.

Diagndstica, porque segin VELASCO. 1993: “se parte de un problema existente, se
pretende conocer y describir sus partes a través de la realizacion de un diagnostico de
la misma y asi identificar las carencias del problema para luego sugerir acciones
correctivas a las mismas.” En este caso se realizara la medicion de las caracteristicas
psicologicas y la funcionalidad familiar de los padres de nifios con sindrome de

Down frente a su desarrollo y circunstancias que acompafnan.

Dentro de esta investigacion y para el tratamiento y andlisis de los datos se tomo en

cuenta los enfoques:

Cuantitativo, porque los datos derivados de la muestra se manejaran de manera
estadistica, pero destacando que el analisis de los resultados se realizara de manera
cuantitativa, ya que la finalidad es transformar toda la informacion que se recopile
para luego ser procesada en cuadros estadisticos y graficas correspondientes.

Cualitativo, debido a que este estudio se orienta a descubrir el sentido de los hechos
por los que atraviesan las familias de nifios con Sindrome de Down y realizar un
andlisis a profundidad del objeto de estudio basado en la teoria que se estudiara segun
los objetivos planteados, interpretando los datos a partir de las diferentes respuestas
logradas con la aplicacién de los instrumentos seleccionados, obteniéndose la

informacidn de manera directa, lo que genera a su vez datos descriptivos de analisis.



4.2.- POBLACION Y MUESTRA

La poblacién, objeto de estudio de este trabajo de investigacion estuvo constituida por
25 familias de padres (41 personas), que tienen hijos/as con sindrome de Down en la
ciudad de Tarija, pertenecientes a La Fundacion Down, y que los mismos asisten de
manera regular a esta institucion.

Para delimitar esta investigacion no se realiz6 ninguna seleccion muestral, debido a
que se trabajé con el total de la poblacion, con el objetivo de lograr una mayor

representatividad en los resultados.

Cuadro No. 1

FAMILIAS CON NINOS/as DOWN
FAMILIAS de: NUMERO DE

PERSONAS

Padres de 32
(16 parejas)

matrimonios

constituidos

Madres o Padres 6
solos
Tutores 3
TOTAL 41sujetos

Fuente: Datos de la Fundacion Down-Tarija



4.3.- METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS.

El presente estudio se basé en los siguientes métodos:

* Método teorico.- Este método permitié la interpretacion conceptual de los datos
obtenidos empiricamente mediante el analisis, sintesis, deduccién e induccion. Se
utilizan en la construccion y desarrollo de la teoria cientifica y en el enfoque general
para abordar los problemas de la ciencia, estando presentes en los diferentes
momentos del proceso de investigacion. Este método lleva a explicar las
caracteristicas del objeto de estudio a través del andlisis de la informacion obtenida,

con la aplicacion de los instrumentos a la poblacion de padres con nifios Down.

* Método empirico.- Este método es aquel que se empled en la recopilacion de los
datos, permiten la intervencion, registro, medicion, andlisis, interpretacion y
transformacion de la realidad en el proceso de investigacién, apoyando la practica de

la investigacion.

Explican y revelan las relaciones del objeto de investigacion, cuyo contenido procede
de la experiencia, utiliza técnicas como los test, para la obtencién de informacion

necesaria para la investigacion.

*Métodos estadisticos.- La informacion recogida en las escalas numéricas es
procesada y tabulada, en base a la cual se calculan los datos, frecuencias absolutas y
relativas de las variables, estableciéndose cuadros en base a escalas nominales como

asi también la presentacién grafica de los mismos.

Para la obtencion de los datos o recoleccion de la informacion se utilizé las

siguientes técnicas:



*Cuestionarios, para el presente estudio corresponde el cuestionario estructurado con
escalas de evaluacion que permiten tener una informacion precisa de las variables que
son objeto de estudio, en este caso la presencia de autoestima y funcionalidad familiar

de los padres.

La técnica de recoleccion de informacion, es un medio util y eficaz para recoger

informacidn en un tiempo relativamente breve.

Los instrumentos que se utilizaron para la recopilacion de datos fueron los

siguientes:

* Cuestionario de Ansiedad de Enrique Rojas.- Este instrumento permitid
determinar el nivel de ansiedad de los familiares que tienen hijos con sindrome de
Down, tomando en cuenta los sintomas fisicos, psicolégicos, de conducta,
intelectuales y asertivos.
Consta de 100 ITEMS que se califican mediante una escala de puntuacién que
establece los siguientes rangos: 0-20 Banda Normal, 20-30 Ansiedad Ligera, 30-40
Ansiedad Moderada, 40-50 Ansiedad Grave y 50 0 mas Ansiedad Muy Grave. Este
instrumento contribuy6 a cumplir con el primer objetivo especifico.
La categorizacion de este instrumento (nivel de ansiedad) es la siguiente:
1. Banda Normal, un nivel de ansiedad esperable en una persona.
2. Ansiedad ligera, un nivel de ansiedad levemente por encima de lo esperable
en una persona promedio.
3. Ansiedad moderada, un nivel de ansiedad considerable, manifiestamente
superior el término medio.
4. Ansiedad grave, un nivel de ansiedad notorio, capaz de provocar desajustes en
la actividad del individuo.
5. Ansiedad muy grave, un nivel de ansiedad elevado de repercusion negativa en

las actividades del sujeto.



* Cuestionario de Depresion de Beck.- Esta prueba psicoldgica nos permite
determinar el grado de depresion de los familiares que tienen un hijo con sindrome de
Down, para ello se toma en cuenta las siguientes tematicas: el estado de animo, la
vision de futuro, el sentimiento de satisfaccion personal y los sentimientos de
culpabilidad. Consta de 21 preguntas que se califican tomando en cuenta las veces
que se repitan las respuestas, lo que nos indica que mientras mas respuestas negativas
aparezcan, mas complejo es el cuadro depresivo. La escala de puntuacion es: no
existe de 0 a 10; ligera de 11 a 21; moderada de 22 a 30; grave de 31 a 40; muy grave
mas, de 41 puntos. Este instrumento da respuesta al segundo objetivo especifico.

*Cuestionario de Autoestima 35B: Instrumento utilizado para medir el nivel de
Autoestima que presentan los familiares de hijos con sindrome de Down. El mismo se
lo aplicd de acuerdo a la muestra que se escogid. Esta prueba consta de 50 items, de
los cuales los padres/madres tendrén la opcion de elegir entre 0, 1, 2, 3.y la escala de
valoracion es: 60-75 nivel éptimo, 46-60 excelente, 31-45 muy bueno, 16-30 bueno,
0-15 regular, -1-15 bajo, -16-30 deficiente, -31-45 muy bajo, -46-60 extremo, -61-75

nulo.

* Cuestionario de Funcionalidad Familiar.- Instrumento construido por el Master
en Psicologia de Salud, Dolores de la Cuesta Freijomil en el afio 1994, nos permite
evaluar cuantitativamente la funcionalidad familiar, basado en elementos objetivos y
evidentes entre las relaciones de sus miembros, cuyas variables de medicién son;
Cohesion, Armonia, Comunicacion, Permeabilidad, Afectividad, Roles vy
Adaptabilidad. Consta de 14 preguntas cuya valoracion corresponde a una escala de
categorias que se ordenan de la siguiente manera: 70-75Familia Funcional, 56-43
Familia Moderadamente Funcional, 42-28 Familia Disfuncional y 27-14 Familia
Severamente Disfuncional. Ms. DE LA CUESTA Dolores, (1999).



4.4.- PROCEDIMIENTO.

El presente trabajo de investigacion tuvo las siguientes fases o etapas, para poder

realizar un trabajo organizado, claro y concreto:

Fase I. Revision bibliogréfica: Corresponde a la revision bibliografica existente
como ser: libros, revistas y paginas de internet. Informacion referida a los conceptos
necesarios para la construccion del marco tedrico y a la comprensién del objeto de
estudio de la investigacion, que coadyuvd a su vez en el andlisis de los datos
obtenidos. En este caso se precisaron temas sobre las diferentes caracteristicas
psicolégicas que atraviesan los padres de nifios Down (ansiedad, depresion,

autoestima y funcionalidad familiar)

Fase Il. Acercamiento a la Poblacion: Dentro de esta etapa se visito a los centros
para tomar contacto con los familiares de los nifios con sindrome de Down, con la
finalidad de informarnos sobre las direcciones de las familias que no se encuentran en
los registros de los centros. De la misma forma se tomd contacto con las familias,
para solicitarles su colaboracion en el presente trabajo, actividad que se realiz6 fuera

de la institucion.

FASE Ill. Prueba Piloto: Dentro de esta etapa se realiz6 un pequefio analisis
(prueba piloto), ya que el prop6sito de esta prueba es asegurar que los test a aplicar
cumplan con las expectativas de la investigacion en términos de informacion obtenida
asi como, identificar y corregir las deficiencias que pudieran provocar un sesgo en la

misma.

Fase IV. Aplicacion de las Pruebas: En esta etapa se aplico: el test de ansiedad de
Rojas, el test de Depresion de Beck, el Cuestionario de Autoestima 35B vy el test de

Funcionalidad Familiar.



Fase V. Procesamiento de datos: En esta etapa se procedié a ordenar y sistematizar
los datos obtenidos mediante la tabulacion de los datos en programas estadisticos,
logrando establecer las frecuencias y porcentajes obtenidos de las respuestas por cada
dimensién y de manera general y asi determinar el comportamiento de cada una de

las variables que son objeto de estudio en la presente investigacion.

Fase VI. Andlisis e interpretacion de datos: Se realizo el analisis e interpretacion
de los datos y su presentacion esté en diferentes cuadros y graficos en funcion a las
variables de estudio y tomando en cuenta los objetivos de la investigacién a la luz de
la teoria que sustenta el presente trabajo; para posteriormente llegar a la redaccion de

las conclusiones y las recomendaciones de la investigacion.

Fase VII. Elaboracion de Conclusiones y Recomendaciones: Dentro de esta etapa
se elabor6 la redaccion de los resultados obtenidos en las pruebas (Test) aplicados a
las personas que conforman parte de la muestra, todo esto siguiendo los objetivos

planteados para el tema de estudio.

Fase VIII. Redaccion del Informe Final: El documento final se puso a
consideracién para su revision y luego presentar el documento final para su defensa,

tomando en cuenta las normas, reglas de presentacion y redaccion.






5.1- ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS RESULTADOS

En el presente capitulo se presenta el analisis e interpretacion de los resultados a los que
se ha llegado a través de la aplicacidn, correccion e interpretacion de las pruebas

utilizadas en la elaboracion de esta investigacion.

Para la sistematizacion de los datos se empled el enfoque cuantitativo-cualitativo
presentado a través de diferentes cuadros que contienen valores numéricos y de
porcentaje del tema Caracterizacion Psicoldgica y Funcionalidad Familiar de los Padres
con nifios DOWN.

El orden de la presentacion de los cuadros y analisis, estuvo estructurado de acuerdo a

los objetivos especificos que han sido planteados en el inicio de la investigacion.

Esto significa que, se comenzé examinando la primera variable que permiti6 identificar
el nivel de ansiedad presentado por los padres, en segundo lugar se establecié el nivel de
depresion que presentan los mismo y en tercer lugar se identificd en nivel de autoestima
y de funcionalidad familiar destacando los indicadores de cohesion, armonia,
comunicacion, permeabilidad, afectividad, roles y adaptabilidad. Y por Gltimo se
presento los graficos y cuadros que contienen un examen detallado de los sintomas mas

destacados que se presentaron en la ansiedad, depresion y autoestima.

En este sentido es importante recalcar que debido a que los datos necesarios para el
cumplimiento de los objetivos propuestos son amplios, se recurrié a abreviaciones en
las preguntas, inclusion de algunos cuadros en la parte de anexos y segmentacion de los
cuadros para poder facilitar la comprension de las categorias analizadas.

.5.1.1. ANSIEDAD.

Primer Objetivo: Identificar el nivel de ansiedad de los padres con nifios/as que

tienen Sindrome de Down

Para dar inicio al analisis es importante considerar la definicion de Ansiedad que de

acuerdo con ROJAS consiste en una respuesta vivencial, fisiologica, conductual,



cognitiva y asertiva caracterizada por un estado de alerta, de activacion generalizada.
Identificada como una sefial de peligro difusa, que el individuo percibe como una

amenaza para su integridad.

En este entendido considerar el nivel de ansiedad que presentan los padres con nifios/as
Down puede contribuir a identificar si los mismos pueden adaptarse a la condicion en
que se encuentran sus hijos/as atravesando bien el proceso de duelo por la pérdida del
hijo deseado o padecen alteraciones del estado emocional de carécter displacentero
causado por el miedo a enfrentar la situacion de discapacidad de su hijo/a real, situacion
que se puede ver manifestada a través de la ansiedad, ligera, moderada, grave o muy

grave.

Siguiendo esta idea los datos presentados en esta seccion permiten establecer los niveles

de ansiedad que presentan las madres y padres de nifios/as Down

Cuadro N°2

Nivel de ansiedad de padres de nifios/as Down

Sexo Madre Padres Total
m\ Frec. % Frec. % Frec. %
Normal 19 83% 17 94% 36 88%
Ligera 4 17% 1 6% 5 12%
Moderada 0 0 0 0 0 0
Grave 0 0 0 0 0 0
Muy grave 0 0 0 0 0 0
Total 23 100% 18 100% 41 100%

Fuente: Elaboracién propia

GraficoN° 1
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Los resultados del Cuadro N°2 y Grafico N°1 nos indican que la mayoria de los padres
de nifios Down presentan un nivel de ansiedad normal con un porcentaje del 88% y
ansiedad ligera con un 12%, siendo ambos los Unicos puntajes significativos del
universo muestral. Estos datos son indicativos de que la ansiedad normalmente hace que
la funcion del individuo se active, movilice ante diferentes situaciones amenazantes
como es el caso del hijo real que tiene capacidades diferentes, como es el Sindrome de
Down. Por lo tanto se observa como beneficioso en la medida que ayuda a los padres a

estar mas atentos y motivados ante la situacion a afrontar.

Asimismo al realizar la clasificacion por sexo (madres/padres) podemos apreciar que
las madres presentan un 83% y los padres un 94% en el nivel de ansiedad normal.
Esto significa que los padres en mayor proporcion que las madres son capaces de
responder adecuadamente frente al hecho de tener un hijo con sindrome de Down
porque pueden tomar decisiones adaptadas que favorezcan su buen desarrollo. Razén
por la cual recurren al apoyo de organizaciones dedicadas a brindar ayuda a través de
terapias y charlas que permiten la comprension y el tratamiento del problema en las

diferentes familias.

Cuadro N°3
Nivel de ansiedad de padres con nifios/as
Down por edad

16-29 afios 30-39 afios 40-59 afios | Total | Total
Padres/Madres | Padres/Madres | Padres/Madres | Frec. | %
Niveles de ansiedad Frec. % Frec. % Frec. %

Normal 5 83% 9 90% 22 88% | 36 | 88%
Ligera 1 17% 1 10% 3 12% 5 | 12%




Moderada 0 0 0 0 0 0 0 0
Grave 0 0 0 0 0 0 0 0
Muy grave 0 0 0 0 0 0 0 0
Total parcial 6 100% 10 100% | 25 100% | 41 -
Total % 15% 24% 61% - 100%
Fuente: Elaboracion propia
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Como se observa en el Cuadro N°3 y Gréafico N°2 los padres que tienen entre 40 y 59
afios de edad, representan el 61% del total del universo muestral, asimismo dentro de
este grupo el 88% de los padres muestra niveles de ansiedad normal, esto significa que
los padres de familia logran enfrentar de manera positiva el hecho del nacimiento de un
hijo/a con sindrome de Down y solo el 12% muestra signos de ansiedad ligera.

En tanto que para los padres que tienen entre 30 y 39 afios de edad que a nivel general
representan el 24% del total, el 90% de ellos presenta niveles de ansiedad normal, esto
nos indica que los padres son capaces de controlar y lograr un equilibrio para
sobrellevar las exigencias cotidianas de tener un nifio/a con capacidades diferentes, y

solo el 10% de los padres muestran ansiedad ligera.

Por ultimo en el caso de los padres mas jovenes que tienen entre 16 y 29 afios de edad y
que a nivel general representan el 15% del total, el 83% de los mismos muestra niveles
de ansiedad normal que en este caso representa una activacion no excesiva que permite

alcanzar y controlar de manera adaptativa diferentes eventos cotidianos y el 17% de los



padres muestran ansiedad ligera. Lo cual indica que existen indicios o principios de
ansiedad ocasionada por la presion del sentimiento de culpa, lo cual les causa
preocupacion o miedo.
Cuadro N°4
Sintomas de ansiedad en

Padres de nifios/as con Sindrome de Down

Sintomas Fisico Psiquico Conductual Intelectual Asertivo

Ansiedad Frec. % Frec. % Frec. % Frec. % Frec. %
Normal 34 83% 31 76% 36 88% 32 79% 27 66%
Ligera 5 12% 8 20% 5 12% 7 17% 8 20%
Moderada 2 5% 1 2% 0 0 1 2% 3 7%
Grave 0 0 1 2% 0 0 1 2% 3 7%

Muy Grave 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 41 100% 41 100% 41 100% | 41 100% 41 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Como vemos en el Cuadro N°4 y Gréafico N°3 todos los sintomas (fisico, psiquico,
conductual, intelectual y asertivo) que se presentan en la ansiedad se encuentran en un
nivel normal, esto significa que si bien los padres presentan algunos sintomas, estos no
son lo suficientemente fuertes como para considerar que pueden provocarles
alteraciones de tipo adaptativo que pueda convertirse en un trastorno que interrumpa sus

actividades diarias.

Tomando en cuenta la puntuacion maés significativa de los sintomas correspondiente al
nivel normal de ansiedad es importante detallar las caracteristicas que presentan cada

una de ellas tales como:

En los sintomas conductuales el 88% que presenta un nivel de ansiedad normal los
padres no registran algunos sintomas tales como estados de agitacion, no hay
gesticulacion, no hay voz cambiante, movimientos torpes y rigidos, no hay tension
mandibular, no hay tartamudeo, cejas descendidas, expresion facial congelada, entre

otros.

En los sintomas fisicos el 83% con un nivel normal de ansiedad los padres de nifios/as
no muestran temblores, tics, palpitaciones, nduseas o vOmitos, diarreas, no orinan
frecuentemente, no hay estabilidad corporal, no hay pesadillas, ni falta de apetito y no

hay pérdida por el interés sexual, entre otros.

En los sintomas asertivos, el 66% con un nivel normal de ansiedad los padres y las
madres no manifiestan: no poder iniciar una conversacion, tener dificultad para decir
no, no intentan siempre agradar a otros, no tienen graves dificultades para hablar, no
prefieren la soledad a estar con desconocidos, no tienen vergiienza ante los demas, no
tienen verglienza ajena, no intentan dar en publico una imagen de si mismo distinta a la

real, entre otros.

En los sintomas intelectuales el 79% con un nivel normal de ansiedad los padres de
estos nifios Down no muestran: pensamientos sobre mala suerte, creer que no sirven
para nada, no se sienten desorientados, no tienen bloqueo intelectual, no perciben todo
cadtico, no piensan que la vida es injusta o dolorosa, no tienen pensamientos

absolutistas, no utilizan términos extremos, entre otros.



En los sintomas psiquicos el 76% con un nivel normal de ansiedad los padres no
manifiestan temor a la locura, temor a perder el control, disolucién o rotura del yo no

hay ataques de panico, temores difusos, no hay fobias, entre otros.

En los diferentes sintomas que presentan los padres, de acuerdo a los datos obtenidos,
muestran que no tienden a manifestar niveles por encima de lo normal, lo que les
permite reaccionar de manera adaptada ante las realidades que van enfrentando y

superando sus hijos/as con sindrome de Down.

5.1.2. DEPRESION

Segundo Objetivo: Establecer el nivel de depresién que presentan los padres con

nifios/as que tienen Sindrome de Down

La tristeza y la depresion normales son respuestas humanas universales ante la
frustracion, la decepcidon y otras situaciones adversas; dicha respuesta puede ser
adaptativa, con un retraimiento que conserva intactos los recursos internos de la
persona. Sin embargo, cuando esta depresion como lo sefiala Beck genera sentimientos
de desesperanza hacia si mismo, hacia el futuro y hacia el mundo en general se
convierte en un trastorno del estado de animo que provoca una vision distorsionada de
si mismo y del entorno. Generando sobre generalizacién, manejo de pensamientos
dicotdmicos, inferencias arbitrarias, abstraccion selectiva negativas, etc. que pueden

acompariarse de ansiedad.

Se indaga esta variable debido a que algunos autores como Langdon, consideran que los
padres de nifios/as afectados por el nacimiento de un nifio con capacidades especiales,

tienden a mostrar ciertos niveles de estado de &nimo deprimido.

En este entendido como se observa en el Cuadro N° 5 y Grafico N°4 describimos el

nivel de depresion realizando su evaluacion en relacion con el sexo.

Cuadro N°5
Nivel de depresion de padres

con nifos/as Down



Sexo Madres Padres Total
Nivel de depresion Frec. % Frec. % Frec. %
Ausencia de depres. 9 39% 8 44% 17 42%
Ligera 8 35% 7 39% 15 37%
Moderada 5 22% 2 11% 7 17%
Muy alta 0 0 1 6% 1 2%
Extrema 1 4% 0 0 1 2%
Total 23 100% 18 100% 41 100%
Fuente: Elaboracion propia
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De acuerdo con los datos presentados a nivel general el 42% del total de padres no
presentan cuadros depresivos pero, el 58% del total de casos muestra algin nivel de
depresion, eso quiere decir que: 37% de los padres tiene depresion ligera, 17% del

total moderada, muy alta 2% y extrema 2%.

Lo anterior supone que el porcentaje mas representativo es 37% del total de padres que
presentan depresion ligera o Leve, la misma representa pocos sintomas, o ninguno,
aparte de los requeridos para arribar al diagndstico, y los sintomas provocan sélo
deterioro menor del desempefio laboral o de las actividades sociales habituales o de las

relaciones con los demas.




En cuanto a la depresion en relacion al sexo (madres/padres) en el mismo Cuadro N°5
podemos observar que el 44% de padres y 39% de madres no tiene depresion; mientras
que en el caso donde existe depresion ligera los padres alcanzan un porcentaje de 39% y
la madres 35%. En ambos casos los padres alcanzan los porcentajes mas elevados. Cabe
sefialar que el 4% de las madres presentan un nivel de depresion extrema a diferencia de

los padres que no muestran dicho nivel.

Estos resultados pueden atribuirse posiblemente a que como conceptualmente, la
depresion, segun BECK, “es un sentimiento de desesperanza hacia si mismo, hacia un
futuro y hacia el mundo en general”, para los padres de nifios con sindrome de Down
tener un hijo en estas condiciones significa luchar con sentimientos encontrados y de
impotencia frente al futuro que se presenta con limitaciones para sus hijos/as, porque el
apoyo de la sociedad es reducido y de desconocimiento en cuanto al trato, a las

necesidades que tienen estos nifios/as.

Debido a lo anteriormente expuesto es importante que los padres busquen el apoyo en
las instituciones dedicadas a la orientacion de padres de nifios especiales, lo que les
permite superar y mejorar su desarrollo. Es necesario, por lo que las reacciones de los
padres estdn determinadas por la severidad de la incapacidad del nifio, el tiempo que
tardan en conocer el diagnostico y la estabilidad como pareja cuando son informados.
Al tener un hijo con necesidades especiales, la fortaleza o la desintegracion de los lazos
familiares dependen de las reacciones de los padres. Cuando estos son emocionalmente
fuertes, la misma experiencia dolorosa los fortalece, en cambio si los lazos son débiles,

tienden a romperse en éste suceso.

Al recibir el apoyo de las diferentes instituciones en momentos de crisis, los padres
tienen menos dificultades de comunicacidn para no llegar a situaciones de aislamiento y
desintegracion que afecten tanto en el plano individual como en el social. Lo mas
optimo es que los padres compartan sus sentimientos, que vivan su tristeza, su enojo y
que sepan expresarlo, para que juntos lleguen a acuerdos y encuentren soluciones

correctas.



Cuadro N°6
Nivel de depresion de padres con nifios
Down por edad

Edad 16-29 afios 30 -39 afios 40-59 afios | Total | Total

Madres/Padres | Madres/Padres | Madres/Padres | Frec. | %

Nivel de depresion Frec. % Frec. % Frec. %

No existe dep. 1 17% 6 60% 10 40% 17 | 42%
Ligera 4 66% 3 30% 8 32% 15 | 3%
Moderada 1 17% 1 10% 5 20% 7 17%
Muy alta 0 0 0 0 1 4% 1 2%
Extrema 0 0 0 0 1 4% 1 2%

Total parcial 6 100% 10 100% 25 100% | 41 -
Total % 15% 24% 61% - 100

Fuente: Elaboracién propia
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Siguiendo con el analisis en el Cuadro N°6 Grafico N°5 los padres que tienen entre 40
y 59 afos, representan el 61% del total, dentro de este grupo el 60% de los padres

muestra signos de depresion y el restante 40% no presenta ningln nivel de depresion.

Lo anterior significa que los padres se han adaptado y aceptan la presencia del hijo real

quien tiene sindrome de Down. Ademas porque ellos al tener un contacto con la



institucién durante varios afios han recibido constante informacion, apoyo y terapias que

les ha permitido comprender el problema de su hijo.

Mientras que los padres que tienen entre 30 y 39 afios de edad que a nivel general
representan el 24% del total, en este grupo el 60% de padres no presenta depresion en

tanto que el 40% muestra algan nivel de depresion.

En tanto que en el caso de los padres que tienen entre 16 y 29 afios de edad y que a nivel
general representan el 15% del total, el 83% de ellos muestra depresion y solo el 17%

no tiene ningun signo que sefiale depresion.

Se podria decir que a menor edad mayor es la tendencia a presentar un nivel entre
ligera y modera depresion porque los jovenes padres ante el suceso perturbador que
significa tener un nifio/a con sindrome de Down en el hogar reaccionan a nivel fisico,
psiquico, conductual y asertivo de manera desadaptativa frente a los diferentes
acontecimientos de su vida. Surge en ellos un desequilibrio emocional, (manifestado
en sentimientos de dolor, consternacién, decepcion, duda, irritacion, culpabilidad,

vergilenza, angustia, temor, etc.) social y econémico.

5.1.3 AUTOESTIMA

Tercer Objetivo: Identificar el nivel de autoestima de los padres con nifios/as que

tienen Sindrome de Down

Para cumplir con dicho objetivo es importante sefialar que la autoestima es un
sentimiento de valoracion y aceptacion de la propia manera de ser que se desarrolla

desde la infancia, a partir de las experiencias del nifio y de su interaccion con los demas.

Rechazarse asimismo o partes de uno mismo produce un enorme dolor que nos dafia
emocionalmente. La forma en que uno se percibe y se valora a si mismo puede cambiar
pero este cambio no siempre es facil. La autoestima no es un estado fijo o rigido, sino

que cambia en relacion a las experiencias y sentimientos.

Analizando el Cuadro N°7 y Grafico N°6 referido al nivel de autoestima de los padres

y madres con nifios/as Down observamos lo siguiente.



Cuadro N° 7

Nivel de autoestima de padres de nifios/as Down

Niveles de Madres Padres Total | Total
autoestima Frec. % Frec. % Frec. %
Optimo 0 0 0 0 0 0
Excelente 0 0 0 0 0 0
Muy bueno 0 0 1 6% 1 2
Bueno 3 13% 1 6% 4 9

Regular 7 30% 3 16% 10 25%

Bajo 6 26% 7 39% | 13 | 32%

Deficiente 4 18% 5 27% 9 22%
Muy bajo 3 13% 1 6% 4 10
Extremo 0 0 0 0 0 0
Nulo 0 0 0 0 0 0

Total 23 | 100% | 18 | 100% | 41 |100%

Fuente: Elaboracion propia
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Como se puede observar el 32% de los padres presentan un nivel de autoestima bajo
Esto significa que los padres tienen dificultad para sentirse valiosos en lo profundo de
si mismos, y por tanto dignos de ser amados por los demas.

Ademaés los padres con Autoestima Baja buscan, a veces sin ser muy conscientes de
ello, la aprobacién y el reconocimiento de los demas y suelen tener dificultad para ser
ellos mismos y poder expresar con libertad aquello que piensan, sienten y necesitan en
sus relaciones familiares e interpersonales. Esto significa que ellos tienen miedo a las
criticas y rechazo, concentran su atencién en aspectos negativos exagerandolos negando
0 quitdndoles importancia a los positivos, su estado de animo depende de como le
tratan los deméas por lo que se vuelven muy exigentes con los demas y tienden a

desilusionarse facilmente.

Un segundo grupo con un porcentaje del 25% muestra un nivel de autoestima regular
caracterizada por disponer de un grado aceptable de confianza en si mismo. Sin
embargo, la misma puede disminuir de un momento a otro, como producto de la opinién
del resto. Es decir, esta clase de padres se presentan seguros frente a los demas aunque
internamente no lo son. De esta manera, su actitud oscila entre momentos de autoestima
elevada (como consecuencia del apoyo externo) y periodos de baja autoestima
(producto de alguna critica).Y por ultimo con el 22% del total reflejan un nivel de
autoestima deficiente en donde prima un sentimiento de inseguridad e incapacidad con
respecto a si mismos, estos padres carecen de elementos como son la competencia, el
valor y el merecimiento. En ellos existe una mayor predisposicion al fracaso debido a

gue se concentran en los inconvenientes y los obstaculos que en las soluciones por eso



se presentaran como victimas frente a si mismos y frente a los demas, evadiendo toda

posibilidad de éxito de manera voluntaria.

Al realizar la clasificacion de acuerdo al sexo (madres/padres) podemos apreciar que el
30% de las madres tiene un nivel de autoestima regular en tanto que el 39% de los
padres tiene una autoestima baja. En el primer porcentaje (30%) la madres si bien son
capaces de aceptarse y confiar en si mismas esto puede verse afectado por situaciones y
criticas externas relacionadas en este caso con la condicion de su hijo/a. En tanto que los
padres (39%) tienen mas dificultad para sentirse valiosos interiormente por lo que
necesitan mas reconocimiento externo y asi poder expresar con libertad aquello que
piensan, sienten y necesitan en sus relaciones familiares y sociales. Por el tipo de
autoestima en el que se encuentran el hecho de tener un hijo/a con discapacidad puede
afectar disminuyendo mas su autoestima porque las expectativas y proyectos que se

hizo alrededor del nuevo ser se ven derrumbados.

Sin embargo, al tomar en cuenta los otros porcentajes, observamos que en el caso de las
madres el rango puede ir desde bueno hasta muy bajo y en el caso de los padres va
desde muy bueno a muy bajo. Esto quiere decir que respecto a los niveles de autoestima,
en el caso de las madres se presenta menos variabilidad que en el caso de los padres. Si
bien en ambos sexos se evidencia niveles bajos de autoestima, sin embargo en las
madres se evidencia una mayor distribucion, ubicandose entre autoestima regular y baja,
a diferencia de los padres que concentran puntajes en dos categorias bajo y deficiente.
Por lo que se puede inferir que los padres tienden a experimentar menores niveles de
autoestima que las madres.

Cuadro N° 8
Nivel de autoestima de padres con nifios/as
Down por edad

Edad 16-29 afios 30 -39 afios 40-59 afios Total | Total
Niveles de Madres/Padres | Madres/Padres | Madres/Padres Frec. %
autoestima Frec. % Frec. % Frec. %
Optimo 0 0 0 0 0 0 0 0
Excelente 0 0 0 0 0 0 0 0
Muy bueno 0 0 0 0 1 4% 1 2
Bueno 2 33% 0 0 2 8% 4 9%
Regular 2 33% 2 20% 6 24% 10 25%
Bajo 1 17% 2 20% 10 40% 13 32%




Deficiente 1 17% 3 30% 5 20% 9 23%
Muy bajo 0 0 3 30% 1 4% 4 9%
Extremo 0 0 0 0 0 0 0 0
Nulo 0 0 0 0 0 0 0 0
Total parcial Frec. 6 100% 10 100 25 100% 41
Total parcial % 15% 25% 61% | 100%
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De acuerdo con el Cuadro N°8 y Grafico N°7 los padres que tienen entre 40 y 59 afios,
representan el 61% del total dentro de este grupo 40% de los padres muestran un nivel
de autoestima bajo, en tanto que para los padres que tienen entre 30 y 39 afios de edad
que a nivel general ocupan el 25% de la poblacidn al considerar este grupo, el 30% esta
en un nivel deficiente y también con el 30% en igual posicion esta el nivel de
autoestima muy bajo. Mientras que para las personas que tienen entre 16 y 29 afios de
edad, que a nivel general ocupan el 15%, considerar que el 33% se presenta como bueno

y en igual proporcion con el 33% en el nivel regular.

Sentirse diferentes lesiona la autoestima de los padres que ven, en la discapacidad de su
hijo, una parte defectuosa de ellos mismos. Aquellos padres que se sienten inferiores
por la discapacidad de su hijo, tenderan a proteger excesivamente al nifio y con ello a su
propio ego, o intentaran forzar las capacidades de sus hijos con objeto de hacerlos

parecer "iguales que los demas".



Obviamente, los nifios con Down necesitan, por una parte, proteccion y consideracion a
sus necesidades especiales y, por otra, estimulo para ser como los demés. Los nifios que
estan conscientes de su discapacidad necesitan, hasta cierto punto, ser protegidos de la
insensibilidad de los otros; como todos los nifios merecen tener una vida lo mas normal
posible. Sin embargo, cuando la necesidad de los padres de proteger al nifio o de
presionarlo a superar sus limitaciones se origina en una falta de aceptacion consciente o
inconsciente de la realidad del hijo, todo lo que hagan por él estara marcado por la
intolerancia, la impaciencia y el enojo. Estos sentimientos le crearan al nifio muchos
mas problemas que sus propias dificultades de integracion.

En resumen, se puede corroborar con el autor Coopersmith (1996:34), quien afirma que
existen diversas caracteristicas de la autoestima, entre las cuales incluye que es
relativamente estable en el tiempo. Esta caracteristica incluye que la autoestima es
susceptible de variar, pero esta variacion no es facil, dado que la misma es el resultado
de la experiencia, por lo cual sélo otras experiencias pueden lograr cambiar la
autoestima.

Asimismo, explica el autor que la autoestima puede variar de acuerdo al sexo, la edad y
otras condiciones que definen el rol sexual. De esta manera, un individuo puede
manifestar una autoestima en relacion con sus factores especificos. De manera que en
los padres de nifios/as con sindrome de Down, se observa un cambio de acuerdo a la

edad y en los diferentes niveles de autoestima que presentan.

5.1.4. FUNCIONALIDAD FAMILIAR

Cuarto Objetivo: Caracterizar la Funcionalidad de la Familia de los padres de

nifios/as Down

Funcionalidad Familiar es el fruto de la suma de las aportaciones personales de cada
miembro de la familia, traducidas en algo que proporciona emocion. A su vez la
funcionalidad se enrarece 0 mejora en la medida en que se establecen relaciones entre
los miembros de una familia. En este caso especifico la familia, que tiene en casa un
nifio con sindrome de Down, ira aprendiendo que el nifio debe ocupar su lugar en las
interacciones familiares. A continuacion describimos algunas caracteristicas de la

Funcionalidad Familiar en los padres de nifios/as Down.

Cuadro N°9



Funcionalidad Familiar de padres de nifios/as Down

Sexo Total | Total
Nivel de Madres Padres Frec. %
Funcionalidad familiar Frec. % Frec. %

Funcional 3 13% 3 17% 6 14%

Mod. Funcional 11 47% 6 33% 17 41%
Disfuncional 8 35% 8 44% 16 40%
Severamente Disfuncional 1 5% 1 6% 2 5%
Total 23 100% 18 100% 41 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Como se puede advertir en el Cuadro N° a nivel general, existe presencia de
Moderada Funcionalidad ya que al considerar el total de padres participantes en la
prueba el 41% representa el porcentaje mas alto. Esto significa que los padres
ocasionalmente logran expresar y compartir sus emociones con los miembros de la
familia. Ademas solo en algunas ocasiones toman decisiones importantes de manera

conjunta y se ayudan para resolver diferentes problemas.

Y con respecto a la armonia referida a la union familiar los padres solo en algunas

ocasionan logran combinar criterios, sentimientos, conductas, actitudes, expresion de



estados de animo, etc., que si bien no son iguales en cada uno de los miembros de la
familia, pueden en medio de las diferencias familiares generar una buena convivencia.
Esto quiere decir que a veces existe un predominio de la armonia en la familia sin
embargo, tienen dificultad en el establecimiento de limites entre lo que son las

necesidades e intereses individuales y familiares.

Ya que se da cierto grado de cohesion y armonia la comunicacion estaria facilitando la
capacidad de escucharse, de hablar, de dialogar, de tener respeto por las opiniones de
los demas y de compartir los sentimientos sin embargo faltaria la expresion de lo

anterior de manera mas clara y transparente.

En cuanto a la permeabilidad, esta se refiere al grado de influencia que pueden tener las
opiniones de otras familias en su propio ambiente, en este caso los padres pueden
brindar sus experiencias a otros pero les es dificil recibir las experiencias de otros. Por
lo tanto, les es dificil aprender de otras nuevas experiencias, ellos prefieren someterse a

resolver los problemas a través de las formas conocidas y tradicionales.

Respecto a la afectividad, es la capacidad que tienen los miembros de la familia de
vivenciar y demostrar sentimientos y emociones positivas unos a los otros, pero en estos
padres, esta se ve disminuida y se caracteriza por ser ocasional esto quiere decir que la
demostracion de carifio es limitada al igual que sus sentimientos, sus iras, temores
angustias, ternuras y afectos negandose la familia la posibilidad de expresar libre y
plenamente su afectividad. Asimismo en cuanto a los roles, que se refieren a las
responsabilidades y funciones negociadas por el nucleo familiar, si bien todos conocen
el lugar que ocupan y sus compromisos pero, no siempre ponen en accién lo
previamente establecido y conversado. MIRANDA C.http://disfuncionalidad familiar-

v.blogspot .com/2010/11/ lectura-5-capitulo-ii.html.

Por ultimo, al mencionar la adaptabilidad, que significa acomodarse a las condiciones
del entorno, sélo a veces es posible para los miembros de la familia aceptar los defectos
de otros y sobre llevarlos, por tanto, el hecho de tener un nifio Down en casa les

conduce a realizar permanentes esfuerzos de adaptacion.

En cuanto a la clasificacion por sexo (madres/padres) como se observa en el Gréafico
N° 8 se puede indicar que 47% de las madres dice que existe en sus hogares una

Moderada funcionalidad. Esto quiere decir que las madres solo algunas veces logran



una cohesion familiar porque no siempre pueden expresar y compartir sus emociones.
No siempre pueden armonizar sus sentimientos, criterios y actitudes para alcanzar una
buena convivencia, les es dificil establecer los limites entre lo individual y familiar. Sin
embargo pueden escuchar y dialogar entre ellos pero, falta claridad y transparencia en la
comunicacion. Son capaces de transmitir sus experiencias pero no son receptivos para
aprender nuevas experiencias de otros, ademas tienen dificultad para demostrar libre y
plenamente su afectividad. También tienen dificultad para poner en accién todas las

tareas y responsabilidades que se han propuesto.

De igual manera muestran dificultades para adaptarse a los cambios de su entorno. Esta
forma de relacién familiar afecta al hijo/a Down en la medida que la cohesion, armonia,
permeabilidad, afectividad, roles y adaptabilidad no son tan estables para responder

mejor al desarrollo de su identidad.

Continuando con el andlisis el 44% de los padres percibe que existe Disfuncionalidad
Familiar lo que significa que ellos perciben que en la familia existe una disminucién
del funcionamiento familiar, debido a que la familia tiene dificultades para tomar
decisiones importantes de forma colaborativa para solucionar su problemas. No logran
unir criterios, compartir sus sentimientos, combinar conductas y actitudes, no pueden
establecer limites entre las necesidades e interés individuales y familiares que generen

dentro de la familia una buena convivencia.

Ellos sefalan que existe un deterioro en la comunicacién debido a la inexistencia de
dialogo, de espacios para hablar y escuchar generando falta de respeto y compromiso
entre los miembros de la familia. Hay falta de interaccion con el otro para compartir sus
experiencias brindando y recibiendo ayuda. Existe una carencia afectiva, los roles no
estan claros, por tanto las responsabilidades no estan bien distribuidas. No se da la

acomodacion de la familia a las diferentes circunstancias de la vida.

Cuadro N°10

Nivel de funcionalidad familiar



de parejas, madres/padres solos y tutores

Nivel de Funcionalidad Parejas Madres/Padres Solos Tutores Total Total
Familiar Frec. % Frec. % Frec. % Frec. %
Funcional 2 6% 2 33% 2 67% 6 15%

Moderadamente Funcional 14 44% 2 34% 1 33% 17 41%

Disfuncional 14 44% 2 33% 0 0 16 39%
Severamente Disfuncional 2 6% 0 0 0 0 2 5%

Total Frec. / % 32 100% 6 100% 3 100% 41 100%

Total % 78% 15% 7% - 100%
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A continuacién, en el Cuadro N°10 y Grafico N°9 observamos que del total de padres
el 78% vive en pareja, de este grupo el 44% muestra un nivel de Funcionalidad
Familiar Moderado que es indicativo de la presencia de cierto nivel de intercambio
afectivo, cumplimiento de obligaciones y responsabilidades, toma de decisiones, ayuda
mutua, expresiones de carifio, comprension y apoyo, separacion entre necesidad
individuales y familiares, de escucha y dialogo activo, recibir y brindar experiencias,
cumplimiento de tareas y responsabilidades negociadas y adaptacion a su entorno. En

tanto que, con similar porcentaje otro 44% presenta Disfuncionalidad que hace alusién



a la disminucion en el funcionamiento de un sistema familiar puede significar dolor y

agresion, ausencia de afectos de bienestar deterioro y posible desintegracion

En una familia disfuncional se oculta la frustracion o el enojo o bien se expresa
indirectamente, esto produce un aumento de tension que lleva al temor de una
destruccion de la familia, lo mismo sucede con la tristeza que puede ocultarse
enmascararse el enojo o con exageracion de los cuidados que se dan entre todos para
evitar que se exprese. MIRANDA C.http://disfuncionalidadfamiliar-v.blogspot.
Com/2010/11/ lectura-5-capitulo-ii.html.Destacar también que el 15% de total de
padres, es padre o madre soltero/a, de este grupo el 34% presenta un nivel de
Funcionalidad Familiar Moderado. Como se indico las caracteristicas de este nivel, son

similares a las mencionadas en el caso de las parejas.

Por altimo, sefialar que del total de padres el 7% esta constituido por los tutores, de este
grupo el 67% sefala que en su familia existe Funcionalidad que serd vista desde la
perspectiva emocional de lo saludable, las caracteristicas de funcionalidad tendran
entonces que ver con la estructura familiar el bienestar las formas de intercambio
afectivo, la manera de resolver problema, la ensefianza de reglas, el didlogo, la
adaptabilidad y la armonia. Todo esto lleva a sefialar que la familia guiada por los
tutores puede aceptar y sobrellevar las diferentes situaciones de la crianza de los
nifios/as con el problema de sindrome de Down. Esto debido a que ellos tienen
conciencia de las dificultades, los riesgos y retos a enfrentar; por tanto buscan la
armonia y el brindar afecto apoyando al nifio/a en su desarrollo. Son capaces de brindar
y recibir ayuda de los otros, asumiendo el rol de padres con una mayor capacidad de
adaptacion a las situaciones. Los tutores actian de manera mas asertiva sin concentrarse
en emociones y sentimientos negativos por los que tienen que atravesar los padres

antes de sobrellevar la situacion de tener en la familia un hijo/a con estas caracteristicas.

Cuadro N° 11
Nivel de Funcionalidad Familiar de padres

con niflos/as Down por edad

Edad 16-29 afios 30 -39 afios 40-59 afios Total | Total
Nivel de Madres/Padres | Madres/Padres Madres/Padres | Frec. | %
Funcionalidad Fam. Frec. % Frec. % Frec. %
Funcional 1 17% 4 40% 1 3% 6 15%
Mod. Funcional 2 33% 3 30% 12 48% 17 41%




Disfuncional 3 50% 2 23% 11 46% 16 | 39%
Sev. Disfuncional 0 0 1 10% 1 3% 2 5%
Total Frec./% 6 100% 10 100% 25 100% | 41 -
Total % 15% 24% 61% - | 100%

Fuente: Elaboracién propia
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Los datos del Cuadro N° 11 y Gréafico N°10 permiten apreciar que los padres que
tienen entre 40 y 59 afios de edad representan el 61% del total de padres, dentro de este
grupo el 48% sefiala que vive en una familia donde hay una Moderada Funcionalidad.
Este tipo de familia se ve imposibilitada para llevar a término de un modo adecuado las
funciones familiares, afectdndose areas como la educacién y el desarrollo afectivo y
relacional. Ello, puede derivar generalmente de la falta de implicacion parental, debido
a desinterés o ausencia fisica de uno o ambos padres por motivos laborales o separacion,
produciéndose un efecto circular en nifios; y que sitian a estas familias en desventaja en
una sociedad competitiva.

Para el caso de las personas que tienen entre 30 y 39 afios de edad que a nivel general
representan el 24% del total, en este grupo el 40% de los padres considera que hay
Funcionalidad Familiar. Esto quiere decir que la familia funcional es aquella que tiene
la capacidad de utilizar los recursos intrafamiliares y extra familiares en la resolucion de

problemas, asi como la participacion en compartir la toma de decisiones y



responsabilidades como miembros de la familia logrando la maduracion emocional y
fisica en la autorrealizacion de los miembros a través del soporte y guia mutua,
mostrando amor y atencion entre los integrantes del grupo familiar con un compromiso
de dedicacidn, espacio y tiempo a los mismos, en especial a este grupo de nifios/as que

tienen sindrome de Down.

Asi también, para los padres que tienen entre 16 y 29 afios de edad Yy que a nivel
general representan el 15% del total, se puede sefialar que en este grupo el 50% percibe
a su familia como Disfuncional. Caracterizada la familia disfuncional como la que ante
situaciones que generan estrés responde aumentando la rigidez de sus pautas
transaccionales y de sus limites, carece de motivacién y ofrece resistencia o elude toda

posibilidad de cambio.

La familia disfuncional, se diferencia de la Funcional por la utilizacién de patrones de
interaccion recurrentes que dificultan el desarrollo psicosocial de sus miembros, su

adaptacion y la resolucion de conflictos.

Por todo lo mencionado anteriormente se puede sefialar que los padres mas jovenes
comprendidos entre las edades de 16 y 29 afios de edad consideran que en su familia
hay disfuncionalidad, porque puede existir dentro de la familia, la falta de cumplimiento
de las diferentes obligaciones, no cumple la familia con ser la matriz de las relaciones
interpersonales donde se aprenden los lazos afectivos. Se da un alejamiento entre ellos
que imposibilita el poder presentarse ante los otros a través de sus actitudes, emociones,
de poder expresar de manera clara sus sentimientos. Se presenta un nivel de
inmovilidad afectiva ante el dolor del otro demostrando la incapacidad para ponerse de
acuerdo; y tampoco producen cambios adaptativos ya que no existe una organizacion

interna dentro de la familia.

En cuanto a los padres que se ubican en las edades de 30 a 39 afios, que muestran tener
funcionalidad familiar, porque en su caso Yy dentro de las familias se dan momentos de
cambio en cada uno de los miembros buscan el equilibrio emocional y afectivo para
adaptarse a las nuevas condiciones esto le permitird fortalecerse como grupo y evitar
que aparezcan tensiones perjudiciales para sus integrantes. En cuanto al aspecto

funcional del sistema, la familia cumple con determinadas funciones como grupo que



les permite expresarse de manera clara y transparente. Estos aspectos no se dan de
manera integral en el caso de los padres comprendidos entre las edades de 40 a 59 afos,
los que manifiestan tener una moderada disfuncionalidad, esto quiere decir que para
ellos es mas dificil producir la principal caracteristica que debe tener una familia
funcional que es un desarrollo favorable a la salud para todos sus miembros, para lo cual
es imprescindible que tenga: jerarquias claras, limites claros, roles claros y definidos,
comunicacion abierta y explicita y capacidad de adaptacion al cambio. Por lo contrario,
este grado de disfuncionalidad, hace que toda familia deteriore las capacidades e

interaccidn social de sus integrantes.

En resumen se puede sefialar que a menor edad menor funcionalidad debido a que
como lo indica LOZANO URBIETA Maria (11- 19) la juventud es “una etapa
caracterizada por los desajustes, crisis o conflictos que se deberan resolver al llegar a
la adultez. En esta vision, la juventud aparece como un tiempo del desarrollo humano
con caracteristicas casi universales, ajena a las circunstancias sociales, politicas y

’

econdmicas del entorno” esta consideracion confirma que en este periodo la
funcionalidad familiar presenta menor adaptabilidad y menor cohesion debido a
conflictos de poder y problemas emocionales y estos se profundizardn mas cuando se

tiene un hijo/a con sindrome de Down.



5.2. ANALISIS DE LA HIPOTESIS.
Para el presente estudio se ha planteado la siguiente hipotesis que indica:

*“Los padres de niiios que tienen sindrome de Down presentan un nivel de ansiedad

grave”

De acuerdo a los datos obtenidos y como se sefiala en el cuadro Nro. 2 que hace
referencia a la ansiedad, no se observd ningun porcentaje que muestre la presencia de
ansiedad grave, demostrando asi que los datos son nulos y por lo tanto se rechaza la
presente hipdtesis, porque los padres se ubican con el 88 % en el nivel de ansiedad
normal demostrando que no existen alteraciones de tipo adaptativo de magnitud que
puedan producir un trastorno del estado animo que perjudiquen sus actividades

cotidianas.

*“LLos padres de nifios que tienen sindrome de Down presentan un nivel de depresion

muy alta”

Analizando los datos obtenidos y de acuerdo al cuadro Nro. 5, se observa que solo el
2% del total de padres muestra niveles de depresion muy alta caracterizada por la
presencia de episodios de llanto, fatiga, pesimismo, descontento y culpabilidad. En
relacién con lo anteriormente descrito se rechaza la hipétesis formulada, con respecto al
nivel de depresion que presentan los padres de nifios con sindrome de Down debido a
que el porcentaje mayor de los padres es, con 42% refleja la ausencia de depresion,
debido a que no existen problemas de niveles bajos de energia, problemas de pérdida de
peso, ideacion suicida, imagenes del cuerpo distorsionadas, expectativas de castigo,

dificultad para la accion y retiro social.



* “los padres de niiios con sindrome de Down presentan niveles bajos de autoestima”

Con respecto al nivel de autoestima y de acuerdo a los resultados del cuadro Nro. 7, se
confirma, ya que los padres de nifios con sindrome de Down muestran niveles bajos de
autoestima, es decir: autoestima regular con un 25. %, autoestima baja con un 32% y
autoestima deficiente con un 22%, por tanto esta hipétesis se confirma y respalda.
Identificada por sentimientos de inferioridad, no estar serenos en compafiia de otras
personas, culpar a los demas de su situacién y si algo hacen mal se sienten resentidos y

menos que el otro y hacen una critica excesiva al otro como una forma de defensa.

*“los padres con hijos con sindrome de Down presentan disfuncionalidad dentro del

seno familiar”

Dando respuesta a la presente hipdtesis se observa que en el cuadro Nro. 9, con un
porcentaje de 41%, los padres con hijos con sindrome de Down, presentan un nivel de
funcionalidad familiar moderada, debido a que a veces los padres logran una cohesion,
armonia, comunicacion, permeabilidad, afectividad, manejo de roles y adaptabilidad
dentro del ambiente familiar. Por todo lo mencionado la hipotesis se rechaza.
Presentdndose una tendencia hacia a la disfuncionalidad familiar con un 40%, el cual es

un valor importante, que hace referencia a la no presencia de los niveles mencionados.



6.1. CONCLUSIONES

Una vez realizado el andlisis de los resultados de la investigacion de manera cuantitativa
y cualitativa, se puede concluir diferentes aspectos en lo que se refiere a las
caracteristicas psicoldgicas y a la funcionalidad familiar que presentan los padres de
nifios con Sindrome de Down, en la ciudad de Tarija, los cuales son expresados en

funcién a los objetivos planteados dentro de la investigacion y son los siguientes:
1.- “Identificar el nivel de ansiedad de los padres”.

* En relacion al primer objetivo especifico concluimos que los padres de nifios con
Sindrome de Down, presentan de manera general un nivel de ansiedad normal. En el
caso que nos ocupa, al considerar la edad con la ansiedad, no se encontré una relacion
significativa entre ambas variables que sean un delimitante para provocar alteraciones
de tipo adaptativo que puedan inducirles a un trastorno que impida su buen

relacionamiento familiar.
2.- “Establecer el nivel de depresion que presentan los padres.”

*En relacién al segundo objetivo podemos llegar a la conclusion de que no existe un
nivel alto de depresion en los padres de nifios/as con sindrome de Down. Pero, se
observo, en el caso de las madres, una tendencia a presentar depresion entre ligera y
moderada, esto quiere decir que, sélo presenta algunos de los sintomas de la depresién y
al realizar sus actividades de la vida diaria le generan un gran esfuerzo y es moderada,

cuando a los padres no les afecta en gran medida en sus actividades.

*Mientras que en el caso de los padres existe depresion ligera, esto significa que s6lo
presentarian algunos de los sintomas de la depresion lo que representa que realizar sus
actividades de la vida diaria les produce un gran esfuerzo. Se podria decir también que
a menor edad mayor es la tendencia a presentar niveles de depresion entre ligera y
moderada porque los jovenes padres, ante el suceso perturbador que significa tener un
nifio/a con sindrome de Down, manifiestan sentimientos de dolor, decepcion, duda,

verguenza, temor, etc.

3.- “Identificar el nivel de autoestima que presentan los padres.”



*Se distingue dentro de este tercer objetivo, que los padres de nifios con sindrome de
Down, presentan un nivel de autoestima entre regular a deficiente. Tener una
autoestima regular significa que estos individuos se consideran debiles para vencer sus
deficiencias, permanecen aislados ante un grupo social determinado, son sensibles a la
critica, se encuentran preocupados por problemas internos, presentan dificultades para
establecer relaciones amistosas, no estan seguros de sus ideas, dudan de sus habilidades
y consideran que los trabajos e ideas de los demas son mejores que las suyas. En cuanto
a las personas con autoestima deficiente existe una mayor predisposicion al fracaso

debido a que se concentran en los inconvenientes y los obstaculos que en las soluciones.

*En relacion al sexo (madres/padres) podemos apreciar que las madres tienden a
presentar un nivel de autoestima regular y los padres tienen una autoestima baja. En el
primer caso, las madres son capaces de aceptarse y confiar en si mismas. Por lo
contrario los padres muestran sentimientos de culpa, inferioridad, etc, afectando al

desarrollo de su nifio/a.

4.- “Caracterizar la funcionalidad de la familia.”

* En cuanto a la funcionalidad familiar se concluye que los padres presentan un nivel
moderado de funcionalidad. Esto significa que los padres ocasionalmente logran
expresar 'y compartir sus emociones con los miembros de la familia. Ademas solo en
algunas ocasiones toman decisiones importantes de manera conjunta y se ayudan para
resolver diferentes problemas. Y con respecto a la armonia referida a la unién familiar,
los padres sélo en algunas ocasiones logran combinar criterios, sentimientos, conductas,

actitudes, expresién de estados de animo, etc.

* En relacion a la edad se puede sefialar que a menor edad menor funcionalidad
familiar debido a que en la etapa de la juventud los desajustes, crisis o conflictos estan
presentes pero se resolveran a medida que llegue la adultez. Esta consideracion
confirma que en este periodo la funcionalidad familiar presenta menor adaptabilidad y
menor cohesion debido a conflictos de poder y problemas emocionales y estos se
profundizaran mas cuando se tiene un hijo/a con sindrome de Down. Especificamente,
entre las edades de 16 y 29 afios de edad existe disfuncionalidad producida por la falta
de cumplimiento de las diferentes obligaciones, no cumple la familia con ser la matriz

de las relacione interpersonales donde se aprenden los lazos afectivos.



*Mientras que en los padres de 30 a 39 afios, muestran tener funcionalidad familiar,
debido a que dentro de la familia se da, en cada uno de los miembros, momentos de
cambio, que buscan el equilibrio emocional, afectivo para adaptarse a las nuevas
condiciones ;en el caso de los padres comprendidos entre las edades de 40 a 59 afios,
ellos manifiestan tener una moderada disfuncionalidad, esto quiere decir que para ellos
es més dificil producir la principal caracteristica que debe tener una familia funcional

que es un desarrollo favorable a la salud para todos sus miembros.

6.2. RECOMENDACIONES

Una vez realizado el analisis e interpretacion de los datos recabados para la presente
investigacion y a partir del contacto con los padres de nifios con Sindrome de Down, en

sus hogares y en sus actividades diarias, se plantean las siguientes recomendaciones.

A las instituciones:

*A los Servicios de Salud ofrecer de manera oportuna informacién acerca del Sindrome
de Down, involucrando a profesionales de la salud primaria y especialistas psicélogos,
para apoyar a los futuros padres, brindandoles informacion y conceptos claros e

importantes, para elaborar un plan de intervencion y minimizar el trauma.

*Que a partir del presente trabajo y con la colaboracion de los padres, se puedan formar

recursos humanos para que puedan asistir a los mismos padres, a través de la



integracion, constituyéndose en un mayor aporte a nivel institucional y de la comunidad

en general, educando, informando y orientando sobre el particular.

*De la misma manera, la institucion debera promover el contacto con otros padres, ya
que esto les ayudard a superar la reaccion inicial y a paliar algunos temores. Es
importante que deleguen en familiares cercanos parte de la atencion, para reducir la

carga emocional de ansiedad o depresion.

*En base a la Extensidén Universitaria, que desde la carrera de Psicologia se realice el
apoyo y/o provision de servicios de planes individualizados a familias para mejorar los
resultados funcionales de su vida familiar, a través de la intervencion eficaz y necesaria,

basados en resultados de alta calidad.

*A partir del desarrollo de Practicas Institucionales en la Carrera de Psicologia,
priorizar la creacion de programas de acogida, seguimiento y atencion grupal a los
padres de estos nifios Down, ya sea que estén institucionalizados o no, para ayudarlos a

vencer el trauma.

*Que a nivel universitario se motive a los estudiantes a brindar servicios de apoyo a este
grupo de padres, tomando las iniciativas necesarias para garantizar que se utilice un
enfoque eficaz si se ajustan a las virtudes y necesidades de la familia, respetando la

cultura, el estilo de vida, el origen y otras caracteristicas del nucleo familiar.

*Para futuras investigaciones, se recomienda investigar la variabilidad de la familia de
acuerdo al lugar geografico, demografico, composicion, nivel de instruccion, etc. De la
misma manera, atender el nivel de comunicacion entre los miembros de la familia, la
presencia o no de los padres y si estos reciben, desde el momento de la noticia, apoyo e
informacidn necesaria, entre otros que no se han tomado en la presente investigacion y

gue son de relevancia para comprender los resultados.

A los padres:
*Los padres deben buscar grupos de apoyo, donde reciban ayuda e informacion en el
cumplimiento de sus responsabilidades, que son de promover y mejorar el desarrollo

familiar y de sus hijos, creando oportunidades para la participacion plena de la familia



con su nifio (a) Down. Donde incluyan instrucciones verbales, practicas supervisadas,
observaciones y la ensefianza de métodos y herramientas para aprender a relacionarse

con sus hijos y familia.

*Los padres deben participar de actividades funcionales, es decir, deben aprovechar los

momentos, acciones de alerta y receptividad, para interactuar e insertarse en ellas.
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