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Me dirijo a ustedes para informarles que la licenciada Elena Maria Soto ha procedido a la
revision y aprobacion del INFORME FINAL DE INVESTIGACION titulado:
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Guatemala, octubre del 2017
Centro de Investigaciones en Psicologia -CIEPs-

“Mayra Gutierrez”

Brindéndole un cordial saludo y deseando que sus actividades transcurran con éxito, me
permito informarle que asesoré el contenido del informe final de investigacion titulado “Conflictos
Psicologicos que se desencadenan en padres que tienen hijos con sindrome de Down, que asisten

a centro educativos especiales” realizado por los estudiantes:

e Ana Gabriela Conde Arreaga, carné 200811179.
e Romeo Alfonso Carias Rios, carné 200821177.
El trabajo fue realizado a partir del 27 de junio del 2012 hasta septiembre del 2017.
En virtud de lo anterior y en consideracién de que esta investigacion cumple con los
requisitos establecidos por el Centro de Investigaciones en Psicologia, solicito se proceda a la

revision correspondiente con fines de aprobacion.

Agradeciendo su atencion a la presente. ———
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Gualemaln, Septiembre 2017

Centro de Investigaciones en Psicologla -CIEPs-
“Mayra Gutiérrez”

Desedndole éxito al frente de sus labores, por este medio le informo que la
estudiante Ana Gabriela Conde Arreaga, camé 200811179 y el estudiante Romeo
Alfonso Carias Rios, carné 200821177 realizaron en esta institucién 50 entrevistas
a padres de familia y ejecucion de talleres como parte del trabajo de investigacion
titulado “Conflictos psicologicos que se desencadenan en padres que tienen hijos
con sindrome de Down, que asisten a cenlros educativos especiales” en el
periodo comprendido de 11 de mayo al 8 de agosto de! afio 2018, en horario de
9:00 & 12:00 horas.
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investigacion, por lo que agradecemos la participacién en beneficio de nuestra
institucién,

Sin otro particular, me suscribo,
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Salazar

Directora Ejecutiva
Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down
Teléfono: 22775930
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Resumen

“Problemas psicologicos que se desencadenan en los padres que tienen hijos con Sindrome
de Down, que asisten a centros educativos especiales”
Autores: Ana Gabriela Conde Arreaga y Romeo Alfonso Carias Rios.

El objetivo general de la investigacion fue “identificar cuales son los conflictos
psicoldgicos que se desencadenan en los padres que tienen hijos con Sindrome de Down”. Los
objetivos especificos son: conocer la dindmica familiar que existia antes de la llegada del nuevo
integrante de la familia, describir las caracteristicas sociales, familiares y econémicas que
influyen en el desarrollo de los conflictos psicol6gicos de los padres, crear un plan terapéutico
especifico para atender a los padres de familia con hijos que padecen trisomia 21, brindar
acompafiamiento psicoterapéutico a los padres con secuelas socio-emocionales debido al
nacimiento de un hijo con Sindrome de Down, proporcionar un informe sobre los conflictos
psicoldgicos de la muestra, identificados en la investigacion realizada en la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down, para contribuir con el departamento de psicologia de
las instituciones que atienden a nifios con Sindrome de Down.

Se utiliz6 el muestreo intencional con cincuenta padres de familia, los cuales tienen hijos
con trisomia 21 y las técnicas de recoleccién de la informacion son: observacion, entrevista,
testimonio y talleres. La investigacién tiene un enfoque cualitativo.

Se concluy6 que, la dindmica familiar previa a la llegada de un hijo con Sindrome de
Down en su mayoria se presentan relaciones Optimas y estables entre los padres, ya que refieren
que antes del nacimiento de su hijo todo parecia muy normal pero luego de este acontecimiento
empezaron los problemas ya que empezaron a buscar posibles causas para culpabilizar a su
cényuge, lo cual trajo a los padres sentimientos de tristeza, ansiedad, desconcierto, rechazo, baja
autoestima y temor a la muerte de sus hijos al no encontrar la respuesta que buscaban por la
circunstancia diferente de su hijo. El grupo de padres atendidos reconoce que por falta de
informacidn acerca de la condicién de su hijo empezaron a aparecer conflictos con su pareja lo
cual les llevo a presentar desintegracion familiar y en algunos casos aprender a vivir buscando la
ayuda necesaria para poder salir adelante de la mejor manera, aceptando las situaciones adversas
que les depara la vida.



Prologo

El trabajo de campo se realizo en la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down
ubicada en la 4ta calle 5-52 zona 13, ciudad de Guatemala. La elaboracion de esta investigacion
se llevo a cabo con todos los padres de los alumnos que tenian Sindrome de Down, se trabajo en

el periodo comprendido del 11 de mayo al 08 de agosto del afio 2016.

En esta investigacion se determind la importancia de conocer el impacto psicoldgico que
causa en los padres tener un hijo con Sindrome de Down, para recolectar los resultados se utilizo
la técnica de entrevista, observacion y testimonio a cincuenta padres con secuelas
socioemocionales, se da a conocer la dinamica familiar que existia antes de la llegada del nuevo
integrante de la familia, se pudo describir las caracteristicas sociales, familiares y econémicas
que influyen en el desarrollo de los conflictos psicolégicos, se compartieron los resultados con la
Asociacion Guatemalteca con Sindrome de Down para coadyuvar en el apoyo psicoldgico que

reciben los padres asistentes.

Se delimitd un muestreo intencional para trabajar con los padres de familia de la
Asociacion, esto determind resultados precisos en el area emocional de los padres que asistieron
a las terapias grupales y a los talleres los cuales permitieron abordar las necesidades de cada

integrante de la muestra.

Dentro de los resultados obtenidos, se encontro que el proceso de duelo es evidente en
diferentes etapas y dentro de los conflictos emocionales mas significativos estan la culpa y la
decepcion por mencionar algunas. Dentro de los beneficios de esta investigacién se mencionan,

ayudar a los padres en el proceso de aceptacion de duelo, y ayudar a expresar sus sentimientos.



Se considera importante la realizacion de ésta investigacion, porque permitio visualizar
los conflictos psicoldgicos que presentan los padres, considerando que el estado de &nimo juega

un papel importante en la dindmica familiar.

Dentro de las limitaciones encontradas al principio cuando las autoridades del
establecimiento dieron a conocer el trabajo, algunos papas mostraron apatia y resistencia pero
por medio de los talleres se pudo conocer a la poblacion y abordar el tema con mas facilidad; las
actividades extracurriculares de la asociacion hacian que las actividades planificadas del trabajo
de campo se pospusieran algunas veces causando confusion de fechas con la poblacion
convocada, es importante mencionar que algunas parejas de padres no asistian juntos a los

periodos de interaccidn con los tesistas por la desintegracion familiar.

Se agradece a las autoridades de la asociacion porque sin su apoyo no se hubiera
realizado esta investigacion, que nos ayuda a enriquecer nuestros conocimientos y ampliar

nuestra experiencia.



Capitulo |

Planteamiento del problemay marco teérico

1.1 Planteamiento del problema
El Sindrome de Down es una condicidn genética caracterizada por la alteracion cromosémica en
el par 21, presentando un cromosoma extra (o parte del mismo) que producen repercusiones
cognitivas y fisicas. John Langdon Down fue el primero en identificar las caracteristicas propias
de esta alteracion genética sin conocer las causas que lo provocan. Posteriormente el cientifico
Jérome Lejeune descubrio la relacion del Sindrome descrito por Langdon con la alteracion de los

cromosomas.

Los conflictos psicologicos se definen como la oposicion entre las fuerzas aparentes o
evidentemente incompatibles. Puede haber un conflicto interno o psicoldgico entre los impulsos
instintivos (libidinales y agresivos) o entre estructuras (conscientes o inconscientes por ejemplo).
La dinamica familiar se reconoce como el juego de roles o papeles de los miembros de una

familia nuclear o extensa que funciona a base de sus prop6sitos, expectativas e ideales.

La necesidad de la investigacién sobre los conflictos psicolégicos que se desencadenan en los
padres de hijos con Sindrome de Down surge de la poca profundizacién que existe actualmente
sobre la atencion directa que se da a los padres de personas con necesidades educativas
especiales, especificamente con Sindrome de Down, las investigaciones encontradas al respecto
se dirigen en su mayoria a la atencién directa que se da a las personas con trisomia 21, sus
procesos de estimulacion temprana, causas Yy factores de riesgo, estado nutricional, proceso de
integracion y percepcion de los padres sobre la educacion de sus hijos. En el caso de la atencion
a los padres de familia surgen interrogantes cOmo ¢qué procesos atraviesan al tener un hijo con

una condicion genetica diferente? ¢ Existen repercusiones en sus relaciones interpersonales?



¢Existe un acompafiamiento emocional especifico que se dirija a los conflictos emocionales que

surgen dentro de esta poblacion?

Segun un informe presentado por Prensa Libre se reconoce al Sindrome de Down como uno de
los “defectos congénitos mas comunes” afectando a uno de cada mil nacidos en el mundo. En el
caso de Guatemala se estima un promedio de un nifio con trisomia 21 por cada 600 nacidos.
Sobre este Sindrome se ha manejado informacion erronea como por ejemplo que los nifios con
Sindrome de Down desarrollan esta condicion debido a la edad avanzada de los padres. Se
conoce gue el 80% de casos nacen de madres menores de 35 afios. Respecto a la esperanza de

vida, a inicios del siglo pasado era de nueve afos, hoy superan los 50 afios de edad.

El Sindrome de Down representa uno de los trastornos cromosémicos mas frecuentes y
constituye la causa mas comun de retraso mental. Tomando en cuenta los datos epidemioldgicos
de poblacion en Guatemala y de la incidencia del Sindrome de Down alrededor del mundo, se
estima que para el afio 2000 existian alrededor de 17,000 personas afectadas. La probabilidad de
gue nazca otro hijo con Sindrome de Down en un embarazo subsiguiente es de aproximadamente
1%, prescindiendo de la edad de la madre. Una madre de edad madura tiene méas probabilidad
gue una madre mas joven de tener un bebé con Sindrome de Down. Solo un 5.9% del total de
embarazos anuales corresponden a mujeres de 35 afios 0 mas, pero un 25% de los bebés con
Sindrome de Down son de mujeres de este grupo de edades. (Molina, E. (2001) Estudio
descriptivo retrospectivo de pacientes con diagndstico de Sindrome de Down que acudieron a la
Fundacién Margarita Tejada, durante el periodo del 1ero de enero de 1998 al 31 de diciembre

del 2000 (Tesis de médico y cirujano) Universidad de San Carlos de Guatemala, Guatemala)



Durante el tiempo de préactica docente de la carrera de diversificado los investigadores tuvieron
la oportunidad de tener un primer contacto con instituciones que atienden a personas con
Sindrome de Down, en donde prestan servicios integrales para cada uno de sus alumnos. Parte
del proceso de préctica incluia entrevistas a padres de familia quienes manifestaban tener
diversos conflictos de pareja y econémicos que afectaban continuamente su area emocional.
Posteriormente, la realizacion del eje vinculante durante el segundo afio de la carrera de
psicologia permitio un nuevo contacto con los padres de familia, dejando la misma inquietud en
los investigadores, planteando la problematica que aquejaba a esta poblacién e identificando que

existen pocas investigaciones centradas en los padres directamente.

Al generar este planteamiento surgen las siguientes interrogantes ¢cuéles son los conflictos
psicoldgicos que se desencadenan en los padres que tienen hijos con Sindrome de Down? ;Como
era la dinamica familiar que existia antes de la llegada del nuevo integrante a la familia? ;Qué
caracteristicas sociales, familiares y econdmicas influyen en el desarrollo de los conflictos
psicoldgicos de los padres? ¢ Es necesario dar acompafiamiento psicoterapéutico a los padres de

familia que tienen un hijo con Sindrome de Down?



1.2 Objetivos

1.2.1 Objetivo general:

Identificar los conflictos psicoldgicos que se desencadenan en los padres que tienen hijos con

Sindrome de Down.

1.2.2 Objetivos especificos:

e Conocer la dindmica familiar que existia antes de la llegada del nuevo integrante de la

familia.

e Describir las caracteristicas sociales, familiares y econémicas que influyen en el desarrollo

de los conflictos psicoldgicos de los padres.

e Crear un plan terapéutico especifico para atender a los padres de familia con hijos que

padecen trisomia 21.

e Brindar acompafiamiento psicoterapéutico a los padres con secuelas socio-emocionales

debido al nacimiento de un hijo con Sindrome de Down.

e Proporcionar un informe sobre los conflictos psicolégicos de cincuenta padres identificados

en la investigacion realizada en la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down.



1.3 Marco tedrico

Antecedentes:

Con la revision bibliografica se pueden observar diversas investigaciones, por ejemplo en
la Escuela de Ciencias Psicologicas se llevo a cabo la investigacion sobre “Los factores
emocionales que afectan el nacleo familiar en la familia del nifio Sindrome de Down en el area
urbana guatemalteca”. Con esta investigacion se llego a la conclusion que el 60% de padres
sintieron tristeza al enterarse del Sindrome de su hijo, el 7% angustia, el 13% rechazo, y el 20%
aceptacion. (Esquivel, E y Lima, V. (2005) Factores emocionales que afectan el nacleo familiar
del nifio con Sindrome de Down en el area urbana Guatemalteca. (Tesis de licenciatura)

Universidad de San Carlos de Guatemala, Guatemala)

Posteriormente a este estudio se presenta otra fuente de informacion con respecto a dicha
investigacion. Guerrero (2009) afirma que: “El impacto que provoca en los padres el nacimiento
de un hijo con Sindrome de Down es tremendo. En general las reacciones psicoldgicas de los
padres suelen pasar por una serie de fases o0 estados” (p. 120). Por lo cual se concluye que una
vez aceptado el problema, los padres que han tomado conciencia del mismo llevaran a su hijo lo

mas pronto posible a realizar estimulacion y educacion temprana.

El Sindrome de Down y su historia:

Se puede referir a la historia del Sindrome de Down, desde el punto de vista
arqueologico; citando el dato mas antiguo, que refiere al “hallazgo de un craneo sajon del siglo
VII, en el que se describieron anomalias estructurales compatibles con un varén con dicho
Sindrome”. (Federacion Andaluzana (2015) El Sindrome de Down: Down Granada. Espafia:

Recuperado de http://www.downgranada.org/el-sindrome-de-down/historia)



La publicacion del doctor John L.H. Down Down en el afio 1866 detallaba algunas de las

caracteristicas clinicas del Sindrome. Textualmente escribia:

“El cabello no es negro, como el de un mongol auténtico, sino de color marroén, liso y
escaso. La cara es plana y ancha, desprovista de prominencias. Las mejillas son redondeadas y se
extienden hacia los lados. Los ojos estan dispuestos en posicion oblicua y los angulos internos,
mas distantes uno de otro de lo normal. La fisura palpebral es muy estrecha... Los labios son
grandes y gruesos con fisuras transversas. La lengua es grande, gruesa y muy arrugada, la nariz
es pequena” (Bueno, M. (1996) En el primer centenario del fallecimiento del John L.H. Down
(1828-1896) Madrid, Espafia. Recuperado de http://www.aeped.es/sities/default/files/anales/45-

6-1.pdf).

Debido a estas declaraciones, otros cientificos se interesaron en profundizar sobre dicho
tema, tal es el caso de Fanconi, personaje que en el afio de 1939 establece una nueva teoria,
llamada “teoria mutacional”, ésta, con el fin de explicar con mayor amplitud el Sindrome que

habia sido descubierto clinicamente por el Dr. Down.

Entre los datos que sustentaban dicha investigacidn se encuentran los siguientes:

e El mongolismo es una anomalia netamente circunscrita, reconocible facilmente y que
modifica de forma tipica a todos los 6rganos, asi como al psiquismo.

e No existen formas de transicion entre la normalidad y el mongolismo.

e  Essumamente raro el acumulo de casos familiares.

e A medida que més edad tiene la madre, tanto mayor es el riesgo para el nacimiento de un

nifio mongdlico.



e Los gemelos univitelinos suelen ser concordantes para el Sindrome; no lo son, por el

contrario, los bivitelinos.

“Por estas razones, Fanconi establecid que durante la division reductora de la célula
germinal, se produciria un determinado déficit cromosémico. Esta teoria fue confirmada afios
mas tarde, aunque la célula mongoloide no mostraria un cromosoma menos, sino uno mas”

(Bueno, et. al.)

En el afio de 1959, se establecio que el Sindrome de Down se debia a la presencia de 47
cromosomas, especificamente un cromosoma extra en el par 21. “La historia moderna
concerniente al estudio de casos sobre Sindrome de Down se ha visto beneficiada por la
tecnologia y el diagndstico molecular, dando a conocer que la mayoria de las personas con
Sindrome de Down tienen tres copias completas del cromosoma 21 (trisomia regular), y sélo una
minoria tiene triplicada una pequefia porcién del mismo. Estos casos son conocidos como
trisomias parciales y han permitido definir las regiones del cromosoma 21 que contienen los

genes mas importantes que influyen sobre el fenotipo Down.” (Bueno, et. al.)

Definicién

El Sindrome de Down es un trastorno de tipo genético, el cual es definido por la
Enciclopedia Metddica Larousse como un Sindrome que se caracteriza por la presencia de una
copia extra del cromosoma 21, estado que se denomina “trisomia 21”.“Un factor indispensable
que identifica a este Sindrome es que en la actualidad la Organizacion Mundial de la Salud no lo
considera como una enfermedad sino como una condicion, en donde manifiestan caracteristicas

fisicas y metabdlicas particulares de este Sindrome, entre ellas se encuentran:
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Disminucion del tono muscular al nacer

Exceso de piel en la nuca

Nariz achatada

Lengua prominente

Sus genitales permanecen con apariencia infantil

Uniones separadas entre los huesos del craneo (suturas)

Pliegue Unico en la palma de la mano

Orejas pequefias

Boca pequefia

Existen en algunos casos malformaciones cardiacas o tienden a padecer leucemia.
Ojos inclinados hacia arriba

Manos cortas y anchas con dedos cortos

Manchas blancas en la parte coloreada del ojo (manchas de Brushfield)” (Kaneshiro, N.
(2015) Sindrome de Down: Estados Unidos. American College of Obstetricians and
Gynecologists on Practis Bulletins. Recuperado de

http://www.nlm.bih.gov/medlineplus//spanish/ency/article/000997.htm)

Asi como existen caracteristicas fisicas también poseen distinciones en cuanto a su

desarrollo mental y social, a pesar de su condicién, las personas con Sindrome de Down

adquieren conciencia de sus limitaciones por lo que puede presentar las siguientes caracteristicas:

Comportamiento impulsivo
Deficiencia en la capacidad de discernimiento

Periodo de atencién corto
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e Aprendizaje lento
e Discapacidad intelectual

e Lenguaje

Un factor evidente en cuanto al desarrollo de las personas con Sindrome de Down, es que
se encuentra la presencia de un retraso mental, el cual varia frecuentemente de leve a moderado,
condiciones que se pueden ver influidas por estimulacion temprana que reciba el nifio, asi como
una intervencion adecuada por parte de los padres y de las instituciones a las que asisten. Dentro

de la poblacién con trisomia 21 se conocen algunos casos de retraso mental grave.

Al hablar de este trastorno congénito existen ciertos factores de riesgo que influyen en el
desarrollo de una trisomia 21, entre ello se puede encontrar la edad de la madre, puesto que hay
estudios que revelan que las posibilidades de riesgo aumentan cuando existe un embarazo de los
35 afos en adelante, aunque este factor puede influir, se han encontrado algunos otros, como es
el caso de la existencia de un miembro de la familia que también padezca de esta condicion

congénita.

Cuando dentro de un hogar ya se ha tenido un hijo con Sindrome de Down, también
aumenta la probabilidad de que el proximo hijo padezca de dicho Sindrome, por lo que los
expertos recomiendan en estos casos la asesoria genética. Desde el momento del nacimiento,
pueden manifestarse este tipo de complicaciones, como lo informa la Universidad de lowa, en
una nota publicada en Internet en la que refiere las siguientes dificultades que atraviesa la

persona que nace con esta condicion:
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Anomalias congénitas que comprometen el corazon, como la comunicacion

interauricular o la comunicacion interventricular.

Se puede observar demencia.

Problemas de los ojos como cataratas (la mayoria de los nifios con Sindrome de Down
necesitan gafas).

Vomito temprano y profuso, que puede ser un signo de bloqueo gastrointestinal,

como atresia esofagica y atresia duodenal.

Problemas auditivos, probablemente causados por infecciones regulares del oido.
Problemas de la cadera y riesgo de dislocacion.

Problemas prolongados (cronicos) de estrefiimiento.

Apnea del suefio (debido a que la boca, la garganta y las vias respiratorias son estrechas en
los nifios con Sindrome de Down).

Dientes que aparecen mas tarde de lo normal y en un lugar que puede causar problemas con
la masticacion.

Tiroides hipoactiva (hipotiroidismo).

“Entre otro grupo de complicaciones encontramos:
Obstruccion de las vias respiratorias durante el suefio
Lesion por compresion de la médula espinal
Endocarditis
Problemas oculares
Infecciones auditivas frecuentes y mayor riesgo de otras infecciones

Hipoacusia
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e Problemas cardiacos

e  Obstruccion gastrointestinal

e Debilidad de los huesos de la espalda en la parte superior del cuello.

e Pérdida de la memoria: las personas que padecen Sindrome de Down son mas propensas a
desarrollar la enfermedad de Alzheimer, manifestando cambios en la personalidad asi como

la pérdida de la memoria.” (Kaneshiro, N. et. al)

A pesar de su condicion, son seres capaces de reconocer su imagen fisica como las
carencias socio-emocionales, manifestando sentimientos de ira y frustracion. De acuerdo con
Gisbert, Philips sefial6 ciertos periodos criticos en la vida de las personas que tienen algun tipo
de retraso mental (caracteristica propia de las personas con Sindrome de Down), estos periodos
son:

e El efecto que tiene sobre los padres descubrir que tiene un hijo con una condicion genética
diferente.

e El proceso de incorporacidn del nifio a algin proceso escolar

e El enfrentamiento con la adolescencia y con la aparicién de la conducta sexual.

e Laadolescencia avanzada

e Laedad adulto joven y las expectativas hacia la preparacion vocacional

e Laasistencia del individuo con Sindrome de Down cuando los padres fallecen.

Estas etapas que afectan directamente a los padres de hijos con Sindrome de Down,
repercuten de forma intensa en la personalidad del nifio y su desarrollo, por lo que es necesario

asesorar a los padres para que el choque emocional que en ellos surge en estos periodos criticos
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de la vida de su hijo, sean controlados y no causen un golpe psicolégico mayor para el nifio, al

sentirse carga o incapaz de cumplir con las expectativas de sus padres.

Es imprescindible dar a conocer a los padres que el nifio que viene en camino, a pesar de
las desventajas que puede presentar en comparacion a la nifiez que no padece ninguna
complicacidn; los posibles avances que manifestara sin dificultad y la forma de intervencion que
deben utilizar para mejorar la condicion de vida de este nuevo hijo. En el Sindrome de Down,
existe una serie de intervenciones Optimas tanto para el nifio como para los padres; en primer
lugar es necesario conocer que el Sindrome de Down tendra manifestaciones tanto de retraso
mental como de su lento desarrollo cognoscitivo, social, motriz y de lenguaje, el cual sera
evidente desde la temprana edad, con ello no quiere decir que la persona quedara imposibilitada
para que pueda desempefiarse de manera independiente en algunas actividades que exige la

sociedad en la que la persona se encuentra inserta y su contexto.

“El retraso que puede manifestar la persona con Sindrome de Down abarca las areas méas

significativas de desarrollo del ser humano, las cuales pueden ser:

e Comunicacion

e Cuidado de si mismo

e Vida doméstica

e Habilidades sociales e interpersonales
e Utilizacidn de recursos comunitarios
e Autogobierno

e Habilidades académicas funcionales
e Trabajo
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e Ocio

e Salud

e Seguridad” (Paz, M. y Bermudez, A. (2015) Manual de Psicologia Clinica Infantil y del
adolescente. Recuperado de http://es.scribd.com/doc/201026915/128664125-Manual-de-

Psicologia-Clinica#scribd)

A pesar de la demora que pueden manifestar en las &reas mencionadas, una persona con
Sindrome de Down, puede desenvolverse sin mayor dificultad, es decir que puede vestirse solo,
caminar, comunicarse e ir al bafio, siempre teniendo en cuenta que la presencia de estas

habilidades se manifestaran de forma mas tardia.

La formacion conductual puede ayudar a las personas con Sindrome de Down y sus
familias a hacerle frente a la frustracion, el enojo y el comportamiento compulsivo que suele
presentarse. Los padres y cuidadores deben aprender a ayudarle a la persona con Sindrome de
Down a enfrentar la frustracion y a ser independiente, ya que en el caso de las mujeres con
Sindrome de Down en etapas de la adolescencia y la adultez por lo general pueden quedar
embarazadas. Hay un aumento del riesgo de abuso sexual y otros tipos de maltrato en hombres y

mujeres. Es importante para aquellas personas con Sindrome de Down:

e Ensefarles acerca del embarazo y tomar las precauciones apropiadas
e Aprender a defenderse en situaciones dificiles

e Estar en un ambiente seguro

En la mayoria de las comunidades, se ofrece educacion y capacitacion especial para los

nifios con retraso en el desarrollo mental. Los cuidados de salud mental pueden ayudar a ambos
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padres y al hijo a manejar los problemas del estado animico o del comportamiento. Con

frecuencia, también se necesitan educadores especiales.

Tipos de padres:

“Para la mayoria de los padres, amar y ser amado por sus hijos es una fuente
incomparable de satisfaccion. Sin embargo, el nacimiento del primer hijo es también un
momento decisivo en la relacion de una pareja. Que requiere muchos ajustes. EI romance y la
diversion a menudo desaparecen ante el deber y las obligaciones. Los nifios pequefios exigen
mucho tiempo y energia, lo cual puede dejar a los padres con poco tiempo o energia para
dedicarse al otro. Los nuevos padres en particular se preocupan por las emociones ambivalentes
que sienten en ocasiones hacia su bebé. La paternidad también puede incrementar los conflictos
entre el desempefio profesional y las responsabilidades domésticas. Esto es especialmente

probable entre las mujeres que habian tenido una carrera activa fuera del hogar.

Dadas las demandas de la crianza infantil, no es sorprendente que la satisfaccion
matrimonial tienda a disminuir después de la llegada del primer hijo. Pero una vez que los hijos
dejan el hogar, muchos padres experimentan una satisfaccion renovada en su relacién como
pareja. En vez de lamentarse por su nido vacio, muchas mujeres respiran con alivio,
experimentando un incremento en el estado de animo positivo y el bienestar. Por primera vez en
afos el marido y la mujer pueden estar solos y disfrutar de su mutua compaiiia.” (Morris, 2005,

p. 400)

El rol que desempefian los padres dentro de una familia es muy importante pues son las
primeras personas significativas para los nifios, con los que se sienten identificados, por esto se
debe tomar con gran seriedad. La felicidad de los padres y exito de sus hijos sera afectado en el
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futuro en gran manera por la destreza que tengan por criar a sus hijos. Se puede diferenciar las
caracteristicas de padres que segln su actitud ante distintos aspectos de la educacién de los hijos

y de la relacion que tienen con ellos.

e El grado de control que los padres ejercen sobre sus hijos. Hay padres que quieren controlar
todo lo que éstos hacen e intervenir constantemente en el comportamiento de sus hijos sin
darles la opcion a ser independientes. En el otro extremo estarian aquellos padres que no
ejercen control alguno y tienen una actitud indiferente hacia la educacién de sus hijos.

e Lacomunicacion existente entre padres e hijos. Hay padres que hablan a menudo con sus
hijos, tienen una comunicacion fluida con éstos, les dan explicaciones del porqué de los
castigos y escuchan y piden opinion a sus hijos. Existen padres poco comunicativos con los
nifios, ocasionalmente piden su opinion y tampoco dan explicaciones sobre su

comportamiento con ellos.

Entre los principales tipos de comunicacion entre padres e hijos se encueontran:

e Agresivo: los padres que se comunican de esta manera generalmente no tienen en cuenta la
opinion de sus hijos y si la tienen pareciera que quieren imponer sus deseos sin respetar los
derechos. Hablar con voz alta, gestos de amenaza, insultos y descalificaciones son
manifestaciones de actitudes agresivas.

e Pasivo: la persona que se intercomunica con este estilo acepta lo que la otra dice sin hacer
respetar sus propias opiniones ni derechos. No consigue resolver las situaciones de manera
satisfactoria porque no expresa de manera directa a los demas sus pensamientos,

sentimientos o necesidades. Las padres que utilizan este tipo de comunicacion se suelen
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caracterizar por que utilizan tono de voz bajo, miran hacia abajo y niegan o quitan
importancia hacia las situaciones.

e  “Asertivo: este tipo de comunicacion lo usan los padres que se expresan de forma que
respeta tanto los derechos ajenos como los propios. Es capaz de exponer sus puntos de vista
y defender sus derechos de forma clara y sin hacer dafio a sus hijos o bien a las demas
personas. Este tipo de comunicacidn se caracteriza por mirar a los 0jos, exponer claramente
las cosas y utilizar un tono de voz tranquilo” (Crespo, J. (2015) Bases para construir una
comunicacion positiva en la familia. Madrid, Espafia: Universidad de Navarra. Recuperado
de
http://unav.edu/matrimonioyfamilia/observatorio/uploads/32209 crespo_RIE2011 Bases)

e Laexigencia con respecto a los hijos es un aspecto que distingue a unos padres de otros.
Mientras que algunos padres son muy exigentes con sus hijos respecto a su grado de
madurez, busqueda y obtencidn de objetivos académicos, etc., otros apenas plantean retos a
sus hijos y muestran poco interés por ellos.

e “Lacapacidad para expresar afecto y carifio a los hijos es otro factor que distingue a unos
padres de otros. Mientras algunos muestran su carifio e interés por el nifio constantemente,
otros se muestran mas frios e indiferentes.” (Aparicio, T. (2015) Diferentes tipos de padres.
Granada, Espafia: Recuperado de
http://www.pulevasalud.com/ps/contenido.jsp?ID=58915&TIPO_%20CONTENIDO=Articu

10&ID%20CATEGORIA=69

Segun la intensidad de estos cuatro factores en la relacion padre-hijo se puede clasificar a

los padres en cuatro tipos:
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“Padres autoritarios. Son controladores excesivos demuestran poco afecto y suelen ser
tiranos cuando dan ordenes, tienen una pobre comunicacidn con sus hijos. En estos tipos de
familia los padres toman decisiones y siguen las normas sin dales a sus hijos espacio para debatir
y participar o bien dar sus puntos de vista acerca de las exigencias de sus padres. Estos tipos de
padres suelen confundir la educacién con la autoridad, por ello creen que educar a sus hijos es a
través de normas establecidas bajo su propio criterio. Son mas desapegados y menos célidos que
otros padres. Utilizan el castigo como modo basico de resolucion de problemas.” (Psicologia
Infantil para educar hijos felices (2015) Escuela de Padres. Ser Papés. Ciudad de México.

Recuperado de http://www.serpapas.com/escueladepadres/estilos-educativos/44-los-padres-

autoritarios) Sus hijos suelen manifestar mas descontento, retraimiento y desconfianza.

“Padres democraticos. Tienen una buena comunicacidn, son carifiosos con sus hijos y
tienen un grado de control y de exigencia alto. Son aquellos que promueven la participacion
activa de sus hijos, con el fin de que sus hijos crezcan en cuestion de afecto, control de sus
acciones y emociones, es decir llevarlos hacia la madurez; permitiendo que este tipo de relacién
sea reciproca en donde se fortalezca la comunicacion y el afecto entre padres e hijos. Estos
padres son sensibles con sus hijos, les dejan muy claros los limites del diario vivir, lo que hace
que el ambiente sea grato lo que hace que sean libres si caer en libertinaje. La consecuencia de
esta relacion padre e hijo es la escasez de problemas de diario vivir en los hijos ya que los padres
evitan el castigo, equivocando todo tipo de ambiente violento que pueda afectar al nifio; pero
esto no quiere decir que dejan pasar sus caprichos pues los saben manejar con conversaciones en
las cuales puedan aprender de sus errores.” ((2008) Padres Democraticos. Crianza o amistad.

Recuperado de http://crianzaoamistad.blogspot.com/2008/09/padres-democrticos.html)
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“Padres permisivos. Padres carifiosos y con buena comunicacion con sus hijos pero poco
exigentes y con poco control sobre ellos. Valoran la autoexpresion y autorregulacion. Estos tipos
de padres se caracterizan principalmente por su exceso de desatencidn en una de las dos
necesidades basicas de todo padre, las cuales son formar y proveer. Este tipo de padres pueden
ser muy buenos proveedores de dinero para satisfacer todas las necesidades y caprichos de sus
hijos pero esto no quiere decir que los atiendan adecuadamente. Este tipo de padres no entienden
que la autodisciplina es un factor importante para la crianza de los hijos pues requiere mucha
responsabilidad el proceso formativo de los hijos para que se de un marco de disciplina
inteligente que no conlleve golpes ni abusos. Las consecuencias de la permisividad son
lamentables, pues los hijos tendran problemas para controlar sus impulsos, tendran dificultad
para asumir responsabilidades tanto en el hogar, escuela, trabajo, etc. estaran con mucha
facilidad cerca de conductas de alto riesgo. Tendran problemas de indisciplina hacia cualquier
figura de autoridad.” (Bello, G. (2015) Gabriel Bello psicologo especialista en adolescentes. Los
padres permisivos. México. Recuperado de

http://www.qabrielbello.com/index.php?option=com content&view=article&id=112 %3Ailos-

padre s-permisivos&catid=46%3Aarticulos&ltemid=88&lang=es)

“Padres negligentes o indiferentes. Este tipo de padres suelen ser apaticos, incompetentes,
irresponsables o emocionalmente aislados.” (Paredes, P. Estrada, I. Espaiia, P. y Paredes, S.
(2010) Diagnostico sobre la transversalizacion del género en las instituciones de gobierno en la
atencion del maltrato hacia los nifios, nifias y adolescentes en el estado de Yucatan. Yucatan,

México. Recuperado de http://cedoc.inmujeres.gob.mx/ftpg/Yucatan/yucmeta3 1.pdf).
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Papalia, (2005) afirma que: poseen niveles bajos de control, exigencia, afecto y
comunicacion. Este caso es comun en familias desestructuradas. La atmdsfera familiar
tiende a ser cadtica y sus miembros entran y salen de ella. Generalmente se distancian de
sus hijos; pueden ser criticos 0 poco comunicativos. Es comin que las madres hayan
sufrido de negligencia en su nifiez y que estén deprimidas o se sientan desesperanzadas;
es probable que tengan retraso mental o un conocimiento limitado sobre las necesidades
de los nifios. No se involucran en la vida de sus hijos; muchos los abandonan o no
brindan apoyo emocional o econémico suficientes. Es frecuente que el abuso y la
negligencia ocurran en el mismo hogar. Al igual que las familias abusivas, las negligentes
suelen estar socialmente aisladas. La falta de apoyo social provoca que sea mas dificil
para estas familiar afrontar las circunstancias dificiles. El abuso de sustancias es un factor

importante en al menos una tercera parte de los casos de abuso y negligencia.” (p.261).

Apego y vinculacion afectiva

Hace mas de treinta afios que se estudia el comportamiento humano respecto del

complejo proceso de vinculacion afectiva. Se sabe que dicha conducta es predecible y evolutiva,

es decir, se produce por etapas donde una sigue a la otra, no se saltan ni entrecruzan.

La primera etapa corresponde al periodo de embarazo. La gestacion y los momentos que

anteceden al parto suelen rodear a los padres de un ambiente de mucha ansiedad y expectativas

positivas, pues el carifio y afecto que por nueve meses han ido elaborando finalmente va a tomar

una forma concreta y perceptible. En este periodo se idealiza al bebé, se piensa y se suefia

respecto a diversos aspectos de la vida del futuro ser, de cdmo serd, a quién se parecera, etc. Se

produce una instancia de “enamoramiento” de la imagen del bebé ideal.
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La segunda etapa se inicia seguidamente posterior al parto. En estos momentos, los
padres llenos de expectativas positivas y reconfortantes toman contacto directo con su hijo por
primera vez. Todos los sentidos colaboran en este proceso, ver, escuchar su llanto, tocarlo,
sostenerlo, olerlo y besarlo incrementan en forma notable el sentimiento de propiedad y

pertenencia que se estd produciendo. La oportunidad de interaccion entre el bebé y la madre en

los primeros minutos de vida es de extrema importancia. El recién nacido de término y saludable,

al ser puesto sobre el abdomen de su madre inmediatamente después de nacer, posee la

capacidad innata de reptar en direccion del pezdn hasta lograr agarrarse y succionar firmemente.

Este evento es posible de observar antes de la primera hora de vida, sin mediar para ello ninguna

intervencioén clinica.

Este periodo es extremadamente importante para hacer més solida la vinculacion afectiva,

pues es cuando se desencadena en la madre un estado de ansiedad y somnolencia con un elevado

umbral para el dolor. Un estado emocional dificil de describir donde la madre, al ver y sentir a su

hijo, completa y consolida la fase de enamoramiento, iniciada en el embarazo, que marcara su
maternidad en forma positiva. El padre puede experimentar sentimientos de variada intensidad
respecto a la pertenencia y enamoramiento de su hijo, dependiendo del grado de participacion
que haya tenido en el embarazo y parto. Esta demostrado que las madres que tuvieron la
oportunidad de realizar apego inmediatamente posterior al parto tienen mejor éxito en la
lactancia, evolucionan afectivamente con mayor estabilidad frente a la maternidad, y tienen

menores indices de maltrato y abandono que aquellas que no lo lograron.

La tercera y Ultima etapa se inicia luego del nacimiento. Es un periodo mas largo y
evolutivo durante el cual se refuerzan los lazos afectivos primariamente iniciados a través del

apego. En este proceso es vital comprender que se requiere de la interaccion de ambas partes
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para que el resultado sea éptimo. En la medida que el nifio va creciendo y recibiendo estimulos
por parte de sus padres, éste responde de acuerdo a su etapa de desarrollo. Por ejemplo, el recién
nacido a los pocos dias de vida logra fijar la mirada, al mes de edad es capaz de sonreir y seguir
con la mirada; més adelante voltea la cabeza en 60 grados y luego a 90 grados; aparece la
vocalizacion, el balbuceo, las primeras palabras, las primeras caricias, etc. Ello provoca en los
padres y en el entorno social que lo rodea respuestas positivas de elogio y satisfaccion que
refuerzan el amor, el carifio y el orgullo de los padres por su hijo. Es una escalada ascendente de
sensaciones gratificantes que rara vez es interrumpida, salvo que se produzca una violenta
distorsion de la realidad como prematurez, malformaciones, enfermedades de la madre, estrés
ambiental, etc. (Guerrero, Y. y Barca-Enriquez, E. (2015) Teoria del Apego y Sindrome de
Down: conceptos basicos y claves educativas Corufia, Espafia: Revista de Estudios e
Investigacion en Psicologia y Educacion, Recuperado de revistas.udc.es/index.php/reipe/article/

download/639/pdf 319)

Factores que alteran el proceso de vinculacion

Todo lo que rodea al embarazo, parto y puerperio inmediato, es vital en lo que se refiere a
construir el primer vinculo afectivo del ser humano con su hijo. Todo lo que interfiera con el
apego, distorsionara este proceso de reconocimiento. Existen situaciones que, al estar presentes,

pueden alterar el proceso de vinculacion afectiva y se pueden subdividir del siguiente modo:

e Los padres: condiciones de salud desfavorables de la madre que imposibiliten el contacto
inicial: hipertension arterial severa, infecciones, cesarea, etc. Salud mental y estabilidad

emocional de la madre: deterioro neurolégico, drogadiccion, madre adolescente, etc.
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El recién nacido: condiciones de salud del bebé que imposibilitan la permanencia con su
madre, sean transitorias (hipoglicemia), prolongadas (prematurez, cirugia del recién nacido)
0 permanentes (malformaciones o genopatias que generan discapacidad, como es el
Sindrome de Down).

Medio ambiente: hospital con normas rigidas que entorpecen el contacto precoz de los bebés
con sus padres (falla de apego inicial, visitas restringidas, falta de contacto directo con el
bebé).

Equipo médico poco acogedor y mal informado: no escucha a los padres, usa lenguaje
técnico, entrega informacion excesiva, impone la vinculacion, desconoce la modalidad de
controles de salud, las redes de apoyo social y los programas de estimulacion neuro-
sensorial locales.

Medio social y cultural intelectualmente desprotegido (drogadiccién, alcoholismo, madre
soltera, carencia econémica, prejuicios, etc.).

Experiencias previas desfavorables (casos intrafamiliares).

Independiente de las circunstancias, desde el momento que se desencadena la dificultad
para establecer el primer contacto madre e hijo y padre e hijo se inicia una cascada de
eventos emocionales negativos que van en deterioro del proceso de vinculacion vy,
dependiendo de la causa que lo provocd, la recuperacion de éste serd, rapida, lenta o
inalcanzable. El nacimiento de un bebé especialmente discapacitado, sea fisica o
mentalmente, es potencialmente un elemento poderoso para la desvinculacion afectiva de los
padres y el Sindrome de Down es un muy buen ejemplo de ello, ya que asociados a este

cuadro es posible identificar a lo menos tres de los factores antes descritos. Por tanto, la
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posibilidad de fracaso del apego en esta condicion es inminente, y el riesgo social y

bioldgico, tanto para los padres como para el recién nacido, es incalculable.

El proceso de vinculacion en el Sindrome de Down

Pese a que el diagnostico prenatal de ésta condicion actualmente es posible, sélo en
algunas ocasiones éste se logra antes del parto, con lo cual se deduce que en la gran mayoria de
las veces, la noticia de un bebé con Sindrome de Down suele ser un evento sorpresivo para el
equipo de salud. El diagndstico también se derrumba abruptamente sobre los padres, quienes en
forma violenta se ven enfrentados a una sucesion de intensos cambios emocionales en pocos
dias, que interfieren notablemente con la innata capacidad de vinculacidn que debiese

desarrollarse después de cada nacimiento.

A continuacion se describen las distintas etapas emocionales por las cuales atraviesan los

padres luego del nacimiento de un bebé con Sindrome de Down.

e Primera etapa, impacto: la noticia los deja paralizados, no logran comprender lo que esta
sucediendo; escuchan y no oyen, ven y no creen. Se sienten en una pesadilla que esta
distante de la realidad. No saben qué decir ni qué preguntar, miran con extrafieza a su hijo,
estan perplejos y sorprendidos, sonrien y estallan en llanto, reiteradamente preguntan por la
condicion de su hijo, o simplemente hacen como si ésta no existiera. Tienen serios conflictos
para acoger a su bebé, especialmente si los padres no tuvieron contacto inmediato posterior
al parto, pues la imagen de lo que pudiese ser su bebé es tormentosamente desfavorable,
hasta que no logran contactarse con él. Mientras méas prolongado es el periodo de

distanciamiento posterior al parto mayores dificultades tendran para enfrentar a su hijo, pues
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generan sentimientos de ambivalencia, querer ver y no ver al nifio, tocar y alejarse, tomarlo
y rechazarlo, ponerlo al pecho y abstenerse a la vez. Estan incapacitados para recibir
cualquier informacion; nada de lo que les dice es asimilado, y por ello preguntan lo mismo
unay otra vez. Los padres se necesitan el uno al otro. Entre ellos se escuchan y preguntan
pues dificilmente pueden percibir la acogida de la familia ni del equipo de salud.

Segunda etapa, negacion: al término de la etapa de impacto, los padres inician una etapa de
negacion de la realidad, se resisten a aceptar la idea. Como mecanismo de defensa aparece la

2 ¢¢

negacion de la realidad: “éste no es mi hijo”, “esto no me estd pasando a mi”, “debe ser un
error”, “no tiene lo que dicen, estan equivocados”, etc. Los padres se concentran en negarse
a la realidad. Los prejuicios y opiniones de terceros cobran relevancia: “tu eras igual cuando
chico”, “es posible que sea de un grado leve, pues se ve igual a cualquier bebé”, etc. Los
padres estan incomunicados. Ella habitualmente se encuentra hospitalizada mientras la
pareja se encuentra angustiada y dolida en casa. Todo lo anterior imposibilita la vinculaciéon.
Tercera etapa, tristeza o dolor: en esta etapa los padres toman conciencia de la realidad e
intentan comprender parcialmente lo que ocurre. Se consolida la imagen de pérdida del bebé
ideal, de los suefios destruidos y la esperanza ausente. Ello provoca profundos sentimientos
de dolor, angustia y tristeza. Muchas veces lo expresan a través de impotencia, frustracion,
rabia, y sentimientos de culpabilidad, intercambiada entre la pareja y el equipo de salud.
Esta etapa se sobrepone a la etapa anterior. La tristeza es espantosa, el llanto fluye s6lo con
el recuerdo de la condicion del bebé. Los padres estdn muy angustiados y tienen temor al
futuro desconocido. No comprenden qué ocurre con sus emociones, sufren al percibir su

dificultad de vinculacion. Las madres lloran con facilidad, pero en esta etapa acceden a

tomar a sus hijos, estan dispuestas a amamantarlos y expresan sentimientos de ternura y
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dolor a la vez. Los padres suelen contener sus emociones en frente a su pareja, pero
facilmente estallan en llanto cuando se les habla respecto de las emociones que estan
viviendo. La duracién de esta etapa es variable, y depende en gran parte de cdmo han sido
resueltas las etapas anteriores. Los sentimientos de dolor y ansiedad quedaran ocultos,
disfrazados tras un manto de serenidad y comprension casi exagerado. En estos momentos
los padres buscan en sus hijos las esperadas sefiales de interaccion, fijar la mirada, una
sonrisa, la succion enérgica al pecho, etc. Lamentablemente no todos los bebés con
Sindrome de Down pueden responder de este modo luego de nacer, dada su hipotonia, que
retrasa las respuestas antes mencionadas. Ello frustra y desalienta a los padres haciéndoles
creer que su hijo “no los necesita”. La ansiedad, sumada al dolor, hace que en estas
condiciones algunos padres pierdan las esperanzas de vincularse con su bebé. De ser
superado este periodo se puede dar paso a la siguiente etapa.

Cuarta etapa, adaptacion: cuando los padres logran salir de la etapa anterior entran en un
proceso de adaptacién, donde han logrado aceptar sus propios sentimientos y la condicion de
su hijo. Se muestran interesados por aprender y conocer mas en detalle el Sindrome de
Down. En estos momentos es de suma importancia la aceptacion que el medio familiar ha
expresado a este nuevo integrante y el apoyo que la pareja exprese a su conyuge. En esta
etapa el proceso de vinculacion sigue un rumbo instintivo, donde el medio ambiente ejerce
un poderoso efecto sobre los padres, que de ser nocivo, expone al nifio a riesgos de
abandono, maltrato y desvinculacion definitiva.

Quinta etapa, reorganizacién: el recuerdo del pasado, del dolor, la ansiedad y la impotencia
han quedado atras. Los padres han asumido una postura diferente. El bebé ha sido integrado

a la familia, la cual ha aprendido a tolerar sus discapacidades, y se ha comprometido a
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ayudar en su rehabilitacién. La vinculacion afectiva se construye y fortalece dia a dia, a
través de los avances emocionales y neuroldgicos del bebé, que facilitan la interaccion con
los padres, transformando este proceso en un circuito de realimentacion positiva. Ello es
facilitado en gran parte por los programas de estimulacion temprana, donde los padres tienen
la oportunidad de ser acogidos por equipos multiprofesionales y por sus pares, otros padres

en situacion similar.

La temporalidad con que acontecen las etapas anteriores no esta bien definida. La
duracion de cada una de ellas es variable y depende de los rasgos emocionales de los padres y de

la influencia que el medio ambiente que los rodea ejerza sobre ellos.

“Es frecuente que los padres queden atrapados emocionalmente en alguna de las etapas
iniciales (impacto, negacion o tristeza), lo cual inevitablemente les impide avanzar en forma
exitosa hacia las etapas de resolucion y adaptacién. Este bloqueo afectivo puede incluso demorar
afios y quedar encubierto tras las actividades de la vida cotidiana. Sin embargo, cuando los
padres se ven enfrentados a avanzar a una etapa de mayor elaboracion emocional, como es
colaborar activamente en la vigilancia de salud y rehabilitacion de su hijo, muestran claras
sefales de fracaso; se vuelven insistentes a los controles médicos, no ejercitan los programas de
estimulacién en domicilio, buscan excusas para no integrar al nifio al ndcleo social que lo rodea,
etc. Al enfrentarlos a esta situacion de fracaso estallan en llanto, se muestran iracundos o
simplemente abatidos, lo cual desentona con la supuesta etapa de adaptacion o reorganizacion en
gue suponiamos se encontraban. Ello suele determinar ademas sentimientos de ambivalencia

hacia el bebé, lo culpan de un sinfin de eventos desfavorables en el entorno familiar, del fracaso
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matrimonial, del estado emocional de la madre o del padre (agresivo, triste, depresivo, etc.) de

las malas relaciones interpersonales, de la falta de amigos, de los problemas de dinero etc.

Todo lo anterior entorpece enormemente los avances que pueda tener el nifio respecto a la
capacidad de vincularse con sus padres, pues suele enfermarse con mayor frecuencia, se
deteriorara su condicion nutricional (ello conduce a hospitalizaciones y largos periodos de
separacion del hogar), y sus oportunidades de estimulacién neuro-sensorial se distancian. El nifio
se torna menos comunicativo, hostil e inexpresivo. El rendimiento motor y cognitivo retroceden
y ello termina por desanimar a los padres, intensifica la desvinculacién afectiva y conduce
indefectiblemente al abandono social y maltrato infantil.” (Una emergencia afectiva (2004,
octubre) Apego y vinculacién en el Sindrome de Down. Un nuevo desafio. Recuperado de

http://www.revistapediatria.cl/vol1lnum1/3.htm)

La expectativa de los padres ante la llegada de un hijo:

Para entender qué expectativas tiene un padre ante la llegada de un hijo es necesario

recabar desde el inicio, qué es lo que un ser humano busca dentro de sus relaciones humanas.

Campabadal (2005) afirma que “Las relaciones humanas son reacciones de un individuo
frente a las de los otros.” (p.11). Estas relaciones humanas se inician dentro de la familia, el cual
nos presentara el esquema basico de nuestras relaciones con los demas individuos, pues es dentro
de la familia donde se va estructurando la personalidad y las formas en que el ser humano

interact(a con la sociedad y se inserta en su contexto.

Existen ciertos aspectos que se ven implicados en el proceso de socializacion del ser

humano, estos aspectos son: sentir pertenecia a un grupo, la interaccion con otros miembros, asi
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como la incorporacion de actitudes adquiridas en casa, al grupo en relacién a su identidad y la

conexion con la identidad de los miembros que conforman su grupo.

“«

artin Baro (1983) seriala tres estructuras sociales fundamentales:

e Laprimerason las relaciones primarias, que se caracterizan por las relaciones afectivas

estrechas.

e Lasegunda son las estructuras funcionales, relacionadas con el orden en el cual las personas

se diferencian laboralmente, con el fin de atender las exigencias de la vida.

e El tercer tipo de relaciones importantes en el desarrollo de la interaccion, son las

estructurales, que dividen a la sociedad en distintas clases sociales.” (Campabadal, 2005,

p.5)

Estas estructuras sociales fundamentales seran entonces las que determinaran la forma en
que un individuo lleve a cabo la formulacién de su identidad personal y su propia conciencia
social, tomando en cuenta la realidad que vive desde las primeras relaciones significativas hasta
Ilegar a la colocacion que la sociedad automaticamente utiliza para ubicar a cada individuo en la
clase social que pertenece. En las primeras relaciones significativas con sus padres, el individuo
va tomando actitudes y formas de pensar adquiridas que le permiten tomar informacién que

utilizara para desenvolverse dentro del contexto social al que posteriormente sera sumergido.

Si se identifica el papel fundamental que juega la familia como base de la sociedad, se
podra detectar que es dentro de ésta en donde todo hombre inicia su desarrollo personal, la

propia percepcion e imagen de si mismo, luego de la familia y por ultimo de la sociedad.
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El individuo entonces, establece el tipo de relacion que desea desarrollar con su familia,
en base a sus primeras relaciones significativas; puede que éste tome una actitud de rechazo, de
aceptacion o bien, de modificacién con la finalidad de siempre poder contar con ella. Bajo el

término familia existe una clasificacion de la cual parte una serie de grupos humanos:

Variables estructurales:

e NuUmero de miembros, vinculos generacionales
e Numero de hijos, edad y sexo.
e Normas, valores, ideologia, habitos de vida

e Funciones, limites y espacios.

Variables evolutivas:

e Por inclusion (nacimientos, matrimonio)
e Por pérdida (divorcio y muerte)

e Por cambios (nifiez, adolescencia y jubilacion)” (Campabadal, 2005, p.62)

Este conjunto de variables que suceden en todas las familias, proporcionaran informacién
atil para que el individuo tenga un punto de partida para el manejo de sus proximas relaciones

interpersonales.

La familia tiene diversas funciones que cumplir, en primera instancia, con las personas
que pertenece a ella. La familia, especificamente los padres, deciden de forma directa o bien
indirecta, el nacimiento de cada uno de sus hijos. En segundo lugar, la familia adquiere la
responsabilidad de “tomar poder” sobre la vida de un nuevo individuo, aceptado la dependencia

que este nuevo ser cree entre los padres y él. Posteriormente el individuo que antes dependia en
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su totalidad de sus padres va en blsqueda de su independencia. Los padres, empiezan con el
proceso de independencia, desde que el nuevo hijo nace, pues desde ya se convierten en

entidades separadas.

El hijo entonces experimenta sus primeras relaciones conscientes con sus padres,
proveyéndolo de habilidades para la interaccion con el mundo exterior, en el cual el nifio
experimentara impulsos que debera dominar, con el fin de adecuarse a las relaciones que la

propia familia le impone al hijo.

Es importante que la familia cumpla con una funcion en la que ella misma sera la
receptora, es decir que existen funciones que deberd cumplir consigo misma; esas funciones se
encuentran relacionadas con la importancia que tiene, que la familia cuente con las condiciones
mas dptimas e ideales para que la misma familia se mantenga unida, y provea a cada uno de los
integrantes relaciones significativas sanas. Para ello, es necesario identificar que las relaciones

significativas dentro de la familia inician desde el momento de formacion de una pareja.

Campabadal (2005) afirma: “La union de una pareja, implica la uniéon de 2 sistemas
familiares diferentes” (p.76) en donde se involucran creencias, valores, expectativas, conductas y
experiencias de vida diferentes; los cuales, al momento del matrimonio se unen para que juntos
tomen estos elementos y conformen un sistema propio que contenga caracteristicas de ambos

sistemas familiares.

En esta fase, es en donde se establecen los limites que como pareja se han propuesto para
formular este nuevo sistema de valores, con el fin de tener relaciones externas que no afecten su
relacién intima, la mayoria de conflictos que se desencadenan en esta etapa de la relacion, estan

vinculados a las diferencias y poca habilidad que como individuos tienen para establecer limites
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y conexiones dentro del nuevo sistema familiar. Luego de esta etapa se encuentra la nueva etapa
de la familia, con la llegada de los hijos la cual, se inicia desde el nacimiento del primer hijo, este
acontecimiento toma su importancia, ya que cambia nuevamente los sistemas familiares que la
pareja habia establecido, ya que la organizacion que anteriormente les funcionaba ya no les sera
atil, y por ello, deberéan ir en busqueda de nuevas organizaciones, nuevas tareas y un nuevo

sistema adecuado para cada miembro de la familia.

Las problematicas mas frecuentes, estan vinculada con la nueva reparticion de tareas,
especialmente en el caso de la mujer, que en la actualidad mantiene cargas extras, pues es ella
quien quiere desenvolverse a la perfeccion tanto en el area laboral, sin descuidar el rol que en los
primeros meses de vida del hijo, debe desempefiar adecuadamente, ya que su presencia es
indispensable en la etapa que atraviesa el recién nacido. La presion con la que la mayoria de
parejas se enfrenta puede manifestarse en problematicas que tienden a afectar su vida intima, asi
como su estado de animo; problematicas que son ain mas evidentes dentro de un hogar que

espera la venida de un hijo con alguna discapacidad.

La llegada de un hijo a la familia, en general puede traer sentimientos de felicidad y ante
todo de esperanza para los miembros de la familia, los suefios de los padres y la lucha constante
que se forma para brindarle al nuevo miembro todo lo necesario, e incluso, los padres llegan a
pensar en brindarle lo mejor. La llegada de un hijo implica dejar de ser una pareja y empezar a
ser una familia, es durante el tiempo del embarazo en donde surgen infinidad de dudas en cuanto
a las expectativas que como padres se ven obligados a determinar, por la misma sociedad a la

que pertenecen.
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Los sentimientos que mas prevalecen en la vida de los padres al momento del embarazo
son, la emocidn, alegria e incluso temor constante por no sentirse totalmente preparados para la
Ilegada de un hijo. EI tiempo del embarazo, es no sélo tiempo de preparacion para el hijo sino,
también para los padres, pues es tiempo de adaptacion en la cual incluso su relacion de pareja
sufrird una transformacion. Estas situaciones son propias cuando el bebé ha sido esperado dentro
de un hogar establecido, pero no en todos los casos es asi, actualmente se conoce que, en algunas
relaciones, la llegada de un hijo sirve para tratar de “rescatar” la relacion, o bien para recuperar
los sentimientos perdidos entre ambos padres; si existiesen este tipo de crisis es necesario buscar

ayuda psicolégica profesional.

Durante el embarazo se levantan muchas expectativas, aunque también surgen
desequilibrios dentro de la relacion de pareja, especificamente por tensiones propias de la etapa
que ambos padres estan experimentando, asi como los cuidados y la educacion que se le dara al
bebé. La mayor expectativa de ambos padres es que durante el embarazo ambos desean sentirse
plenos y felices para transmitir a su hijo esa energia 6ptima que desde ya servira para un
desarrollo sano del nifio. A pesar de ello, surgiran cambios en algunos ambitos de la vida de cada
uno de los padres, especificamente, en el area laboral, pues surgen mayor cantidad de gastos. La
madre, se ve forzada a su vez a reducir su horario laboral y el hombre, en cambio tiende a

recargarlo debido a las demandas econémicas que un hijo representa.

En cuanto al cambio que se manifiesta en el area social se reconoce que la llegada de un
hijo implica que este nuevo ser, estara dependiendo en su totalidad de ambos padres, las 24 horas
del dia, dejando por un lado la libertad que la pareja poseia antes de la llegada del hijo para
planificar actividades, las cuales no podran ser realizadas durante algun tiempo, hasta que el hijo

sea mas independiente y pueda quedarse al cuidado de otro familiar.
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Es necesario que ambos padres se organicen bien en cuanto a las tareas que deben
cumplir y dejen dentro del horario establecido un tiempo para dedicarse a si mismos, para

despejarse y cargar nuevas energias que la labor de padres requiere.

Aunque la llegada de un hijo trae consigo un cimulo de sentimientos nuevos,
lamentablemente existe dentro de este periodo una serie de factores que podran ser detonantes
para que dentro de la pareja se experimenten ciertos conflictos que desgastan la relacion de
pareja. Los cambios que como pareja se originan, se ven alterados por el nuevo ritmo de vida que
deben adoptar los padres, puesto que durante el embarazo se identifican ciertas actividades que

posteriormente se veran afectadas.

Los problemas mas frecuentes que pueden surgir se resumen en los 6 puntos siguientes:

e Depresion posparto de la madre, que ayuda a mantener y a empeorar la situacion.

e Celos del padre ante las continuas atenciones de la madre con el bebé

e El hombre, a veces, no sabe como actuar y no encuentra la manera de llevar a cabo su rol de

padre.

e Dificultades de organizacién, ya que estan desbordados por la situacion.

e Falta de tiempo para realizar tareas cotidianas

e Lapérdida de la intimidad” (Valencia, J. y Garcia J. (2015) Todo papas desde el primer
momento, contigo. Madrid, Espafia. Recuperado de

http://www.todopapas.com/padres/psicologia-y-sexualidad/la-llegada-de-un-bebe-557)
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Estos factores se convierten en algunos de los temores que antes de la llegada del bebé
experimentan ambos padres, para lo cual la comunicacion es fundamental. La llegada de un hijo
cambia totalmente la organizacion de la familia, en donde habré cambios fisicos y emocionales,
las funciones de los padres se veran alteradas, pero éstos deben discernir entre las obligaciones
que como padres les competen, y las obligaciones que como pareja deben cumplir. Todas estas
alteraciones afectaran las interacciones ya que en culturas como la nuestra, la educacién y

formacion de los hijos recae sobre ambos padres.

La pareja no en todos los casos conoce la importancia de las relaciones significativas y
del lazo que es indispensable formar entre padres y el nuevo hijo que esta en camino, lo cual,
propiciara buen desarrollo emaocional en el nifio. El interés que desarrolla el padre y la madre
durante el embarazo es que desean contar con las herramientas adecuadas para la estimulacion de
su hijo, contar con la habilidad suficiente para apoyar a su hijo en la adquisicion del lenguaje, la
habilidad de interactuar y socializar, que no tengan dificultad para aprender, asi como los

sistemas de cooperacion que desean fomentar en su hijo.

Los padres manifiestan una gran necesidad de proveer al hijo que viene en camino de
proteccion y amor, con deseos de ayudar en el desenvolvimiento a sus hijos, asi como el deseo
de dar mas de lo que los padres pudieron tener. Los padres desean dar el apoyo completo y
necesario para colaborar con el desarrollo integral de su hijo. Los hijos por su parte, desde muy
pequefios necesitan un padre y una madre amorosa que le provea de proteccion durante sus
primeros afos de vida, pues son seres totalmente dependientes, necesitados de sus padres, para
poder ser abastecidos de todas sus necesidades basicas, como lo son el alimento y la

supervivencia.
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La variedad de elementos 6ptimos, de afecto y proteccion que provean los padres, sera
tomada por el hijo, quien mas adelante utilizara estas relaciones significativas para desenvolverse

adecuadamente en el ambito psicolégico y social.

Cuando los padres reciben la noticia de que su hijo viene con un tipo de discapacidad, la
situacion se agrava, pues teniendo toda esta carga anteriormente descrita, experimentaran otra

serie de circunstancias.

El conocer que el bebé trae una afeccion genética que determinara su condicion trae
consigo una serie de dudas que los padres tendran que enfrentar. Existe un término utilizado por
Wolf Wolfensberger, que gira en torno de la utilizacion de medios normativos que han sido
culturalmente impuestos. Este principio de “normalizacion”, involucra medios familiares,
métodos de intervencion e ingresos, con los que los padres que tienen hijos con Sindrome de

Down se deberan enfrentar.

“Wolfensberger destaca que existen conceptos erroneos sobre el principio de

normalizacion:

Normalizacion como humanizacion: la normalizacion es algo mas que afirmar que una

persona es humana, es mucho mas concreta.

e Normalizacién como cura: esto no significa que tiene que ser normal a toda costa.

e Normalizacion como camino unico monolitico: la normalizacion no impone un Gnico

camino de solucion.

e Lanormalizacién es solamente aplicable a los disminuidos leves: parte del error de

considerar que por las personas gravemente disminuidas no se puede hacer nada.
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e Normalizacién como exigencia: NORMALIZA O MUERE, esta concepcion esconde

paternalismo.

e Normalizaciéon como poco realista: cae en el pesimismo y en lo peyorativo” (Guerrero,

1995, p.125)

El hecho de que los padres se encuentren con estas percepciones erradas de lo que
conlleva la “normalizacion” dentro de la sociedad, ya les coloca un estigma que los etiqueta y los
deja a un lado del grupo mayoritario de la sociedad a la que pertenece. El hecho de conocer que
viene en camino un hijo con Sindrome de Down provoca en los padres diversas reacciones, pues
es un hecho que distorsiona su realidad y las expectativas formadas con la llegada de este hijo.

Dichas reacciones se veran influidas por diferentes factores:

La manera en que los padres fueron criados

e Su habilidad y experiencia para enfrentarse a este tipo de problemas

e El tamaio de la familia

e El grado de afeccion con el que nacera el hijo con Sindrome de Down

e El lugar que ocupa el nifio dentro de la familia

e Elsexo

e El nivel socioeconémico

e Su nivel de estudios
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e Lacalidad y naturaleza de los sistemas de apoyo que tuvieron los padres al enterarse de la

situacion

e Laforma en que el medico comunico la noticia

e La estabilidad de las relaciones familiares.” (Iztacala (2009) Psicologia y Ciencia Social:
México Universidad Nacional Autonoma de México. Recuperado de

www.iztacala.unam.mx/PyCS/pdf/81-3.pdf)

A continuacion se presentaran las posturas que toman los padres al enterarse de que tendran

un hijo con trisomia 21, segun diversos autores:

“Raymantley

En general los padres han pasado por una serie de estados los cuales este autor clasifica

de la siguiente manera:

Shock: recibimiento del diagnéstico inesperado.

e Negacion: no reconocen que el nifio es trisomico 21.

e Angustia: entristecimiento entre lo evidente.

e Enfado: al no sentirse merecedores de esta situacion.

e Depresion: estado de ansiedad al no saber qué hacer.

e Culpabilidad: reproches y auto-reproches.

e Reconciliacion: resignacion y basqueda de soluciones.
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e Aceptacion: aceptacion y encuentro con las multiples posibilidades de educacion de estas

personas.” (Guerrero, 1995, p.127)

“Eugenio Gonzalez

El nifio con deficiencia también sentird rechazo, aun de sus propios padres, lo cual
perjudica la formacién de su personalidad, acompafiado de la insatisfaccion en general que causa
en los padres y la desintegracion negativa de su propia personalidad, acompafiado de esto,
surgiran fuertes discusiones que si no son dominadas pueden producir un desequilibrio en la

dindmica familiar.

Formas en la que algunos padres enfrentan esta situacion:

e Padres que aceptan la realidad: asumen la responsabilidad, toman consciencia y son capaces
de utilizar la razon para resolver la problematica, este razonamiento proviene procede de una

buena formulacion del ego y una autoimagen positiva.

e Padres que disfrazan la realidad: utilizan este mecanismo en el cual son incapaces de

reconocer la condicion de sus hijos y sus limitaciones.

e Padres que niegan la realidad: se niegan no solo a la condicion de sus hijos sino a la de ellos

mismos, pues pretenden de esta manera, disminuir su ansiedad.

e Distorsion de la percepcion: estos padres establecen metas poco realistas para sus hijos y
supravaloran sus capacidades intelectuales, los sobreprotegen y son indulgentes. Esta forma

de evasion puede conducir al manifestar trastornos con el uso excesivo de sustancias.
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e Rechazo del hijo: caracteristica propia de los padres excesivamente preocupados Yy que no

saben como enfrentar la situacion.

e Problemas de pareja y sentimientos de culpabilidad: entre la pareja de esposos cada uno
puede acusar al otro de ser “culpable” de que hayan tenido un hijo diferente, adquirir esa
responsabilidad crea un alto sentimiento de culpa que puede dejar como consecuencia, un

golpe a su autoestima asi como una baja percepcion de si mismo.

e Narcisismo de los padres: cada uno de los padres tiende a ver a sus hijos como algo de si
mismos. Los padres que tienen rasgos narcisistas pueden estar tan identificados con sus hijos

que no ven ninguna separacion entre su existencia. Atribuyéndose todos los “fracasos” de su

hijo.” (Gonzalez, 1995, p.97)

“B. Benjamin

La aceptacion de las diversas deficiencias o desventajas que se manifiestan en los nifios

con Sindrome de Down despierta una serie de sentimientos en sus padres.

e Choque: al enterarse de la condicion de su hijo puede manifestarse cierta indiferencia que

puede prevalecer por poco o largo tiempo.

e Culpabilidad: se da en dos vias, la primera se refiere a que los padres se sienten totalmente
responsables de lo que le pasé a su hijo. La segunda se refiere a desplazar esa culpa hacia la

pareja, haciéndola totalmente responsable de la condicion del nifio.

e Negacion: los padres utilizan este mecanismo para negar el problema.
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e Enojo: los padres pueden actuar con ira y enojo contra las circunstancias por las que como

ser humano esta atravesando.

e Aceptacion: es necesario que todos los padres alcancen a llegar a esta situacion, de no ser asi
es necesario buscar ayuda profesional para que le acompafien en la busqueda de la
aceptacion de la circunstancia que tanto el hijo como el resto de la familia esta atravesando.”
(Arce, S. y Garcia, B. (1997) Educacion especial (Tesis de licenciatura) Universidad de San

Carlos de Guatemala, Guatemala)

Pasar por estas etapas es totalmente normal y no manifiesta ningun rasgo patoldgico si
logra superarse y llegar a la aceptacion. En la actualidad guatemalteca, alguno de los padres no
conocen la condicién en la que viene el nuevo bebé, y el control prenatal no es el adecuado para
detectar la trisomia desde antes del nacimiento, en estos casos, los padres pueden incluso darse
cuenta con el pasar de los meses, en el primer afio de vida de su hijo, al identificar los rasgos

fisicos diferentes y el atraso en la adquisicion de habilidades propias de un desarrollo adecuado.

P.S. Buck y M. Egg

Bach y Martinez (1980) afirman que: “Estos autores han descrito en diversas ocasiones el
trauma que experimentan los padres al enterarse de la condicién de su hijo, experimentan
desconcierto y sensacion confusa que poco a poco va tornandose en un sentimiento de culpa,
cuando experimentan esta culpabilidad, los padres tiende a cargar la responsabilidad debido al
consumo de bebidas alcohdlicas (si es que los padres tienen ese habito), también tienden a
pensar que es una reaccién del uso de algun anticonceptivo, imprudencias cometidas en el
embarazo, algun posible aborto, falta de puntualidad en las indicaciones dada por el médico

durante el periodo del embarazo, e incluso en algunos casos, los padres adjudican la condicién de
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sus hijos a una especie de “castigo” por malas conductas realizados en episodios pasados de su
vida o bien por haber renegado en algin momento del embarazo, la presencia de este nuevo hijo;
en este punto, es importante identificar que las creencias y la cultura son factores que influyen en
este tipo de pensamientos, por lo cual es indispensable que los padres reciban informacion y
apoyo de un profesional, para descartar este tipo de pensamientos que dejan como consecuencia

sentimientos de culpabilidad en los padres” (Bach y Martinez, 1980, p.110)

Este sentimiento de culpa, provoca un desgaste emocional en los padres pues pasan la
mayoria del tiempo buscando la causa de tan grande “castigo”, entran en una realidad poco
objetiva y centran la atencion de la problematica en ellos mismos, es decir, que se tornan en las
principales victimas de la situacion, dejando a un lado la posibilidad de poder ir en busca de

soluciones en pro del bienestar de su hijo.

La frustracion también se hace evidente en este punto, pues al estar encerrado entre la
culpa y la frustracién, el padre cuenta con muy pocas herramientas para poder encontrar
soluciones certeras, se encierra en la problemética y no es capaz de identificar las habilidades
que posee su hijo y que pueden explotar, no ven las posibilidades con las que cuenta su hijo. En
este punto, el hijo se convierte para el padre en un “sujeto de observacion”, pues empieza la
busqueda incesante de una posible confusion en el diagndstico, esto, surge por una ilusién
silenciosa, de querer negar la situacion y esperar un “milagro” para que cambie totalmente el

panorama que el padre tiene frente a él.

Esta obsesion creada por la negacion de la realidad, crea en los padres una tension

permanente que tiende a dejar como resultado el aislamiento, el cual crea una paralisis en la
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busqueda de soluciones, y se convierten en agentes pasivos que Unicamente esperan a que el

cambio llegue a sus vidas.

Junto a esta actitud pasiva de observacion, se desencadenan otro tipo de actitudes, como

el reproche, de entrega sacrificada y de huida, las cuales se analizan de forma independiente:

e La actitud de reproche: acompafiado de una proyeccion frente al otro conyuge, buscando
silenciosamente encontrar algin “error hereditario” en su pareja o bien en el resto de los

familiares, se busca en silencio, a quién culpar de tan grave acontecimiento.

e Ensegundo plano se culpa al resto de personas que interactian directamente con la pareja, a
la sociedad en la que se encuentran, pues los culpan de tener una falta de comprension hacia
la situacion que estan atravesando asi como una falta de amor y atencién a las necesidades

gue como pareja estan manifestando.

e Estos sentimientos de incomprension se dan debido a que, aunque existan personas que estén
brindado apoyo moral a la pareja, todos se empefian en que la pareja empiece a buscar
soluciones, situacion que incomoda a los padres, pues se sienten sumergidos en el
sentimiento devastador que como seres humanos estan atravesando, que no quieren tomar
los consejos de ir en busqueda de ayuda para su hijo, pues en primera instancia, los padres
quieren ser “rescatados” del dolor; del problema que para ellos como individuos representa

la venida de un hijo con Sindrome de Down; luego podran pensar en el bienestar de su hijo.

e Laactitud de entrega sacrificada: esta actitud manifiesta otras condiciones, en este punto uno
de los padres entrega por completo su vida al hijo con trisomia 21, dejando a un lado la
busqueda de saciar sus propias necesidades y expectativas. En este punto, ya sea el padre o

bien la madre, se desvive totalmente para que el hijo no manifieste ninguna incomodidad, se
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dedica a servirle, ahorrandole al nifio la posibilidad de que realice algunas tareas que el hijo

es capaz de llevar a cabo.

El problema que desencadena este tipo de conductas es que provocan en su hijo una
dependencia extrema y le minimizan la posibilidad de que pueda desenvolverse en su medio,
pues el nifio ha sido demasiado mimado que queda imposibilitado de crecer en su contexto de la
forma mas “normal” posible. Esta idea de “salvar” al hijo, involucra un esfuerzo extenso por
parte de los padres que los convierte en personas con poca capacidad de dar un respiro y de
disfrutar de su vida, y a la vez, se pierden la oportunidad de ver los progresos que su hijo podria

alcanzar por si solo.

El desamparo y la frustracion que los padres sienten, crea en ellos un gran desgaste fisico
y también econémico. Pero en realidad, los padres que realizan tan grande sacrificio, buscan en
el fondo, con su actitud, recibir de sus familiares, amigos y demas personas que los rodean, una
especie de reconocimiento y admiracién por el rol abnegado que ha tomado. Cuando no se
cumplen estas actitudes por parte de los demas, el padre o la madre que ha tomado este camino,
se sienten de nuevo indtiles, y toman la actitud de reproche, en el que siguen usando el sacrificio

como una suplica de atencion.

Es necesario recalcar que indiscutiblemente una persona con Sindrome de Down
necesitara mayor atencién en su proceso de crecimiento, pero es indispensable que el padre
reconozca que el proveer a su hijo de las circunstancias necesarias para su desarrollo no son
sinbnimo de autodestruccion de la persona que realiza el sacrificio, ni tampoco, la ruina del

matrimonio.
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e Laactitud de huida: esta es otra forma de responder de los padres ante la noticia de que
tienen un hijo Sindrome de Down, especificamente se manifiesta en la ambicién profesional
y laboral del padre o el esfuerzo excesivo del padre por conservar la estima social que la

pareja siempre habia mantenido.

En este punto, los padres inician una lucha excesiva por demostrar a la sociedad a la que
pertenecen que el hecho de tener un hijo con necesidades educativas especiales, no es razén para
que sean rechazados o excluidos. Al hacer este exhausto esfuerzo los padres peligran de estar
cada vez mas alejados del proceso de desarrollo de sus hijos y también de adjudicarse una

sobrecarga personal que se exige al querer convencer a su circulo social.

En todos los casos mencionados anteriormente, la condicion del hijo se convierte en tema
central, ya sea de forma consciente o inconsciente. Todas las reacciones que se analizaron
anteriormente tienen una caracteristica en comun: la tension frente al mundo y la realidad que
enfrentan los padres asi como una paralizacién ante el proceso que estan atravesando junto al
desarrollo de su hijo. Como pareja, surgen entonces problemas de enemistad y aislamiento, esto
produce que la gente que se encuentra cercana a la pareja de esposos no tenga la oportunidad de

brindarles la ayuda y el apoyo que los conyuges necesitan.

Esta situacion dejard como resultado un desgaste psiquico y fisico, todo esto hara que la
problematica se vuelva mas agravante. Es indispensable que los padres reciban el apoyo y el
asesoramiento que los acomparie adecuadamente, con el fin de evitar caer en este tipo de
reacciones, es necesario hacerles ver que pueden descubrir las posibilidades que como padres
pueden ofrecerle a sus hijos. Los padres deben comprender que esos sentimientos de culpa que

manejan tienen la posibilidad de ser “perdonados”, si se consigue crear en los padres esta
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consciencia en medio de la crisis, al momento de conocer que su hijo sera diferente a los demas
durante toda su vida, el desconcierto de los padres puede convertirse en disposicion para
visualizar las posibilidades de salir adelante, y dejen por un lado la busqueda de tomar como

salida alguna de las 3 reacciones mencionadas anteriormente.

La situacion en cada familia es abordada de diferente manera, pero en particular los
padres deben pasar por el proceso de adaptacion el cual inicia, con enfrentarse a la nueva
realidad que tiene frente a ellos, la aceptacion del problema en particular que atraviesa el nifio,
empiezan a realizar esfuerzos positivos por ayudar al nifio, enfocan su atencion y empieza las

soluciones terapéuticas que permitan favorecer el desarrollo de su hijo.

Kluber-Ross:

Este es uno de los autores mas citados en diferentes bibliografias, pues hace énfasis del
proceso por el que pasan los padres al enterarse de la condicion de su hijo, situacion que el autor

asemeja con una pérdida; las etapas que €l propone son las siguientes:

e Negacion: en esta etapa los padres se sienten abatidos totalmente por la noticia y es alli en
donde surge este mecanismo en el cual los padres tienen la idea de que el diagndstico podria
estar errado y van en busca de segundas opiniones de los profesionales., surgen sentimientos

de angustia, shock e incertidumbre.

e Miedo y frustracion: estos sentimientos se hacen presentes cuando los padres empiezan a
aceptar el diagndstico y la preocupacion aumenta. Es en esta etapa en donde inician los
conflictos de pareja por los sentimientos de culpabilidad que surgen entre ambos. Los padres
se vuelven hipersensibles ante los comentarios o sugerencias que reciban de los demas, se

sienten incomprendidos.
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Los padres pueden volcarse hacia la sobreproteccion y dejan a un lado su arreglo
personal, su vida de pareja y su vida profesional; o bien, se alejan del hogar y se sumergen en
otras actividades que los mantengan separados de la situacion que los abruma dentro del hogar.
Este rechazo puede convertirse en una agresion constante acompafada de indiferencia dejando a

su hijo en un total abandono emocional.

Otra manera de manifestar el rechazo que los padres sienten por sus hijos es el constante
perfeccionismo con el que desean corregirlos, sin importar las limitaciones que ellos posean,
agrediendo al nifio y limitando la poca iniciativa que pueda manifestar. Si esta etapa no es

superada, se puede convertir en un duelo cronico y patologico.

e Colera: en esta etapa la persona manifiesta su mas profundo enojo, cuestionandose el porque
de la situacion, el padre se revela ante ella, el enojo que experimenta en primera instancia
esta dirigido hacia él mismo, luego hacia su pareja, la familia, e incluso el enojo se extiende

hacia Dios.

e El estrés que manejan es evidente debido a que se sienten poco capacitados y habilitados

para enfrentarse a la condicién de su hijo.

e Manipulacién: el padre se encuentra en el proceso de aceptacidn parcial en donde acepta las
circunstancias pero, conducido aun por la célera, intenta imponer sus propios términos, entra

en juego la manipulacion hacia el contexto al que pertenece.

e Depresion: al alcanzar esta etapa, el padre ha aceptado totalmente la realidad inevitable, deja
a un lado los sentimientos de célera e incertidumbre y vuelca sobre si mismo un profundo
sentimiento de lastima, acompafiado de llanto, pues es aca en donde el padre visualiza por

primera vez, que ha tenido una pérdida para siempre, cada expectativa que formd antes de
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conocer la condicién de su hijo, los ideales planteados para la vida del mismo y el choque

emocional que ha recibido, lo llevan a caer en un abismo, su vida pierde sentido.

e Aceptacion: luego de mucho tiempo, inicia el proceso de sanacion para los padres, luego de
un periodo largo de desgaste emocional y de pareja, cada uno de ellos va retomando su
camino, empezando por aceptar la realidad que tienen frente a ellos, aca es donde retoman el
camino, y la comunicacion vuelve a tomar importancia, pues generalmente los padres hablan
abiertamente del proceso por el cual han tenido que pasar, se acepta la condicién del nifio, y
aceptan tambiéen los cambios en la dindmica familiar. Se ajustan a su nuevo estilo de vida.
Un buen ajuste ante la “pérdida” incluye la habilidad que posean los padres para superar esta

crisis y adaptar nuevas aspiraciones en base a las habilidades que posee su hijo.

A pesar de llegar a este punto éptimo de aceptacion total, surge en los padres una
reaccion depresiva existencial. “La preocupacion que envuelve a estos padres durante el resto de
sus vidas, ante la idea de su muerte, al concienciarse de que su hijo es un proyecto inconcluso, la
depresidn existencial esta cargada de ansiedad, tiene unos pensamientos superados y los de culpa
y fatalidad, centrados en la busqueda de unos sustitutos, especialmente entre los hermanos, que
cuiden de estos hijos con menos posibilidades de desarrollar su propio proyecto vital.” (Cerros,
G., Herandez, S. y Monge, J. (2013) Incidencia del ambiente familiar en el proceso de
aprendizaje de habitos, actitudes y habilidades de nifios/as con cuadriparesis, disparesis y
hemiparesis que asisten al Instituto Salvadorefio de Rehabilitacion Integral (ISRI) y propuesta de
programa psicoeducativo dirigido a sus familiares y/o encargados/as (tesis de licenciatura)

Universidad de El Salvador, El Salvador)
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Esta reaccion depresiva existencial se manejan distintas emociones, la parte egocentrista
y narcisista de los padres se ve afectada, pues si un hijo, es un ser que se ha formado de ellos
mismos, el que traiga una condicidn genética diferente, involucra al padre y a la madre, creando
pensamientos errados sobre que el material biolégico que aport6 para su hijo no contaba con las

condiciones dptimas para que éste naciera sin ninguna condicion genética alterada.

“La deficiencia (fisica o mental) altera hondamente la satisfaccion de necesidades, tanto a
nivel individual como en el familiar y conyugal. Todo queda alterado y amenazado y el futuro
mas profundo de las personas queda como entre paréntesis. El desarrollo del respaldo, seguridad
y apoyo que hay que dar a los hijos se puede ver afectado, al igual que la cercania emocional que
hay que prestar a todos los miembros de la familia, la estabilidad y la satisfaccion sexual a nivel
conyugal, ya sea en términos de limitacion, deterioro o ruptura de la relacion”. (Cerros, et. al

p.69)

Cuando dentro de la relacién de pareja existen fuertes y sanos lazos afectivos, la
comunicacion es un hecho evidente que tendra presencia entre ellos, pero si dentro de la relacién
no existe esa conexion, las emociones se vera alteradas, la madre culpara a su pareja de darle un
hijo que “le complicara la vida”, y el padre culpabilizard al hijo, por absorber la atencion y la
relacion que solia mantener con su pareja. Es necesario que ambos tengan la habilidad de
expresar sus enojos, tristezas e incomodidades, ya que este desequilibrio no solo podria causar
conflictos sino una ruptura de la relacion y de la dinamica familiar. La insercion del nifio a un
centro especializado para atender sus necesidades educativas, permite a los padres integrarse a un
grupo social que ha atravesado el mismo proceso que ellos, esto, hard més facil el retomar
nuevas expectativas para su vida y su hijo, abriendo oportunidades de cambio que favorezcan el

desarrollo oportuno de sus hijos, asi como la recuperacion emocional de los padres.
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El sentido de vida segun el humanismo y la Gestalt

La Psicologia Positiva enfatiza premisas fundamentales al igual que lo hace la Psicologia
Humanista; conceptos como responsabilidad, voluntad, esperanza o emociones positivas, son

igualmente destacadas por los dos campos.

Otro aspecto vital dentro de los postulados basicos del Humanismo es el de la
autorrealizacion. La autorrealizacion consiste, basicamente, en “un impulso natural a actualizar,
mantener y mejorar el desarrollo y vida del organismo viviente” (Martinez, 1999). También ha
sido llamada “tendencia auto-actualizante” por Rogers o “tendencia hacia la autorrealizacion”
por Goldstein; sin embargo, en cualquiera de sus acepciones, la autorrealizacion es un proceso

inherente al ser humano que este paradigma psicoldgico intenta rescatar.

Segln Rogers, la persona se orienta a una direccion positiva entre mas aceptado y
comprendido se sienta. EI ser humano se mueve hacia lo constructivo, hacia su madurez y su
autorrealizacion. En este sentido, la Psicologia Humanista busca desarrollar su potencial en vez
de centrarse en las causas o fuentes de debilidades. Busca aceptar al hombre, conducirlo a

descubrir sus potencialidades y ayudarle a descubrir (o redescubrir) el sentido de su vida.

Otro atributo de las relaciones interpersonales también desarrollado por Rogers y
aceptado por la gran mayoria de los psicélogos humanistas, es el del gran valor que permite
comprender a la otra persona. La empatia enriquece la vida y a partir de la referencia del otro es
gue entendemos mejor nuestra propia vision de la vida. Se define como la capacidad para
entender al otro desde su marco de referencia y desde dentro de los significados del sujeto con el

que estamos tratando de relacionarnos.
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Rogers ademas sugiere, que las personas expresen sus sentimientos abiertamente y en
este mismo sentido, que la apertura hacia las realidades de otros sea una constante. Entre mayor
sea la apertura hacia nosotros y hacia los demas, menos deseos de querer “arreglar las cosas”. En
sintesis, la Psicologia Humanista dota de gran relevancia la calidad otorgada a las relaciones

interpersonales.

El concepto de pérdida

El duelo es la pérdida de una persona, objeto o situacion amada y constituye una de las
experiencias mas penosas por las que puede pasar una persona. Penosa no solo para quien la
sufre, sino para todos aquellos que se sienten impotentes para brindar ayuda. Cuando las pérdidas
se prolongan por mucho tiempo se pueden convertir en crdnicas e incluso patoldgicas y resulta
muy dificil recuperarse de sus efectos y las consecuencias negativas para el funcionamiento de la

personalidad.

Existen dos tipos de pérdidas: las fisicas o tangibles y las simbdlicas o psicosociales.

e Fisicas: incluye las pérdidas que se pueden percibir, como la muerte de un ser querido, la
pérdida de partes del cuerpo, enfermedad, la discapacidad, una posicion valorada, un robo o
pérdida econdmica, etc.

e Simbolicas: no se perciben en forma tangible, a veces ni siquiera se registran como pérdidas,
ni se les da el tiempo necesario para elaborarlas. Tampoco se reconocen los sentimientos que
generan; sin embargo, inician un proceso de duelo similar al de las pérdidas fisicas, como

pérdidas de valor personal, de la seguridad, del control de situaciones.
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Las pérdidas siempre resultan en una depravacién. Algunas se perciben como muy
dolorosas y otras como respuesta normal y necesaria al cambio y desarrollo en la viva. Ejemplos
de ellos son: el bebe que pierde los brazos de su madre, pero aprende a caminar, o la joven que
pierde su hogar paterno pero forma su propio hogar porque se casa. Se puede decir que todo
logro conlleva una pérdida o renuncia, pues para poder crecer y madurar emocionalmente se
deben abandonar funciones, actitudes, ilusiones, etc. que provocan procesos de duelo en la

mayoria de las veces no se registran ni se atienden los sentimientos y reacciones que generan.

Proceso de la frustracion

Las situaciones de pérdida son circunstancias que causan dolor, frustracién y a menudo
desesperacion en las personas que las padecen. Ante los cambios, las personas necesitan
readaptarse para volver poco a poco a la realidad. Aunque las situaciones de pérdida varian
mucho de una persona a otra, nadie esta exento de verse involucrado en este tipo de
circunstancias. Es importante aprender a conocer las reacciones que normalmente se
experimentan durante las situaciones de pérdida, asi como las cosas que pueden ayudar a realizar

un ajuste adecuado, que le permita al sujeto continuar viviendo de una forma satisfactoria.

La mayoria ve las personas con discapacidad fisica 0 mentalmente tienen necesidades y
aspiraciones iguales a cualquier otra persona que ha pasado o esta pasando por una situacion de
pérdida y, por lo tanto, enfrenta una crisis temporal en su vida. En este sentido, la crisis
producida por la discapacidad no se diferencia de otras situaciones tales como la pérdida de
belleza, o la capacidad productiva que ocurre normalmente con la edad, la pérdida de un trabajo,

o0 cualquier otra.
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El manejo de la frustracion

Todas las personas en la vida pasan por una serie de adaptaciones continuas con su
ambiente. El hecho de que tenga una discapacidad no significa necesariamente que sea mas
frustrada. Se cree lo contrario por la tendencia social a ver la situacion de otros desde nuestra
propia perspectiva, son comprender todos los cambios que ha venido realizando la otra persona
en su forma de ser y de pensar, que le permitan aliviar el nivel inicial de frustracion que
experimentaba antes de la pérdida. Una situacion de frustracion es aquella en la cual un
obstaculo impide que la persona obtenga la satisfaccion de una necesidad importante; por
ejemplo, si a raiz de la frustracion de no poder observar lo que antes si podia ver. Con el objetivo
de vencer este dolor, la persona desarrolla otras destrezas para compensar su frustracion de no
poder ver. Para lograr canalizar de forma adecuada las necesidades que no han sido cubiertas se

proponen las siguientes medidas: (Campabadal, 2005, p.105)

e Adaptar las metas a las habilidades presentes
e Cambiar a nuevas metas que satisfagan necesidades.

e Encontrar nuevos medios para lograr las metas propuestas

La vida como misién

Si ademas queremos ayudar a nuestro enfermo a dar a su existencia la mayor actividad
posible, si queremos ayudarlo a salir de un estado a otro no debemos limitarnos a hacer que
experimente su existir como un ser-responsable frente a las posibilidades de realizacion de los
valores; sino hacerle ver, ademas, que la mision de cuyo cumplimiento se le hace responsable

siempre una mision especifica. El caracter especifico de la mision es doble. Basta con que
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recordemos lo que Sheler ha llamado valores de situacién. Estos valores aguardan, en cierto
modo, a que su hora llegue, a que el hombre se le presente la ocasion, que solo se le brinda una
vez, de realizarlos; si la oportunidad se deja pasar, se perderd irreparablemente y el valor de la

situacion quedara irrealizado podré siempre; el hombre habré desperdiciado la ocasion.

Vemos pues como estos dos aspectos, el de la singularidad y el de la peculiaridad poseen
un valor constitutivo en cuanto al sentido de existencia humana. Si, orientdndonos hacia el
analisis de la existencia y al servicio de la logoterapia, queremos ayudar al paciente a dar a su
vida la mayor concentracion posible, no tenemos mas que hacerle ver como la vida de cada

hombre tiene una meta peculiar, hacia la que conduce un camino que no se presenta una sola vez.

Si una persona alega ante nosotros que ignora el sentido de su vida y desconoce las
posibilidades Unicas de su existencia, podemos replicarle que su mision primera y mas urgente
consiste precisamente en encontrar el camino hacia el cumplimiento de su propia mision y
avanzar resueltamente hacia el sentido de su vida, con todo lo que tiene de singular y peculiar. Y,
por lo que se refiere, en particular, a sus posibilidades interiores, es decir, de coémo el hombre

puede descifrar la ruta de su deber, partiendo de su propio ser.

Frankl, 1970 afirma que: “Ningin hombre tiene derecho a invocar su propia insuficiencia,
es decir, a despreciar sus propias posibilidades interiores. No importa que se sienta desesperado

con respecto a si mismo, que cavile y torture creyendo que todas las salidas se le cierran.” (p.76)

“La mision que el hombre tiene que cumplir en la vida existe siempre, necesariamente,
aunque el interesado no la vea, y es siempre, necesariamente, susceptible de ser cumplida. Lo

importante para el analisis de la Existencia en general es, como puede comprenderse que el
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hombre sienta y viva su responsabilidad en cuanto al cumplimiento de todas y cada una de sus
misiones, tal como en cada caso se le plantee; cuanto mejor comprenda el caracter de su vida
para €él. El que no ha adquirido conciencia de su responsabilidad acepta la vida como una simple
contingencia; en analisis de la existencia ensefia a concebir la vida como una continua mision”.

(Frankl, et. al. p.77)

Hay personas que viven la vida en una dimensién mas; para ellos la mision es, en cierto
modo algo transitivo. Viven simultdneamente una instancia de la que la mision procede, viven
aquella instancia que les propone la misién. No hay ninguna situacion de la vida que realmente
carezca de sentido. Esto tiene su origen en que los aspectos aparentemente negativos de la
existencia humana, en especial la triada tragica en que se juntan el dolor, la culpa y la muerte,
pueden también transformarse en algo positivo, con solo afrontarlas con la actitud y tesituras
correctas. Es obvio que sélo el sufrimiento irremediable e inmodificable encierra una posibilidad

de sentido, mientras que en otros casos se trataria menos de heroismo que de mero masoquismo.

Frankl 1970 afirma que: “Junto a la voluntad de sentido se puede poner la voluntad de

poder y una voluntad de placer, entendiendo por esta tltima el principio de placer” (p.50)

Discriminacion en niflos con Sindrome de Down

Las personas ajenas a la familia descubren la deficiencia del nifio. Durante el segundo
afio del nifio, los vecinos y familiares comienzan a caer plenamente en la cuenta de la deficiencia
mental. Notan la ausencia del nifio en el recreo, cuando hay visitas, etc. Comienzan a sospechar
que “pasa algo” y que los padres lo ocultan por ese motivo. Intercambian sus observaciones,

siempre a espaldas de los padres.
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Dos son las formas en que descubren los padres la deficiencia de su hijo es conocida por
el mundo que los rodea. El distanciamiento o la importunidad. Aqui entendemos por
distanciamiento la pesadilla que nace de la inseguridad ante lo desconocido, ante lo extrafio. A
veces los mismos padres de los deficientes mentales proyectan ese distanciamiento sobre el
mundo que les rodea. Efectivamente, cuando esperamos una postura de distancia nos

comportamos de manera que la provocamos.

Los padres experimentan la importunidad como reaccién al descubrimiento ajeno de la
deficiencia mental de su hijo en forma de compasion curiosa de condolencia condescendiente o
de lamento inactivo. En el fondo, la importunidad aisla y degrada tanto como el distanciamiento
y ahi reside, precisamente, la problematica de esta fase: en la necesidad inaplazable de tener que
salir a la luz publica diariamente, en compafiia del hijo. Los padres se ven obligados a
experimentar en ciertos de situaciones precisamente lo contrario de lo que ellos necesitan. Ellos

precisan de la comprensién autentica, del contacto amistoso de la ayuda practica oportuna.

En muchas ocasiones los padres no son menos utopicos frente al mundo que con respecto
a su hijo. No es adecuado pretender del mundo que nos rodea algo que no es facil de dar;
tampoco es sensato mantener frente a él una postura de reproche continuo. Si se quiere crear una
actitud positiva, los padres tendran que ayudar a las personas que los rodean. Estas personas se
tornaran comprensivas si aquellos les piden consejo, si les explican, si son capaces de ser
comprensivos con la incomprension, si se muestran deseosos de establecer contacto, en lugar de

ocultarse, avergonzados, con su hijo.
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De seguro que si actdan de esta manera, los padres de los nifios deficientes mentales
estableceran contactos mas intensos y valiosos que si sus hijos fueran normales. Sin mencionar

las enormes oportunidades de maduracion que se ofrecen al mundo que rodea a estos padres.

En el caso que el que el nifio Sindrome de Down descubre su propia deficiencia este se
desarrolla y entra en contacto con otros nifios de su misma edad y mayores que él, se compara
involuntariamente. Este proceso de comparacion sigue a una vivencia de reproches y censuras,
de sentirse ridiculizado por los adultos o de ser excluido de los juegos que practican los chicos de
su edad. A pesar de que el nifio con Sindrome de Down no es capaz de captar con claridad su
diferencia, experimenta con nitidez la peculiaridad y desventaja de su condicion. Al mismo
tiempo es incapaz de compensar esa situacion con resultados sobresalientes en otros sectores de
la vida. Se siente desbordad, adopta una actitud de terquedad; con frecuencia se torna agresivo,

no coopera en su formacion, se resigna y desarrolla una incapacidad para aprender.

La aceptacion de un rol al que se siente empujado, sitla a la familia ante problemas de un
tipo muy concreto. No se trata, simplemente, de las dificultades que acarrea la educacién, con la
imperiosa necesidad de repetir los ejercicios muchas veces y con la dosis incalculable de
paciencia necesaria para ayudarle, desarrolla determinadas actitudes defensivas frente a los

esfuerzos educativos.

A la vista de la problematica, tenemos que sefialar que debemos hacer lo posible por
inmunizar al nifio contra cualquier infravaloracion de las personas con las que pueda encontrarse;
para ello le daremos todo el apoyo posible subrayando y reconociendo sus éxitos. Deberia
intentarse influir positivamente en las actitudes de los comparieros de juego; en ocasiones se

consigue muy facilmente.
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Cuando un nifio con Sindrome de Down cumple los seis o siete afios y ve que los nifios
de su misma edad van a la escuela, comienza para los padres una nueva etapa de preocupacion
mientras los nifios “normales” disponen de instalaciones formativas, faltan todavia hoy para
aquellos que mas las necesitan y para sus padres, que piden a gritos ayuda especializada para
educar a sus hijos. Incluso si existen establecimientos educativos, resulta extremadamente dificil
para los padres ver que aqui la lectura, la escritura y el calculo no son el centro de gravedad de la
ensefianza. Igualmente, para muchos padres resulta angustioso pensar que su hijo puede ser
analfabeto. Ante tal eventualidad, realizan esfuerzos educativos inadecuados, conciben

esperanzas injustificables.

En muchos casos, una explicacion razonable en la que se haga ver la significacién que
tiene para el futuro del deficiente, el alcanzar un cierto grado de autonomia; ayuda a disolver esta
tremenda preocupacion. Igualmente, pueden ponerse de manifiesto los enormes peligros que se
encierran en la tendencia a concebir esperanzas desorbitadas con respecto a su hijo. En cambio,
frente a la carencia de establecimientos educativos para los nifios especiales, no queda sino
redoblar los esfuerzos para la rapida creacion de los centros necesarios. Es totalmente
impensable que la falta de instituciones pueda ser superada mediante la educacion privada. Esta
supondria una carga insoportable para la inmensa mayoria de los padres con hijos Sindrome de

Down. No olvidemos que, en este campo, los problemas no se reducen al area econémica.

Notemos de paso que la preocupacion que crea la problematica de la escuela repercute en
el padre. La inquietud consiguiente se traduce en un distanciamiento casi total del padre frente al
hijo. El padre piensa que ya no puede hacer nada por él, puesto que no es capaz de ir a una

“escuela como Dios manda”. Este comportamiento del padre desplaza toda la carga sobre la

60



madre y se crea una situacion insoportable para ella. La tarea a realizar consiste en tener en
cuenta las posibilidades reales que tiene el nifio y aprovecharlas al maximo. Es el Unico camino

para superar las dificultades.

Cuando el nifio con Sindrome de Down descubre la falta de comprension de las personas
que se cruzan en su vida, en un primer momento esas personas lo afrontan de manera
esquematica, es decir, las personas orientan sus expectativas, sus deseos y exigencias de acuerdo
con el desarrollo fisico del nifio. Por consiguiente en el primer contacto las personas que se
encuentran con él no caen en cuenta de que se trata de un nifio cuyo desarrollo psiquico y mental

no esta en consonancia con su edad cronoldgica.

Asi de forma involuntaria y no malintencionada, se esperan de nifio deficiente mental
formas de comportamiento que superan sus posibilidades. Como el nifio no responde
adecuadamente a las expectativas que se depositan en él, se reprocha y censura; a veces, se llega
a la burla y al rechazo manifiesto. La timidez, el enquistamiento, la inseguridad o, incluso la
enemistad con que reacciona el nifio con Sindrome de Down frente a las personas de su entorno,

su comportamiento dificil, son una nueva prueba para los padres.

Naturalmente, no tendria sentido pretender luchar contra el entorno. Esta postura llevaria
una profundizacién del abismo existente. Lo aconsejable es ayudar al nifio para que adquiera
dominio de las formas correctas de trato, una postura de recato y de reserva. Esta forma de
comportamiento gana simpatias de las demas personas. Entre los medios importantes para
superar las dificultades mencionadas, debemos sefialar la capacidad de los padres para mostrarse
comprensivos con el comportamiento “totalmente incomprensible” del entorno. Es decir,

aprender a perdonar incluso aquello que, normalmente, no suele perdonarse.
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Cuando el nifio con Sindrome de Down descubre que sus posibilidades profesionales son
reducidas, comienza una nueva fase de prueba para los padres de aquél. La crisis que les acecha
se presenta en forma de tentacion: permitir que las esperanzas desorbitadas suplanten las
posibilidades reales, empefiarse una vez mas en la realizacion de expectativas secretas

inalcanzables y mantenerse en un ultimo.

Con frecuencia, asalta a los padres la preocupacion de qué sera de su hijo cuando ellos no
puedan estar ya a su lado. Esta preocupacién hace que se atormenten con cavilaciones, con
planes profesionales que estan condenados al fracaso. Esta Gltima crisis mencionada impone a
los padres la tarea de examinar la realidad y de aceptar las cosas como son. Podriamos decir que
las familias con hijos Sindrome de Down se encuentran ante una especie de escalones sucesivos
de aspiraciones y expectativas normales de los padres frente a su hijo deficiente mental y frente a
su entorno, aspiraciones. Si los padres logran superar, transformar, esas expectativas, la
secuencia de pruebas variadas se convertira para ellos en un proceso de desencanto creciente y

de comprension.

La dimension de esta tarea es incalculable y los padres necesitan en cada una de las fases
de la crisis la ayuda cualificada. Por consiguiente, no solo el nifio deficiente mental necesita
ayuda para la vida, también sus padres precisan de ella, al menos con igual intensidad. Ayuda
atil para los padres no sera la que pretenda liberarles de la carga, sino que aquella que intente
hacerles ver las tareas que se esconden en la carga y les inicie y empuje a dar pasos concretos

para dominar esas tareas.

“En la medida en que los padres de los nifios con Sindrome de Down consigan liberarse de

unas presiones interiores, que les arrastran a unos puntos de mira muy estrechos y a un tipo
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de accidn paralizante e inadecuada, y se abran a una visién sobria de las posibilidades que
tiene su hijo, a un optimismo critico y al compromiso de realizar las tareas inmediatas, tanto
mas captaran lo que podriamos calificar como “oportunidad especial”: penetrar en lo que es
la persona, privilegio que no es concebido en esa medida a las personas que no viven estas
situaciones. Al mismo tiempo, esos padres desarrollaran rasgos de una madurez personal
que, por lo general se dan Unicamente en aquellos que han aceptado el destino especial que

se les ofrecia” (Bach y Martinez, et. al. p.117)
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Capitulo 11
Técnicas e instrumentos

2.1. Enfoque y modelo de investigacion

La investigacion tiene un enfoque cualitativo el cual esta basado en la utilizacion del
lenguaje verbal pues permitid realizar un analisis que cumpliera con los objetivos de presentar
una descripcion clara y profunda de conflictos psicologicos que son especificos de la poblacién
tomada en cuenta dentro de la investigacion. Dicho enfoque tiene como finalidad definir,
clasificar, catalogar o caracterizar el objeto de estudio. Los principales métodos de la

investigacion descriptiva son el observacional, el de entrevista, y los estudios de casos.

Lo métodos observacionales pueden ser con o sin intervencion, la observacion sin
intervencion tiene por finalidad observar el comportamiento tal como ocurre de forma natural, y
en ella el observador se limita a registrar lo que observa, sin manipular ni controlar. La finalidad
mas habitual de la investigacion, por medio de la entrevista se detalla la descripcion de
pensamientos, opiniones y sentimientos. La principal ventaja es el grado del investigador a la

obtencion de respuestas.

2.2 Técnicas

2.2.1 Técnica de muestreo

Para la realizacion de la investigacion se utilizé la técnica de muestreo intencional, se
tomo en cuenta al universo completo de la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down,
en donde se realizo el trabajo de campo. Siendo en total 50 los padres y madres de familia de

alumnos con Sindrome de Down que asisten a dicho centro educativo.
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2.2.2 Técnica de recoleccion de datos

e Laobservacion: primera técnica utilizada con el fin de conocer el fendbmeno y contexto en el
que se delimito la investigacion, las caracteristicas sociales, familiares y econdémicas que
influyen en el desarrollo de los conflictos psicologicos de los padres. La observacion se
realiz6 en un tiempo estimado de una semana, del dia lunes 9 al viernes 13 de mayo del afio
2016, en las instalaciones de la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down. Se
observo las conductas y desenvolvimiento de los nifios, para conocer a los hijos de los
padres de familia que se incluiran dentro de la investigacion, con el fin de desarrollar

empatia con los padres al momento de tener el encuentro directo con cada uno de ellos.

e Laentrevista: es un conjunto de preguntas que se confecciona para obtener informacion con
algin objetivo en concreto, se utiliza, de un modo preferente, en el desarrollo de una
investigacion en el campo de las ciencias sociales: es una técnica ampliamente aplicada en la
investigacion de caracter cualitativo. La entrevista es un medio Gtil y eficaz para recoger

informacion en un tiempo relativamente breve.

e El testimonio: técnica de recoleccion de datos que permitié identificar por propio relato de la
poblacidn cuales han sido los conflictos psicoldgicos que se han desencadenado al tener un
hijo con Sindrome de Down, dicha técnica de recoleccion de datos fue aplicada durante la

realizacion de las terapias grupales con cada grupo de padres de familia.

2.2.3 Técnica de analisis de datos

La tecnica utilizada para el analisis de datos es una tabla descriptiva, tomando los relatos
de la poblacion atendida y las entrevistas realizadas para identificar y describir las categorias:

dinamica familiar previa y posterior a la llegada de un hijo con Sindrome de Down en el hogar,
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las actitudes y posturas de los familiares ante el acontecimiento, los temores mas evidentes en los

padres y los conflictos psicoldgicos que se han desencadenado.

Para procesar la informacion recolectada de los 50 padres se condenso en base a las

respuestas mas relevantes, las cuales fueron tabuladas en la presentacion y andlisis de resultados.
2.3 Instrumentos

e Laobservacion: formato para padres e hijos que sirvié como base para realizar el examen
mental de la poblacidn, que incluye aspecto general y conducta, contenido del pensamiento,

auto cognicion y juicio, lenguaje y estado de &nimo. (anexo 1).

e Seutilizd como base una entrevista de 11 preguntas. Martens (2005) realiza una

clasificacion sobre diversos tipos, de las cuales se tomaron 4:

De opinion: con ella se logré conocer la apreciacion que el cuestionado tiene sobre el tema

(items 5, 7 y 10).

Expresion de sentimientos: dentro del andlisis cualitativo que se Ilevo a cabo se tuvo como
finalidad conocer e identificar las condiciones psicoldgicas y emocionales por las que han

atravesado los padres con hijos con Sindrome de Down. (items 1, 4, 6, 8, 9).

Antecedentes: para identificar la situacién actual y los cambios por los que los padres han

atravesado, fue necesario recabar la situacion premdrbida de la poblacion (item 2).

Sensitiva: la percepcion que los padres tienen sobre su situacion como pareja es un factor
que influye en el estado emocional que atraviesan los padres que estan sumergidos dentro de

ésta problematica, objeto de estudio. (item 3). (anexo 2).
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Testimonio: durante la realizacion de las terapias grupales cada sujeto relato y los

investigadores registraron por medio de anotaciones, los problemas que se han

desencadenado en la vida de los padres con la llegada de un hijo con Sindrome de Down:

pérdida de su vida social, sobreesfuerzo laboral para mantener las necesidades de un hijo,

sentimientos de culpa, desintegracidn familiar, conflictos conyugales, alcoholismo,

reestructurar su estilo de vida.

e 2.4 Operacionalizacion de objetivos

OBJETIVOS CATEGORIAS TECNICAS INSTRUMENTOS
Identificar cuéles Conflictos Testimonio Testimonio:

son los conflictos | psicoldgicos/Sindrome realizado dentro de
psicoldgicos que se | de Down las terapias grupales
desencadenan en impartidos durante
los padres que los dias lunes de los
tienen hijos con meses de junio, julio
Sindrome de y agosto de 2016.
Down.

Conocer la Dinamica familiar Entrevista Entrevista:

dinamica familiar
que existia antes de

la llegada del

se realizo durante

una sesion de 30
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nuevo integrante de

la familia.

minutos por padre

de familia.

Describir las
caracteristicas
sociales, familiares
y econoémicas que
influyen en el
desarrollo de los
conflictos
psicoldgicos de los

padres.

Caracteristicas
socioeconémicas y

familiares

Observacion

Testimonio

La observacion:
realizada durante el
mes de mayo a los
41 alumnos como a
la totalidad de
padres de familia
dentro de los talleres
impartidos.
Testimonio: durante
la exposicion de
casos Yy vivencias
por parte de los

padres de familia.

Crear un plan
terapéutico
especifico para
atender a los
padres de familia
con hijos que
padecen trisomia

21.

Conflictos Psicoldgicos

Talleres, terapia

Grupal

Guia de Talleres:
elaboracion de
planificacion para
presentacion de

talleres grupales.
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Capitulo 111
Presentacion, andlisis e interpretacion de resultados

3.1 Caracteristicas del lugar y la muestra:

3.1.1 Caracteristicas del lugar: El trabajo de campo se desarrollé en la Asociacion
Guatemalteca para el Sindrome de Down, es una institucion no lucrativa que proporciona
servicios, de educacion especial, terapia del lenguaje, fisio-terapia y talleres de capacitacion pre-
laboral. Recibe a nifios, nifias y jovenes con Sindrome de Down en Guatemala. Esta ubicada en

la 4ta calle 5-52 zona 13. Atiende de lunes a viernes de 8:00 a 12:30 del mediodia.

3.1.2 Caracteristicas de la muestra: se atendieron 50 padres en edades comprendidas
entre 25 a 68 afios, el estatus socioeconomico de la poblacion es medio bajo, la mayoria de
padres son comerciantes, no cuentan con un salario estable y en ocasiones no alcanzan el salario
minimo. Referente a su condicion familiar, existen hogares desintegrados que en su mayoria
cuentan con la presencia de la madre Unicamente. En cuanto a la etnia de la poblacion se registra
gue en su mayoria son de origen ladino y en una minoria de origen indigena. La institucion es

laica de tal manera que se pudo encontrar familias que profesan religion catolica y evangélica.
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3.2 Presentacion y analisis de resultados

Resultados obtenidos en la entrevista:

Tabla#1

Relacion de pareja antes de tener a un hijo con Sindrome de Down

PREGUNTA

RESULTADOS

ANALISIS

e COmo era la relacion de
pareja antes de tener un
hijo con Sindrome de

Down

“ Teniamos una relacion
estable, como cualquier
pareja con discusiones pero

estables”

“Eramos bastante unidos,

siempre lo fuimos”

“la relacion era buena, ya
teniamos una vida de pareja
buena, aunque con algunas
limitaciones econdmicas pero
no era motivo para tener

discusiones fuertes”

Segun los resultados
obtenidos, la relacion de
pareja previa a tener un hijo
con Sindrome de Down, en la
mayoria de los casos se
caracterizaba por ser “buena”

o “estable”.

A pesar de identificar que
habia conflictos de pareja, por
situaciones econdémicas o por
diferencias con el entorno
familiar en ocasiones, la
mayoria de los padres de
familia reflejaron que la
relacion manifesté cambios

significativos con la llegada
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“Pues era regular, solo que no

tan mala como ahora”

“Feliz, aunque no tenemos
vida de lujos estamos felices
con los hijos que Dios nos ha

dado”

“Pésima, no estaba en
nuestros planes tener un bebé,
todo se complic6 cuando las
condiciones de mi nene no

eran las mejores”

del bebé con Sindrome de

Down.

Equiluz (2007) indicé que la
pareja que es el principal
constructor del sistema social
en el cual se establecen
relaciones y normas de
convivencia, de acuerdo a
cultura y creencia. Debe
mostrar compromiso entre
esposos, el cual al paso del
tiempo crea vinculos
afectivos y relaciones solidas
para la procreacion y

educacion de los hijos.

Tabla # 2

Relacion de pareja después de la llegada del hijo con Sindrome de Down

PREGUNTA

RESULTADOS

ANALISIS

e COmo es larelacion de

pareja después de la

“desde la llegada de nuestro

hijo hubo mayor union

Los cambios en cuanto a la

relacion de la pareja con la
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Ilegada de un hijo con

Sindrome de Down

dentro de nuestra relacion,

teniamos que salir adelante”

“tuvimos que volvernos mas
responsables, aunque no
entendiamos qué estaba
sucediendo con nuestra hija
teniamos que luchar y ver

como salir adelante”

“empezamos a
culpabilizarnos, yo creia que
él tenia la culpa por tanto
que tomaba, y él a mi me
decia que yo tenia la culpa,
solo peleando nos la
pasadbamos a pesar de que
estdbamos asustados y

tristes”

Ilegada de un bebé con
Sindrome de Down
manifiestan distintas
direcciones, en la mayoria
de los casos se identificd
que hubo ausentismo,
desinterés y desintegracion

familiar.

Iniciaron con las etapas de
negacion y culpa,
especialmente culpando a la
pareja, desligandose del
proceso de desarrollo de su
hijo hasta llegar a una

relacion nula.

En casos contrarios se
encontraron parejas que
afirman haber desarrollado
mayor responsabilidad para
el cuidado de sus hijos,
aceptacion y mayor union en

la relacion de pareja.
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“Si Dios nos regal6 a
nuestro hijo teniamos que
comprendernos mas y

ayudarnos”

“ Cada vez se metia menos
conmigo, yo digo que €l se
asustd y se fue porque no
quiso asumir su

responsabilidad, mejor”

“ ahora peleamos porque ¢l
quiere llevarlo con
prostitutas para que lo hagan
hombre, eso no es correcto y

me hace sufrir mucho”

Ante la nueva situacion la
relacion de pareja se ve
desequilibrada, surgen
nuevos sentimientos como
el miedo e incertidumbre
sobre los cuidados y retos
que implica tener un hijo
con Sindrome de Down. El
compromiso que cada uno
tenga se ve reflejado en las
acciones y conductas
mostradas y la capacidad de
afrontamiento toma un papel
importante en la etapa de

aceptacion.
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Tabla # 3

Reacciones de la familia

PREGUNTA

RESULTADOS

ANALISIS

e Cual fue la reaccion de la

familia al conocer la

noticia.

“mis papas se negaban a que
habiamos tenido un bebé
con problemas, no sabiamos
bien de qué se trataba pero
mis papéas pensaban que se

iba a morir mi bebé”

“a mis suegros les dio
culpa, pensaban que alguna
herencia mala habia
ocasionado que mi nena

tuviera tantas dificultades”

“las dos familias estaban en
shock, algunos se alejaron 'y
otros si nos ayudaban.

Necesitabamos ese apoyo”

El contar con el apoyo de
los padres o hermanos desde
el momento del nacimiento
del bebé con Sindrome de
Down ha sido evidente en la
mayoria de los casos, los
padres refieren que a pesar
de identificar temor en sus
familiares con el paso del
tiempo se convierten en
entes colaboradores con el
desarrollo integral de cada

uno de sus hijos.

En la actualidad, abuelos,
hermanos y tios juegan un
rol importante debido a que
la mayoria de padres y

madres de familia no pueden

74



“recibimos apoyo de la
familia, econdbmicamente no
ayudaron bastante porque
habia que comprar mucha
medicina, muchas cosas

para recuperarlo al maximo”

“lamentablemente, usted
sabe que siempre hay gente
mala, mis cufiadas se
pusieron celosas de que
ahora el nene era el
consentido y hasta la fecha
le reclaman a mis suegros y
al papéa del nene que es
malo. A veces se relinen y

no nos invitan...”

atender a tiempo completo a
sus hijos por situaciones
laborales, por tal razén
comparten el cuidado de sus

hijos.

Se refirio en otros casos que
hubo familiares que
manifestaron rechazo y
actitudes de “resentimiento”
ya que los abuelos prestan
mayor atencion por el nieto
con Sindrome de Down y

apoyo econdémico extra.

Castrillon (2014), enfatizd
que la dindmica familiar se
ve alterada ante el nuevo
miembro de la familia,
relacién de padres con hijos,

relacién con la pareja y
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demaés familia. Se lleva a
cabo un ajuste familiar y de
acuerdo a las caracteristicas
de cada miembro existe una
adaptacion. De acuerdo a
cada familia puede existir
una reasignacion de roles,
abuelos, tios y hermanos
brindan ayuda a los padres,
asi como también algunos
deciden quedar fuera de la

responsabilidad.

Tabla# 4

Cambios en la vida de los padres de familia

PREGUNTA

RESULTADOS

ANALISIS

e Avreas que han tenido
cambios en la vida de los

padres de familia

“el trabajo ahora es mas
fuerte, mas pesado porque
no solo se trata de mantener
un hogar sino de pagar

medicinas o cosas especiales

Las areas del ser humano se
ven afectadas por la
diversidad de hechos que
atraviesan a lo largo de su
vida, en este caso, la

investigacion indica que
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gue necesite mi hija, aunque

ahora es menos”

“ el trabajo siempre se ve
afectado porque tengo que
tener el tiempo y también el
dinero suficiente para venir
a atender cosas de mi hijo

aca en la fundacion”

“mi familia ahora es mas
unida y mas consciente, mis
otros hijos apoyan al

desarrollo de su hermano”

“a mi todo me cambio la
vida como padre de familia,
me despidieron del trabajo y
la situacién es dificil por mi
edad, pero el lado bueno es
que yo atiendo a mis hijos,

especialmente a la nena, yo

tanto las areas familiar como
laboral son las méas
afectadas, especificamente
debido a la relacion
conflictiva que se desarrolla
con la pareja, la
desintegracion familiar y el

ausentismo.

En algunos casos las parejas
refieren que cuentan con una
relacion mucho mas

fortalecida y unida.

Existen otros casos en los
cuales los padres de familia
han dejado los trabajos que
exigen horarios mas
complejos y dedicarse a la
comercializacion, refieren

que aunque les permite
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la bafaba, le daba sus
pachitas. Varios amigos se

alejaron”

“la mama cada vez se
portaba mas distante, hasta
gue nos divorciamos, cada
vez peleamos mas porque no
atiende a nuestro hijo y solo
lo tiene los fines de semana
para consentirlo, cuesta
mucho ser papa solo con la

responsabilidad mayor”

acomodar mejor sus
horarios en ocasiones se
deben duplicar esfuerzos
para alcanzar la cantidad
necesaria que les permita
cubrir sus necesidades

basicas.

Relaciones de amistad
también han disminuido,
quienes lo refieren,
comparten que al final no
son amistades verdaderas y
que es preferible estar

distantes.

Campabadal (2001)
menciona que existen una
serie de funciones que deben
ser realizadas por la familia,
entre las que se encuentran
la economica, de
cooperacion y cuidado,

recreativa, afectiva y
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educativa. Acomodar las
rutinas establecidas se veran
afectadas con la llegada del

nuevo integrante.

Tabla#5

Temores

PREGUNTA

RESULTADOS

ANALISIS

e Temores mas frecuentes
en los padres de familia
con hijos con Sindrome

de Down

“mi mayor miedo es
morirme, qué va a ser de mi

hijo el dia que yo no esté”

“ me preocupa pensar el dia
gue yo me muera, donde va
a vivir mi hijo, quien me lo

va a cuidar”

“mi esposo y yo ya somos
grandes, en cualquier
momento podemaos fallecer

y Si me atemoriza pensar en

Los temores que manifiestan
los padres de familia son
amplios, en la mayoria de
los casos se presenta un
temor colectivo respecto a la
muerte, admiten
sentimientos de
desesperacion y miedo
extremo al visualizar el
futuro de sus hijos cuando
ambos padres de familia
hayan fallecido. Se

cuestionan constantemente
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mi nifia pero ya tengo
arreglado quién de sus
hermanos se haré cargo de

ella”

“estoy luchando para que mi
hijo sea independiente, no
quiero que lo traten mal

cuando est¢ trabajando”

“no tengo tiempo para mi
necesito cubrir todos los
gastos, imaginese gque algun
dia no tenga cémo pagar las
necesidades de mi hijo, eso

me quita el suefo”

“a veces siento que se me
esta saliendo de control el
futuro de mi hijo me siento

desesperada por no poderlo

¢quién se haré cargo de sus

hijos?

¢Quién absorbera la
responsabilidad econémica
al momento de que su hijo

tenga alguna crisis de salud?

Admiten que es un temor
constante con el que viven,
de la mano con la falta de
tiempo para involucrarse en
la disciplina de sus hijos
para contribuir con
autonomia, prepararlos para
la vida y que no sean
victimas de los prejuicios

sociales.

Toscano (2016), refiere que
los padres atraviesan
diferentes etapas

emocionales las cuales
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ni corregir ni hacer algo mas
por él, que nadie lo rechace,
me atemoriza pensar que lo

pueden discriminar”

pueden tener una larga
duracion o aparecer en los
momentos de crisis. Surge
incertidumbre y péanico de
como tratar el problema, la
manera en que su hijo se
desenvolvera en un futuro,
la preocupacién aumenta y

hay miedo a lo desconocido.

Tabla#6
Conflictos Psicol6gicos que se desencadenan en los padres de familia de hijos con Sindrome de
Down
PREGUNTA RESULTADOS ANALISIS

¢ Conflictos psicoldgicos
gue se desencadenan en
los padres con hijos con

Sindrome de Down

“Aun me cuesta entender
que fue lo que pasd, me
duele ver que mi hijo no
puede desarrollar con

facilidad”

“es duro ver que tu hijo no

te haga caso, que toda la

Los conflictos psicolégicos
que se desencadenan en los
padres de familia
evolucionan segun la edad
en la que se encuentren sus
hijos, En el caso de los
padres de familia de la etapa
de estimulacién temprana se

encuentra en la etapa de

81



familia se ponga en tu
contra por quererlo
disciplinar, siento que no

soy nadie en ocasiones”

“le pido a Dios que me de
paciencia para poder educar
a mi hijo, que me haga
fuerte porque a veces siento
gue ya no puedo mas, pero
eso no es posible, hay que

luchar”

“es desesperante a veces,
cuando ves que tu hija no
hace caso, que no le importa
ni siquiera que le hables,
sentis que para nada es
importante lo que haces a

diario por ella”

negociacion y son evidentes

rasgos depresivos.

Los padres de familia con
hijos que se encuentran en la
etapa entre los 7 y los 11
afios, manifiestan
inconformidad en su rol de
padres, expresan tener poco
control sobre sus hijos
debido a la falta de tiempo y
recurren a los cuidados de
abuelos o tios. El poco
manejo de normas en casa
ha desarrollado actitudes
desafiantes por parte de los
hijos hacia los padres de
familia, quienes han llegado
a sentirse desvalorizados y

con baja autoestima.
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“ de repente hasta me
engafia mi esposo, con eso
de que quiere llevarse al
nene con prostitutas, yo le
digo que seguro él hace lo

mismo, ya no confio”

“ me pone ansiosa pensar
que el nene se va a estar
tocando si yo no estoy
pendiente, imaginese si hace
eso en la calle, que haya

alguien aprovechado”

“el diablo no perdona, yo le
digo a mi familia que
oremos y vayamos a la
iglesia, el nene debe dejar

esas practicas.

La etapa de la adolescencia
conlleva a despertar en los
padres de familia otro tipo
de conflictos, el cual surge
del desarrollo biolégico y
sexual de sus hijos, la poca
habilidad para abordar este
tema y la masturbacion en
los hijos ha generado
conflictos dentro de la
familia, algunos padres
indican que es necesario
Ilevar a sus hijos a
prostibulos. Dicha postura
crea en las madres de
familia cuestionamientos
sobre el estilo de vida que
Ilevan los papas,
desarrollando en las madres

inseguridad y desconfianza.
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“ mi hija se encierra en el
cuarto, yo a veces la dejo
pero si me da miedo que de
repente se masturbe aca en
la asociacion o en algun
lugar inapropiado, me
muero si alguien abusa de

ella”

En algunos casos
manifiestan temor
generalizado a que sus hijos
sean victimas de rechazo e

incluso abusos sexuales.

Toscano (2016), indica que
las etapas emocionales son
sentimientos naturales que
surgen en los padres, los
cuales los distribuyo en las
siguientes etapas: Asombro
e impacto, Miedo o pénico,
Negacion o rechazo a la
discapacidad, Culpa e ira,
Depresion: tristeza,
verguenza y soledad,
Aceptacion. En la mayoria
de casos la madre al ser
quien pasa mas tiempo con
el hijo, llega a la etapa de
aceptacién con mas

facilidad.
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Resultados obtenidos en el testimonio

Tabla#7

CATEGORIA

RESULTADQOS

ANALISIS

Testimonio acerca de la
experiencia de tener un hijo

con Sindrome de Down.

e “Cuando naci6 mi hija/o
me sentia contenta, muy
emocionada, alegre, luego
de eso me empecé a dar
cuenta que mi hijo no era
como todos, es decir su
desarrollo iba mucho méas
lento de lo normal, en ese
momento no sabia que tenia
Sindrome de Down hasta
que fui con el doctor; él me
explico lo que sucedia,
entonces yo me senti muy
triste porque todos las
metas y proyectos se
desvanecen y practicamente
se tiran a la basura.
Entonces empeceé a buscar
ayuda, con mis familiares y

amigos ya que como soy

Segun los testimonios
obtenidos se puede observar
que los padres de un nifio con
discapacidad tienen el
objetivo basico de
organizarse para dar
respuesta al conjunto de
necesidades y demandas no
esperadas, no solo de la
persona con Sindrome de
Down sino también de los
deméas miembros de la
familia que deben de
comprender el nuevo
escenario para el desarrollo,
bienestar y estabilidad de
todos los demas integrantes
de la familia. (Down Espafia
(2012) Familias y Sindrome

de Down. Federacion
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madre soltera necesito
trabajar para sacar a mi hijo
adelante y no ha sido facil.
Desde que encontré a la
Asociacion e inscribi a mi
hijo, fue mucho mas facil
afrontar la situacion ya que
me brindaron informacion,
apoyo y ademas mi hijo se
relacionaba con mas nifios
con la misma condicion.
Este camino no ha sido
facil, ha sido muy
atribulado, con ayuda de
Dios hemos podido salir
adelante. Por supuesto que
los problemas siempre
existen pero tengo fe en que
mi hijo tendrd un mejor
futuro, aprende muy lento
pero me satisface verlo tan

feliz.”

Espafiola de Sindrome de
Down. Recuperado de http://

www.sindromedown.net.

Iwp-content/uploads/

2014/09/146L_14.pdf)

Se infiere que la mayoria de
padres de familia ha pasado
por periodos de depresidn, ya
que afirman en la mayoria de
casos que el Sindrome de su
hija/o los ha tomado de
sorpresa, y que han tenido
gue reacomodar sus planes a
futuro.

En los primeros momentos
muchos padres de familia se
sienten tristes, otros se
sienten abrumados e
incapaces de cuidar al recién
nacido. Es natural que surjan
muchos sentimientos

encontrados, temores,
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“En el momento que
recibi a mi hija/o me senti
muy triste, ya que yo
esperaba tener un hijo
sano, yo siempre supe de
qué se trataba el Sindrome
de Down pero nunca me
imaginé tener un hijo con
esta condicion, me enteré
hasta que nacid, el doctor
nunca me lo dijo, o pienso
que no pudo determinar el
diagnostico antes de que
naciera, quizas me hubiera
preparado mejor asi
hubiera estado sabida de
lo que vendria. Yo sentia
gue me moria en vida
cuando recibi la noticia,
todos mis suefios se
derrumbaron. Tuve una
época que lloraba todos

los dias, no queria ir a

preocupaciones y una gran
incertidumbre.

Con el tiempo los padres y
todo su entorno se sentiran
mas fuertes y capaces y
surgiran sentimientos de
alegria y amor por el nuevo
bebé. (Down Espafia (2017)
Mi hijo con Sindrome de
Down. Federacién Espafiola
para el Sindrome de Down.
Recuperado de

http://www.mihijo

down.com/es/nuevos-

padres/nuestros-sentimientos)

Se deduce que los padres
tienen necesidad de
informacion ya que la
mayoria refirid no tener
acceso acerca de esta
condicion, sino mas bien, se
buscaron culpables entre

cényuges para culpabilizarse
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trabajar ni levantarme de
la cama. No aceptaba la
condicién de mi hijo,
hasta llegue a pensar que
me lo habian cambiado en
el hospital. Nunca
renegué nunca, pero las
cosas se volvieron méas
dificiles cuando el papa de
mi hijo se fue de la casay
nos abandond, el dinero
que Yo recibia por mi
trabajo no me alcanzaba,
tengo suerte de que mi
hermano me ayuda a
cuidarlo, y él ha crecido
con una figura paterna.
Cuando por fin pasé la
etapa de la depresion,
entonces empece a ver
desde otro punto de vista
las cosas y siempre pensé

que él parecia un angel

entre conyuges, de qué
manera afectara a la familia y
cual seré el futuro de su hijo.
Comentan que tuvieron
sensacion de malestar a
consecuencia de verse frente
a la discapacidad del nifio. En
algunos casos comentaron
que tuvieron malestar
personal pero la mayoria de
padres refirié que afecto en su
relacion como pareja, ya que
después del nacimiento del
nifio la relacion fue mas

dificil y tediosa.

88



porque era muy carifioso
conmigo. Ahora que mi
hijo ha crecido me
enorgullezco del trabajo
que hemos tenido con él.
Ha aprendido muchas

cosas.”

“Es un sensacion que no se
puede describir, ya que lo que
una madre siente al ver a sus
hijos por primera vez va
mucho mas alla de lo que se
puede explicar. Yo me enteré
cuando tenia
aproximadamente 4 meses de
embarazo, le pedi mucho a
Dios que lo llenara de salud
aunque sabia que
seguramente vendria con
algunas complicaciones
médicas. La mayoria de las
investigaciones se centra en

los nifios pero solo ustedes se
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enfocaron en los padres. Por
supuesto que duele, que
afecta y que uno como padre
se siente derrotado. No
obstante seguimos luchando
por ver bien a nuestros hijos.
En mi caso mi hijo tiene
Sindrome de Down con
retraso leve, por tal motivo
nunca senti tristeza muy
prolongada, al contrario,
siempre he tratado que mi
hijo me mire feliz para que
pueda desarrollarse mejor.
Cuento con el apoyo de mi
esposo y mis hijos quienes
siempre estan pendientes de
él y de tratar que tenga un
entorno con Gptimas
condiciones. No es dificil
cuando se cuenta con apoyo
de todos. Agradezco a la vida

por darme un hijo con
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condiciones diferentes, valoro
mucho a mis hijos, cada uno
con cualidades diferentes, los
veo a todos por igual y eso
me hace sentir mas humana.
Siempre existen los temores,
los cuales en familia se debe
Ilegar a acuerdos para el

bienestar de todos”

Resultados obtenidos en la observaciéon

En este trabajo se presenta la técnica de observacion que sirvié como base para hacer un
examen mental de la poblacion atendida la cual permitié prestar atencion al desenvolvimiento
familiar y algunas otras caracteristicas que los padres presentaron en cuanto a la dindmica que
como familia se lleva a cabo. Se pudo observar cierto retraimiento social por diversos motivos,
ya sea por sobreproteccion, verglienza o incluso depresion en los progenitores, esta técnica se
realiz6 durante la primera semana del trabajo de campo y se logré hacer empatia y determinar las
necesidades de los padres las cuales permitieron exponer la temética de los talleres grupales. Fue
el espacio en el que los papas exteriorizaron su caso en cuanto a la manera de reaccionar al
recibir la noticia de que su hijo/a tenia una condicion diferente, en estos espacios se mostraron,
inquietudes, miedos, sentimientos, metas y proyectos. Se potencializ6 el dialogo, y la
comunicacion grupal la cual ayudo a los padres a entender actitudes en sus hijos propias del

Sindrome de Down.
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3.3 Analisis general

La presente investigacion tuvo como objetivo encontrar los conflictos psicologicos que se
desencadenan en padres que tiene hijos con Sindrome de Down, considerando los resultados
obtenidos en base a los instrumentos utilizados se pudo obtener que la relacion de pareja que
tenian los padres antes de tener un bebé con dicha condicion era “buena” y/o “estable” segun el
resultado que arrojaron estos instrumentos, algunos de los conyuges ya tenian conflictos de
pareja por situaciones economicas, por diferencias en el entorno familiar en algunas ocasiones.
Gran parte de la poblacién estudiada, comunicé que la relacion de pareja reflejo tener cambios

significativos cuando su hija/o naci6 ya que no esperaban que naciera con Sindrome de Down.

Ciertamente la llegada de un bebé a casa afecta la relacion de pareja ya sea positiva o
negativamente; quizas hay parejas donde todo “pinta muy bien”, pero indudablemente no todo es
agradable, también aparecen problemas que con calma, paciencia, amor y por sobre todo tiempo,
la pareja puede superar. Muchas mujeres, especialmente las primerizas, interiorizan una idea de
parto que a veces puede que no cumpla con las expectativas. Como todo en la vida, es importante
saber gestionar las crisis que surgen es por ello que son tan importantes las condiciones previas
de la relacion de pareja, que sea una relacion sélida, estable, con buenos niveles de comunicacién
y por supuesto de afectividad, y que dispongan de habilidades adecuadas para resolver
problemas, todas esas cosas fomentan una buena salud en la pareja a pesar de las dificultades. Es
decir que si una pareja ya se llevaba mal o muy mal antes de la llegada de un bebé, el nacimiento
no sélo no va a cambiar las cosas para bien sino que las empeorara. (ABC familia (2007) Llega
un bebé a casa: ¢crisis en la pareja a la vista? Madrid, Espafia: Diario ABC, S.L. Recuperado
de http://www.abc.es/familia-parejas/20130111/abci-llegada-201301101518.html) La llegada de

un bebé supone muchos cambios en cuanto a la relacion de pareja, dichos cambios deben irse
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adaptando a las expectativas familiares, pero como todo cambio tiene un proceso que lleva
tiempo y seguramente también tiene periodos de estrés, algunos padres pueden presentar,

irritabilidad, nerviosismo, frustracion asi como otras tensiones de pareja.

Los padres de familia al ser abordados respecto al tema de su relacion antes de la llegada
del bebé, manifestaron en la mayoria de casos un semblante nostalgico, sin embargo no todos
reaccionaron de la misma manera, ya que algunos padres de familia ya han superado las etapas
de duelo y han aceptado la condicién de su hijo/a recalcando que a pesar de haber sido una
prueba dificil, no renegaban actualmente de la forma en que les cambid la vida. Durante el

trabajo de campo, a esta pregunta fue la que los padres de familia le presentaron menor énfasis.

En cuanto a los cambios en cuanto a la relacion de la pareja con la llegada de un bebé con
Sindrome de Down manifiestan distintas direcciones, ya que no todo es ameno cuando llega este
acontecimiento, en la mayoria de los casos se identificd que hubo ausentismo, desinterés y
desintegracion familiar debido a que algunos padres abandonaban el hogar, sin embargo las
razones que refirieron las madres que se les aplicé la entrevista, afirmaban que sucedia por la
falta de responsabilidad para criar un nifio con una condicion diferente y por el acomodamiento
de buscar siempre un culpable al ver que sus hijos no eran “normales” desligandose del proceso
de desarrollo de su hijo hasta llegar a una relacion nula. Hay hombres y mujeres que se van de
sus casas con la misma naturalidad y desapego. Esto ocurre, en gran medida, porque nunca se
comprometieron, porque nunca les importo el hogar que fundaron y cualquier pretexto era
suficiente para salir de casa. Muchas personas inmaduras y egocentricas, no pueden sostener sus
compromisos y estan movidos simplemente por el placer y la adrenalina que encuentran fuera del
hogar. (New blogger Template (2011) Mamas solas. Recuperado de

http://mamassolas.blogspot.com/2009/09/padres-que-abandonan-su-hogar.html)
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Las ultimas tres décadas han visto un marcado avance en las técnicas de aprendizaje
empleadas para ayudar a los nifios afectados. Los terapeutas aconsejan a los padres incluirlos en
todas las actividades familiares y ayudarlos a desarrollar sus aptitudes a través del juego y
programas de intervencion temprana. (Watch Tower Bible and Tract Society of Pennsylvania
(2017) Criar un hijo con Sindrome de Down: sus penas y alegrias. Estados Unidos. Recuperado
de: https://wol.jw.org/es/wol/d/r4/1p-s/102011207). En el caso que los padres no abandonen sus
hogares a consecuencia del Sindrome de su hijo se encontraron parejas de padres que afirman
haber desarrollado mayor responsabilidad para el cuidado de sus hijos, los talleres de
estimulacion temprana de la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down ayudé a que

ellos obtuvieran mayor aceptacién hacia sus hijos y mayor union en la relacion de pareja.

Dentro de las etapas de duelo ante la llegada de un hijo con Sindrome de Down se pudo
encontrar en el trabajo de campo que siguen estando presentes en la poblacion atendida, ya que
los padres de los nifios en edades tempranas adn se encontraban en las primeras tres etapas las
cuales corresponden a la colera, estrés y manipulacién que les produce tener que aceptar que su
hijo/a que tiene Sindrome de Down, ya que se sienten poco capacitados para afrontar de una
manera adecuada dicha condicion, dando como resultado la aceptacion parcial, donde tratan de
imponer sus propios términos. Posteriormente se encontrd la depresion, en donde los padres,
habian aceptado totalmente la realidad inevitable del diagnostico de trisomia 21 en su bebég,
dejando a un lado los sentimientos que al inicio sentian, ya que aqui han aceptado el cambio de
planes que tenian cuando esperaban con ilusidn la llegada de su hijo. Finalmente se encontré en
la investigacion que los padres poco a poco aceptan la realidad, y hablan abiertamente sobre las
diferentes condiciones y de la nueva dindmica familiar, es decir se ajustan a un nuevo estilo de

vida. A pesar de llegar a este punto 6ptimo de aceptacion total, surge en la mayoria de padres una
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reaccién depresiva existencial. En el testimonio, técnica utilizada para la recoleccion de datos, se
pudo obtener resultados acerca de la aceptacion de los padres en cuanto al Sindrome de sus hijos.
Ellos, referian que: “es una realidad que cuesta aceptar, es un choque que una madre nunca
espera, ya que uno de los mayores temores con sus hijos es a la muerte y al rechazo por parte de
las personas que los rodean” tales sentimientos de dolor e incertidumbre pueden durar algin

tiempo y es posible que vuelvan a surgir de repente.

Al momento en que los padres son informados de que su hijo tiene una condicion
genética denominada Sindrome de Down despierta una serie de dudas que tendran que afrontar.
Wolf Wolfensberger propone el término “normalizacion” que ha sido errbneamente concebido
por la sociedad, respecto a reconocer que todo ser humano debe ser “normal”, siendo asi la tnica
via posible de evolucion y desarrollo. El resultado del manejo erréneo del término propuesto por
Wolfensberger es la estigmatizacién, colocando etiquetas sociales en los padres de familia
negativamente, en donde influyen factores como la forma en que han sido criados, la experiencia
nueva respecto al Sindrome de Down, las reacciones familiares, el nivel socioeconémico y el

grado de afeccion fisioldgico del nifio.

Autores como Raymantley, B. Bemjamin y Eugenio Gonzalez concuerdan en identificar
que los padres de familia viven distintas etapas conflictivas desde el momento en que reciben la
noticia hasta la aceptacion de la condicién de sus hijos, tales como estados de shock, la negacién,

angustia, enfado, culpabilidad, rechazo y distorsion de la realidad.

La mayoria de padres de hijos que asisten a la Asociacion Guatemalteca para el Sindrome
de Down informan que han tenido necesidad emergente de informarse respecto al tema, luego de

la negacion y el shock. Un caso dentro de los padres de familia que conforman esta investigacion
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informo que sus lideres espirituales les guiaron para hacer algo no solo por su hijo, sino por la
poblacion de padres de familia que se encuentran en la misma situacion de vida que ellos,
creando asi la Asociacion, aprendiendo y colaborando con sus pares para conocer mas sobre el
Sindrome de Down. El resto de padres de familia se sienten apoyados por la asociacion pero
manifestaron poco interés por compartir de forma individual sus procesos de vida respecto a los
primeros afos de sus hijos, algunos porque aun se encuentran en el proceso de duelo y otros

porque ya han superado esas etapas y solicitan respeto y discrecion por su pasado.

Un aspecto importante en las familias que tienen hijos con trisomia 21, es contar con el
apoyo de los padres o hermanos desde el momento del nacimiento del bebé con Sindrome de
Down, ya que se les debe transmitir a toda la familia involucrada con el nuevo integrante que van
a tener un papel importante en la vida del nuevo miembro, se les debe explicar segun su edad y
madurez como va a ser el nuevo miembro de la familia. Es vital que se involucren desde los
primeros momentos en su cuidado y que compartan sus juegos. En cuanto a los padres es
importante que no desatienda a sus demas hijos. (Down Espafia. (1991) Mi hijo con Sindrome de
Down. Federacion Espafiola de Sindrome de Down. Recuperado de:
http://www.mihijodown.com/es/nuevos-padres/nuestros-sentimientos) Los padres refieren en
sus testimonios que este proceso de adaptacion se produce en todos los miembros de la familia
tanto hermanos, tios, abuelos y demas familia involucrada en el proceso de adaptacion y

asimilacion en el que se convierten en entes colaboradores con el desarrollo integral del bebé.

Durante el trabajo de campo, se hizo notorio que muchos padres de familia, sustituyen el
cuidado parental con la ayuda de una tia, abuela, o algin otro familiar que pueda encargarse de
los cuidados pertinentes de sus hijos en cuanto a la salud y seguridad mientras ellos laboran

durante el dia. Afirmaron que sentian gran apoyo para que ellos pudieran llevar el dinero
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necesario para atender las necesidades de sus hijos. Comentan que sin la ayuda de sus familiares

ellos no se sentirian capaces de cumplir a cabalidad con las obligaciones del hogar.

Sin embargo, de acuerdo a los resultados obtenidos en las entrevistas, los padres de hijos
que se encuentran en la etapa de los 7 a los 11 afios biologicos, manifiestan especial
inconformidad en su rol de padres, expresan tener poco control sobre sus hijos debido a que no
cuentan con el tiempo suficiente para atenderles y recurren a los cuidados de tios y abuelos. El
poco manejo de normas en casa ha desarrollado actitudes desafiantes por parte de los hijos hacia
los padres de familia, quienes han llegado a sentir desesperacion y desvalorizacion de sus
capacidades, incluso sentimientos de baja autoestima. Como resultado de ello, en algunas
sesiones de talleres se solicitd que las personas que se involucran con la crianza de sus hijos
participaran, con el fin de realizar acuerdos en conjunto para apoyar a los padres de familia, a
pesar de ello hubo poca presencia de tios y abuelos, por ello, se exhort6 a padres y madres de
familia que generaran un tiempo de didlogo efectivo con sus familiares y a su vez crear espacios

de calidad para convivir con sus hijos.

Ciertamente todas las esferas de vida son afectadas con la llegada de un bebé, todo es
subsanable, pero es importante entender las necesidades de pareja, es decir, no solo la mujer
sufre cambios, el hombre también cambia de perspectiva y enfoque hacia la vida. Muchos
hombres con la llegada del hijo adquieren una mayor responsabilidad a la hora de afrontar su
vida laboral y familiar y comienzan a sentir miedos. (ABC familia (2007) Llega un bebé a casa:
crisis en la pareja a la vista? Madrid, Espafia: Diario ABC, S.L. Recuperado de
http://www.abc.es/familia-parejas/20130111/abci-llegada-201301101518.html). En algunos

casos las parejas refieren que cuentan con una relacién mucho mas fortalecida y unida.
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Dentro de los grupos de apoyo se pudo observar que muchos padres mencionaron que
algunas esferas de la vida habian cambiado, por ejemplo la esfera laboral y social ya que algunos
compafieros de trabajo habian hecho algunos chistes o se habian burlado por la condicion de sus
hijos al nacer, fueron pocos los padres que mencionaron que tuvieron apoyo en cuanto a lo
econdmico y respecto a las amistades que los acompafiaron y animaron a seguir adelante con la
situacion de sus hijos, afirmaron que de esta manera fue un poco mas facil sobrellevar las

circunstancias que muchas veces fueron adversas a lo que ellos habian planificado.

Durante el trabajo de campo fue evidente la preocupacion por el area laboral sobre el
resto de sus areas de vida, se manifesto que el haber perdido relacion en algunos casos con sus
parejas los han llevado a la basqueda de mejores oportunidades para el dia a dia y optimizar el
tiempo de trabajo, como consecuencia se llevaron a cabo grupos terapéuticos los cuales
evidenciaron avances importantes: mayor asistencia por parte de los padres de familia, desarrollo
de empatia por parte de sus pares, en donde se manifestd que a pesar de tener pocas relaciones
de amistad, la oportunidad de compartir con personas que han tenido experiencias de vida muy
similares les permitid el desarrollo de confianza para hablar sobre sus malestares emocionales,

familiares y sociales.

La esperanza de vida para las personas con Sindrome de Down ha aumentado
considerablemente. En 1929, el promedio de vida de una persona con Sindrome de Down era de
nueve afos. Hoy en dia, es comudn que una persona con Sindrome de Down viva hasta los 50
afios y mas. (United Cerebral Palsy (2017) Pronostico del Sindrome de Down. My Child Witout
Limits. Estados Unidos. Recuperado de: http://www.mychildwithoutlimits.org/understand/down-
syndrome/down-syndrome-prognosis/?lang=es) Ciertamente los padres expresan tener miedo

respecto a la muerte de ambas partes, es decir, miedo a que sus hijos fallezcan a consecuencia de
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enfermedades y/o miedo a morir y que sus hijos con condiciones especiales no puedan

independizarse y valerse por si mismos.

Dentro de los testimonios los padres de familia afirmaron que tenian mucho miedo a que
sus hijos murieran a temprana edad, debido a que se encuentran expuestos a enfermedades del
corazon, ya que son totalmente impredecible algunos aspectos en cuanto al Sindrome de Down.
El temor mas grande era no poder solventar economicamente alguna enfermedad que se salga

dentro de su alcance y que corran el riesgo de tener alguna crisis y esto les lleve a la muerte.

Se identificd que los temores a la muerte, radican por la ansiedad que les causa pensar en
que sus hijos no seran capaces de valerse por si mismos, ante esta necesidad se trabajaron talleres
que incluian testimonios de personas exitosas con Sindrome de Down y estrategias para el apoyo
del desarrollo de autonomia en sus hijos, segun la etapa en la que se encuentra. Algunos padres
de familia manifestaron sentirse confrontados y culpables de que sus hijos no han desarrollado

algunas habilidades por propios temores.

La etapa de la adolescencia conlleva a despertar en los padres otro tipo de inquietudes, el
conflicto més prevalente es el desarrollo biol6gico y sexual de sus hijos y la poca habilidad para
poder abordar este tema, la presencia de masturbacion en los hijos ha provocado conflictos
dentro de la familia, algunos padres indican que es necesario llevar a sus hijos varones a
prostibulos para que puedan experimentar su sexualidad, postura que crea conflictos dentro de la
dinamica familiar y cuestionamientos sobre el estilo de vida que llevan los esposos,
desarrollando en las madres de familia inseguridad y desconfianza en los padres, evitando la
relacion padre-hijo sin supervision de otro familiar. En algunos casos se apegan a sus creencias

religiosas, negando que sus hijos tengan necesidades fisioldgicas que son propias de su
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desarrollo, explican que viven con temor generalizado incluso a que sus hijos sean victimas de

rechazo e incluso abusos sexuales.

Dentro de los testimonios compartidos por los padres de familia, se llegé al consenso de
que la etapa de la adolescencia de sus hijos es un tema que les genera ansiedad e inseguridad
principalmente porgue en la mayoria de los casos los padres de familia tienen una idea erronea
respecto a que las personas con Sindrome de Down son catalogadas como “eternos nifios” por
ello se presento un taller respecto a los cambios fisiologicos que atravesaran sus hijos, algunas
estrategias sobre como abordar el tema de la masturbacion y el cuidado de su sexualidad. Se
crearon espacios de dialogo en donde compartieron sus experiencias creando un grupo de apoyo
en donde algunos padres de familia que estan manejandolo con menores inconvenientes

explicaron las reacciones positivas que han tenido dentro de su hogar.

La adolescencia es una etapa de despertar sexual. Los adolescentes con Sindrome de
Down tienen, como todos los demas, necesidad de expresar su afecto y sentirse queridos. Hay
que dedicar tiempo a escuchar sus sentimientos y explicarles con claridad la situacion para evitar
falsas ilusiones con relaciones que no se realizaran ya que tienden a tener una imaginacion
desbordada. (Down Espafia. (1991) Mi hijo con Sindrome de Down. Federacion Espafiola de
Sindrome de Down. Recuperado de: http://www.mihijodown.com/es/etapas/adolescencia/

personalidad)

El sentir generalizado de los padres de familia es el de no perder la ilusion de ver a sus
hijos autbnomos, con oportunidades de insercion laboral y social, algunos padres indican que

desean ver a sus hijos formando un hogar y con ello desarrollar su propia realizacion. Los padres
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comentan que todas las areas de su vida han cambiado, pues su diario vivir e incluso su mision

de vida gira en torno a su hijo con Sindrome de Down.
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Capitulo IV

Conclusiones y recomendaciones

4.1 Conclusiones

e Los conflictos psicoldgicos que se desencadenan en los padres que tienen hijos con
Sindrome de Down, son: la tristeza, ansiedad, desconcierto, rechazo, baja autoestima y

temor a la muerte.

e Enlas etapas de duelo, los padres estudiados manifiestan a través de la entrevista y
entrevista que experimentan diversos cambios, los que probablemente les ira conduciendo
hacia una progresiva adaptacion y consecuentemente aceptacion de la condicion de su hijo/a

independientemente de la edad.

e Segun los resultados obtenidos en esta investigacion, ante la falta de interés y oportunidad
de los padres de familia para poder asistir a terapia psicoterapéutica individual, se cred un
plan terapéutico grupal que permitié dar acompafiamiento para el abordaje de los conflictos
psicoldgicos desarrollados por la poblacién, los cuales fueron funcionales para obtener

resultados de como ha sido su experiencia al tener un hijo con Sindrome de Down.

e Ladinamica familiar que existia antes de la llegada del nuevo integrante de la familia era en

la mayoria de la poblacion estable, unida y con alta confiabilidad. Posterior al nacimiento

del bebé con Sindrome de Down se presentaron casos en donde la relacion cambid,
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provocando separaciones y/o relacion nula. Por otra parte hubo casos en los que la relacion

ha sido mas fortalecida.

En la etapa de shock de Raymantley, cuando se refiere al recibimiento del diagndstico
inesperado. Se infiere que los padres estudiados pasan por dos posibles situaciones al recibir
la noticia: pasan por un proceso de busqueda de informacion activa con la finalidad de
conocer mas acerca del Sindrome; o cuando experimentan un posible sentimiento de

resignacion ante la discapacidad de su hijo/a.

En cuanto al entorno social se identifica que en ocasiones los padres de familia han decidido
alejarse de sus amistades para no sentirse sefialados y esto se encuentra estrechamente
vinculado con los sentimientos de sobreproteccién limitando de esta manera la autonomia de

sus hijos.

La actitud de la familia al momento de enterarse del nacimiento de un bebé con trisomia 21
provoco asombro, cuestionamientos y busqueda de culpabilidad. Esto se evidencia en los
resultados obtenidos en los testimonios y la entrevista, los mismos reflejan diferentes
reacciones y sentimientos en diferentes momentos. En la mayoria de los casos tanto abuelos
como tios comparten la responsabilidad del cuidado de los hijos en ocasiones actuando de
forma permisiva provocando conflicto con los padres de familia quienes generan como
resultado del poco control frente a sus hijos estrés, ansiedad y culpa dentro del rol que

representan en el hogar.
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4.2 Recomendaciones

A la red de hospitales publicos:

Proporcionar a los padres de familia de hijos con Sindrome de Down informacion y
atencion dirigida por profesionales en psicologia, con el fin de brindar acompafiamiento desde el
momento del nacimiento de su hijo para evitar el desarrollo de conflictos psicologicos en los

padres por la condicion del bebé.

Al departamento de practicas de la Escuela de Psicologia:

Incluir dentro de los centros de préactica, a las instituciones educativas que atienden a
personas con Sindrome de Down, para ofrecer el servicio de atencion psicoterapéutica dirigido

especificamente a los padres de familia.

A los estudiantes de psicologia:

Desarrollar programas que ayuden a reducir los casos de desintegracion familiar en
hogares con hijos con Sindrome de Down o alguna discapacidad y ejecutarlos en los centros de

practica como apoyo integral al desarrollo de las personas que asisten a estos centros de atencion.

A la escuela de Psicologia:

Desarrollar programas informativos para sensibilizar a la poblacion guatemalteca acerca
del Sindrome de Down para que de esta manera adopte una conducta de aceptacion en cuanto a

las capacidades especiales de las personas con la condicién antes mencionada.
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Crear campafas de sensibilizacién e informacion para las redes hospitalarias publicas, respecto a
la correcta intervencién de los profesionales de la salud que se ven implicados en el proceso de

informacion a los padres de familia, sobre las condiciones en las que se encuentra su hijo.

A la institucion Asociacion Guatemalteca para el Sindrome de Down

Crear un departamento de Psicologia que atienda tanto las necesidades directas de cada
uno de los alumnos y de los padres de familia para contar con atencion integral para las familias
que conforman su comunidad educativa.

Brindar espacios para ejecutar talleres mensuales respecto a temas de interés e
inquietudes de los padres de familia que les permitan seguir exponiendo sus propias experiencias
y crear dialogo entre el grupo de papas, en donde puedan buscar en conjunto nuevas soluciones

respecto a las condiciones que les aquejan.

A los padres de familia de hijos con Sindrome de Down

Informarse sobre la condicidn de sus hijos durante cada etapa que atraviese, el tener
conocimiento de su desarrollo permitira reducir la ansiedad y conflictos dentro del hogar que se

han presentado en el contexto familiar en que se desenvuelven.
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Universidad de San Carlos de Guatemala

Centro Universitario Metropolitano

Escuela de ciencias Psicolégicas

Observaciones

Nombre de los Padres Nombre del alumno/a:

Grado:
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Universidad de San Carlos de Guatemala

Centro Universitario Metropolitano

Escuela de ciencias Psicolégicas

Entrevista dirigida a Padres con Hijos

Sindrome de Down

Género: M F Fecha de la entrevista

Edad Padre/Madre Edad Hijo/a

¢ Qué sentimientos tuvo al momento de recibir la noticia de que su hijo es Sindrome de Down? y

cuénto tiempo durd con estos sentimientos?

¢Como era su relacion de pareja antes de recibir esta noticia?

¢Observd cambios en cuanto a su relacion de pareja después del nacimiento de su hijo? Si su

respuesta es si ¢Cuales?
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¢ Siente usted que su hijo ha sido victima de discriminacion? ;En qué situaciones?

¢Como se siente al saber que existen padres de familia que estan en la misma condicién de vida

por la que usted atraviesa?

¢Cuadl fue la reaccion de sus familiares y amigos al conocer el Sindrome que padece su hijo?

¢ Cuéles son los temores por los que atraviesa usted como padre de un hijo que tiene Sindrome de

Down?

¢Existen factores que le ayuden a sobrellevar el rol que cumple como padre/madre de un hijo

Sindrome de Down?

¢ Qué piensa usted acerca del Sindrome de Down?
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10. ¢ Qué areas de su vida han cambiado a partir del nacimiento de su hijo?

11. ;Estaria usted dispuesto a asistir a sesiones psicoterapéuticas para conversar de forma méas

profunda sobre lo que ha significado para usted tener un hijo con Sindrome de Down?
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Plan de tratamiento

Sesion

Objetivo

Temética

1ra

Establecer el clima grupal
que favorezca la adecuada
evolucion de los padres de

familia.

Identificar a los tesistas y
a los padres de familia.
Presentacion de los
miembros del grupo y de
las situaciones que los
aquejan.

Manifestar a los padres,
las ventajas de la terapia
grupal, frente a la terapia

individual.

2da

Identificar cuales son los
sentimientos mas comunes
ante la llegada de un hijo

con Sindrome de Down.

Estado de animo.

Qué es la depresion.
Incremento o disminucién
de interés o capacidad
para el disfrute.

Insomnio.

Incremento o pérdida de
energia.

Sentimientos de culpa
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Dificultad para
concentrarse.

Ideacion suicida.

Describir los factores que
contribuyen a sentir

depresion.

Aparicion, pérdida o
disminucion de
acontecimientos o
situaciones positivas y
negativas.

Experiencias de

3ra
Identificar las areas que frustracion, fracaso,
cambiaron después de la desesperanza, impotencia.
llegada de un hijo con e Esferas de vida.
Sindrome de Down. e Sentido de vida.
Identificar estrategias e Definir situaciones
efectivas para enfrentar emocionales agobiantes.
los temores por los que los |e  Toma de decisiones

4ta . .
padres atraviesan con la asertivas.
Ilegada del hijo con e Busqueda de alternativas.
Sindrome de Down
Favorecer y proponer e Los principios de la

Etg métodos de orientacion a autonomia.

los padres, para que

Qué hacer y como hacerlo.
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ensefien autonomia en sus

hijos con trisomia 21.

e Ofrecer oportunidades.

Identificar algunos

cuestionamientos respecto

¢podré trabajar mi
hijo?
¢Podra

independizarse?

6ta al futuro de sus hijos con e (/COmo son las
Sindrome de Down. personas con
Sindrome de Down en
la actualidad?
e Anélisis de evolucion
e Despediday de temas abordados
agradecimiento por su desde el principio al
7ma

asistencia a los asistentes

final de la terapia

grupal.
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PROGRAMACION ESPECIFICA DIRIGIDA A PADRES Y/O MADRES DE HIJOS CON SINDROME DE DOWN

TEMA ACTIVIDAD METODOLOGIA | TIEMPO RECURSOS RESPONSABLE
08:30 Humanos: Padres de familia 'y
) . ) tesistas.
A APERTURA | > Presentacion Expositiva 5 minutos Romeo Carias
DEL TALLER o Materiales: Computadora vy )
08:35 » Listados de asistencia. Participativa equipo audiovisual. Gabriela Conde
» Dindmica de
presentacion: .
08:35 Una cosa que espero de Hu_manos: Padres de familia 'y
A “ETAPAS DE mi hijo es.... Participativa 35 fesistas. Romeo Carias
DUELO” Una cosa que he N minutos | Materiales: Computadora y _
09:10 aprendido de mi hijo Expositiva equipo audiovisual., Gabriela Conde
€sS....
Una cosa que admiro de
mi hijo es...
Presentacion de Prezi.
09:10
Resolucion de dudas o . ]
A CLAUSURA Despedida de Participativa _20 Hu_manos: Padres de familia 'y Romeo Carias
09:30 DEL TALLER participantes y tesistas. minutos | tesistas. Gabriela Conde

118




TALLER 2

TEMA ACTIVIDAD METODOLOGI | TIEMPO RECURSOS RESPONSABLE
A
08:30 | APERTURA Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
DEL TALLER y o ) tesistas. )
A Presentacion Expositiva 5 minutos Gabriela Conde
_ Listados de asistencia. S Materiales: Instalaciones,
08:35 Participativa lapiceros, hojas de asistencia.
08:35 “LA Dinamica de rompe-hielo Participativa 35 Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
RESILIENCIA” . minutos | tesistas. )
Materiales: Computadora y
09:10 . o
equipo audiovisual.
09:10
A CLAUSURA Resolucion de dudas Participativa 20 Humanos, Padres de familia y Romeo Carias
DEL TALLER Despedida de minutos | tesistas. )
09:30 Gabriela Conde

participantes y tesistas.
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TALLER 3

TEMA ACTIVIDAD METODOLOGI | TIEMPO RECURSOS RESPONSABLE
A
08:30 | APERTURA Presentacion Expositiva 5 minutos | Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
DEL TALLER o tesistas. )
A Listados de asistencia. Participativa Gabriela Conde
_ Materiales: Instalaciones,
08:35 lapiceros, hojas de asistencia.
08:35 | “FORMANDO Dinamica de rompe-hielo Participativa 35 Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
A NUESTROS o minutos | tesistas. ]
09:10 TAREA I\/Iat_erlales:_ Qomputadora y
COMPLEJA” equipo audiovisual.
09:10 | CLAUSURA Resolucion de dudas Participativa 20 Humanos: Padres de familia y Romeo Carias
DEL TALLER Despedida de minutos | tesistas. ]
A participantes y tesistas. Gabriela Conde
09:30
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TALLER 4

TEMA ACTIVIDAD METODOLOGI | TIEMPO RECURSOS RESPONSABLE
A
08:30 | APERTURA Presentacion Expositiva 5 minutos | Humanos: Padres de familia'y Romeo Carias
DEL TALLER S tesistas. ]
A Listados de asistencia. Participativa Gabriela Conde
_ Materiales: Instalaciones,
08:35 lapiceros, hojas de asistencia.
08:35 “LA Dinamica de rompe-hielo Participativa 35 Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
SEXUALIDAD o minutos | tesistas. )
A Y EL Presentacion de prezi. Expositiva Gabriela Conde
09:10 SINDROME Mat.erlales:. C?omputadora y
DE DOWN” equipo audiovisual.
09:10 | CLAUSURA Resolucion de dudas Participativa 20 Humanos: Padres de familia y Romeo Carfas
DEL TALLER Despedida de minutos | tesistas. )
A o ) Gabriela Conde
participantes y tesistas.
09:30
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TALLER S

TEMA ACTIVIDAD METODOLOGI | TIEMPO RECURSOS RESPONSABLE
A
08:30 | APERTURA Presentacion Expositiva 5 minutos | Humanos: Padres de familia'y Romeo Carias
DEL TALLER S tesistas. ]
A Listados de asistencia. Participativa Gabriela Conde
_ Materiales: Instalaciones,
08:35 lapiceros, hojas de asistencia.
08:35 “12 PASOS Dinamica de rompe-hielo Participativa 35 Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
PARA LA o minutos | tesistas. )
A AUTONOMIA” Presentacion de prezi. Expositiva Gabriela Conde
Materiales: Computadora vy
09:10 . .
equipo audiovisual.
09:10 | CLAUSURA Resolucion de dudas Participativa 20 Humanos: Padres de familia 'y Romeo Carias
DEL TALLER Despedida de minutos | tesistas. ]
A participantes y tesistas. Gabriela Conde
09:30
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