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Resumen

Titulo: Depresion en madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial y madres con
hijos con Sindrome de Down en edad adulta. Estudio comparativo realizado en el Instituto
Neuroldgico de Guatemala

Autora: Edna Gabriela Gaytan Marroquin

La presente investigacion tuvo como objetivo general comparar los niveles de
depresion en madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial y madres con hijos con
Sindrome de Down en edad adulta, como objetivos especificos se buscé explorar las
vivencias de las madres, determinar los indices de depresion e identificar los signos y
sintomas tipicos de la depresion, para asi, informar a las madres sobre qué es la depresion y
cémo identificarla para que busquen apoyo psicolégico.

La poblacion con la que se trabajo fueron treinta madres que asisten al Instituto
Neuroldgico de Guatemala, con hijos con Sindrome de Down en edad inicial y edad adulta,
se utilizé un cuestionario donde se identific la experiencia y pensamientos de cada madre,
y una escala tipo Likert para medir la gravedad de depresion de acuerdo a los indices
establecidos de la depresion. Siendo una investigacion de con un enfoque cuantitativo y un

modelo comparativo, para establecer los niveles de depresion en cada grupo investigado.

La conclusion del trabajo realizado demuestra que las madres de hijos con Sindrome
de Down en edad inicial presentan un porcentaje mas alto de depresion, debido al impacto
del diagnoéstico que aln se encuentra presente, sin mencionar que la mayoria es su primer
hijo, por lo que aceptar la noticia ain es complicado, por el contrario, para las madres con
hijos con Sindrome de Down en edad adulta, los sintomas de depresion no son tan frecuentes

debido a que sus hijos han demostrado mayores habilidades y ser mas independientes.



Prologo

Esta investigacion se eligid, debido a que en Guatemala, existen muchos estudios y
proyectos que apoyan del aprendizaje e inclusion de las personas con Sindrome de Down,
sin embargo son pocos los estudios elaborados en beneficio de las madres de estos nifios,
ademas dichos estudios se centran en la progenitora de recién nacidos y como debe afrontar
su situacion para cuidar y desarrollar las habilidades que le ayuden a independizarse y ser
productivos logrando que se convierta en una persona adulta funcional. Lamentablemente se
deja de lado la vida adulta de la persona con discapacidad y algo méas importante, el
sentimiento de la madre que ya siendo una persona mayor, puede llegar a deprimirse por ver

la pérdida de sus habilidades personales como las de su hijo con Sindrome de Down.

Se consider6 importante debido que al comparar los niveles de depresion que
presentan los dos grupos de madres se dio a conocer en qué grupo se presentan mayores
niveles de depresion, tomandose en cuenta sus vivencias y los indices preliminares que
pueden afectar en la salud mental, asi como a identificar los signos y sintomas de depresion,
lo cual ayud6 para concientizar a las madres sobre lo que es la depresion, como poder

afrontarla y asi busquen un apoyo psicologico para evitar futuros conflictos emocionales.

Con esta investigacion se dio mayor visibilidad a una situacién de vida de muchas
mujeres guatemaltecas, que viven en constantes retos por la falta de conocimiento que
implica el cuidado de personas con Sindrome de Down, por lo cual pueden presentar ciclos
de depresion al no saber manejar sus estados de &nimo y posteriormente, generar nuevos
proyectos que seran de utilidad para las madres que viven la realidad de la discapacidad,
obteniendo un apoyo para cada etapa en la que se encuentre y pueda promover mejores
niveles de aceptacion, actitudes, pensamientos, sentimientos y emociones generando un

cambio de perspectiva personal.

Las madres que participaron en esta investigacion fueron quienes asisten al Instituto
Neurolégico de Guatemala, en los programas de edad inicial y de vida adulta, ya que con

ellas se trabajo para analizar la prevalencia y la severidad de depresion, los posibles



sentimientos de culpa o miedo, y entender de mejor manera las consecuencias emocionales

que desata la depresion en madres con hijos con Sindrome de Down.

Con esta investigacion también se cre6 una base de exploracion para un grupo poco
evaluado, el grupo de madres con hijos con Sindrome de Down en la edad adulta, debido a
que en la mayoria de estudios revisados se ha asumido que por ser mayores no presentan
dificultades y las madres por la misma razén no deberian preocuparse, pero se deja de lado,
que gracias a avances cientificos y de salud, se ha prolongado la esperanza de vida de una
persona con discapacidad, pero no el envejecimiento de una persona con Sindrome de Down,
el cual puede ser més severo, asi mismo la madre presenta una edad mas avanzada y se puede
sentir mas cansada, sin mencionar que muchas veces no sabe con quién dejar el cuidado de

su hijo si ella llega a faltar.

La investigacion fue posible llevarla a cabo porque la poblacién de personas con
Sindrome de Down es amplia, ademas se conocia la institucidn, la cual es un lugar que exige
a las madres estar presentes si es a beneficio de sus hijos, sin embargo, como algunas madres
trabajan si fue complicado el poder citar a todas en una sola fecha, por lo que el periodo de

entrevistas fue prolongado.

Para la Universidad de San Carlos y el area de Psicologia, este es un tema relevante
porque la depresion es un tema que afecta a la poblacién guatemalteca, en este caso, a las
madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial y edad adulta, por lo que esta
investigacién ha sido un aporte a la comunidad universitaria y se espera despertar especial
interés a todos los profesionales de salud mental y a quienes se continuaran expandiendo en
los campos de vision sobre investigaciones de temas de discapacidad, debido a que los
parientes también necesitan apoyo psicologico, asi como la poblacidn con discapacidad; para
las madres de la institucion, esta investigacion buscO reconocer los sentimientos y asi

sensibilizar sobre la importancia de la salud mental para afrontar la depresion.
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Capitulo 1
1. Planteamiento del problema y marco teorico

1.01 Planteamiento del problema

Se cree que la maternidad es una etapa gratificante en la vida de toda mujer, el
embarazo ayuda a descubrir fortalezas y capacidades que permitiran establecer una relacion
adecuada con su hijo y familia, pero al mismo tiempo, se genera una serie de profundos

cambios fisicos, psicoldgicos y sociales que no resultan sencillos de adaptarse.

Para la madre estos cambios, pueden generarle agotamiento fisico y sobrecarga
psiquica como: déficits de concentracién o problemas de &nimo, los cuales podré ir afrontando
con el tiempo, pero ¢que pasa si durante el embarazo o el nacimiento, se le diagnostica a su

hijo una discapacidad como el Sindrome de Down?

De acuerdo con Mandal (2018) se considera que la madre de un hijo con Sindrome de
Down, puede presentar diversas sensaciones que las hace cuestionarse del sentido y valor de
ser una madre ejemplar, se enfrentan a un mundo desconocido, donde la experiencia es
limitada y los problemas de salud, como la cardiopatia pueden estar presentes desde el
nacimiento, mientras que otras tales como epilepsia o los problemas intestinales pueden

emerger en un cierto plazo.

En algunas investigaciones, como la de “Nifios y nifias nacidos con Sindrome de
Down: historias de vida de padres y madres” de Maritza Esquivel en Enero de 2015, se ha
demostrado que para desarrollar las capacidades cognitivas, fisicas y socioemocionales es
necesario tomar en cuenta las historias de vida de padres y madres de familia que han
procreado a un nifio o nifia con este sindrome, dejando claro que la madre debe estar motivada

para que el proceso sea facil, olvidando los sentimientos de las madres.

Sin embargo, cuando se conoce el tema, se entiende que las madres mientras mas edad
presentan el problema empeora, ya que la funcionalidad de su hijo se deteriora debido a los
procesos del envejecimiento, sin mencionar que ella también lo hace y su depresién puede

estar ahora enfocada en qué ocurrira cuando ella ya no pueda cuidar de su hijo.
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Esta investigacion surge porque en Guatemala, hay instituciones que se dedican a
mejorar la calidad de vida integral de las personas con Sindrome de Down pero deja la
interrogante de como las madres experimentan los sintomas de la depresion en diferentes
momentos de vida de sus hijos con Sindrome de Down, debido a que las causas para una
madre que recién inicia el cuidado de su hijo sera diferente a la de una madre con un hijo en
edad adulta, asi mismo se ha observado que las investigaciones se han dedicado a la atencién
directa con los nifios con esta condicidn, olvidando por completo a la madre, quien descuida

su salud mental por el bienestar de su hijo.

El Sindrome de Down, se define como una alteracion genética que se produce por la
presencia de un cromosoma extra; las personas con Sindrome de Down tienen tres
cromosomas en el par 21 en lugar de dos; por ello, este sindrome también se conoce como
trisomia 21 y es considerado la principal causa de discapacidad intelectual y la alteracion
genética humana mas comun (Down Espafia, 2012). Cabe resaltar que 10% de la poblacién
total de Guatemala, estimada en méas de 14 millones de habitantes, sufre de alguna
discapacidad y de ellos, 1 de cada 800 nifios padece Sindrome de Down. (ENDIS, 2005)

De acuerdo con el DSM V la depresion se diagnostica en un periodo de al menos 2
semanas consecutivas en el que la persona manifiesta un minimo de 5 sintomas de los cuales
al menos 1 tiene que ser, estado de animo depresivo y/o disminucion del interés o placer por
todas o casi todas las actividades. Asi mismo, la depresion materna puede tener un impacto en

el desarrollo del nifio, la salud mental de la madre y en el ambiente familiar.

Al generar este planteamiento surgen las siguientes interrogantes ;Cuél es la
intensidad de depresion que presentan las madres de hijos con Sindrome de Down en edad
inicial y madres con hijos con Sindrome de Down en edad adulta? ;Como viven sus
experiencias las madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial y adulta? ;Cuéles son
los indices de depresion en las madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial y

adulta? ¢ Cudles son los signos y sintomas con mayor presencia en las madres?
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1.02 Objetivos

Objetivo general
e Comparar la intensidad de depresion que presentan las madres de hijos con
Sindrome de Down en edad inicial y madres de hijos con Sindrome de Down en
edad adulta.

Objetivos especificos
e Explorar las vivencias de las madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial

y adulta.

e Determinar los indices de depresion en las madres de hijos con Sindrome de Down

en edad inicial y adulta.

e Identificar signos y sintomas de la depresion en las madres de hijos con Sindrome

de Down en edad inicial y adulta.
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1.03 Marco Teorico

Antecedentes

La maternidad es una experiencia personal, Unica e irrepetible, que protagonizan
muchas mujeres en algin momento de su vida, al dar a luz a su hijo; esta marca un punto
importante en la vida de las madres que tras la llegada de su hijo, tienen un cambio de
prioridades en su vida, debido a que puede desarrollar la capacidad de percibir las necesidades
de su hijo, sin embargo, cuando la madre conoce que su hijo ha nacido con Sindrome de Down,
puede presentar un cuadro depresivo, lo cual afecta sus pensamientos y sentimientos, existen
investigaciones relacionados al tema como: “El estado emocional de las madres que han tenido
un hijo con Sindrome de Down” realizado por Yolanda Pérez y Nancy Yantuche en Mayo de
2010, cuyo objetivo es establecer el estado emocional que presenta la madre de un nifio con
Sindrome de Down, en ella se concluye que la aceptacion forma parte del avance

psicopedagdgico del nifio.

De igual manera la investigacion de Elvia Ezquivel y Vivian Lima con el tema
“Factores emocionales que afectan el nucleo familiar en la familia del nifio con Sindrome de
Down”, realizada en Julio de 2005, con el objetivo de conocer los factores emocionales que
afectan el nacleo familiar en la familia del nifio con Sindrome de Down, en esta investigacion
se concluye que: la mayoria de las familias tiene poco conocimiento con respeto al Sindrome

Down, pero es aceptado adecuadamente.

Por tltimo, en la investigacion “Tendencias depresivas en madres al dar a luz un hijo
con Sindrome de Down” de Claudia Ortiz en noviembre de 2015, el objetivo es identificar los
niveles de depresion que presentan las madres al dar a luz un hijo con Sindrome de Down, y
en la cual se concluye que, debido a la falta de informacion de lo que es el Sindrome de Down
las madres muestran un alto nivel de depresidn al conocer la condicién genética de su hijo al
momento de nacer. El sentimiento que mas se manifiesta en las familias de nifios Sindrome
Down es la tristeza, por el hecho de que su hijo no podra desenvolverse como el resto de sus

hijos.

16



A nivel internacional, se cuenta con diferentes aportes, como el del pais hermano
Colombia; con la investigacion del articulo de Leonor Cordoba, Juana Gomez y Miguel Angel
Verdugo, titulado “Calidad de vida familiar en personas con discapacidad: un andlisis
comparativo”, realizado en Abril de 2017, con el objetivo de evaluar la calidad de vida en
familias de nifios y adolescentes con discapacidad y se comprobd gque no existen diferencias
en la satisfaccion con la calidad de vida de las familias con respecto al tipo de discapacidad

de uno de sus miembros

Asi mismo, en Brasil se gener6 en 2010 una investigacion, por parte de Maria Angela
Féavero y Manuel Antonio dos Santos, con el titulo “Depresion y calidad de vida en madres de
niflos con trastornos invasores de desarrollo” donde el objetivo de estudio fue evaluar la
prevalencia de disforia/sintomas depresivos en madres de nifios con trastorno autistico e
identificar posibles relaciones con calidad de vida y caracteristicas socio-demogréficas,
concluyéndose que la calidad de vida se asoci6 positivamente con la renta familiar y el nivel

de instruccidn y, negativamente, con la depresion.

En general, estas investigaciones son un aporte muy importante para la sociedad ya que
se puede tener mas conocimiento acerca de la depresion en las madres y como esta puede
afectar su calidad de vida, debido a las expectativas que la madre puede generar en relacion a
coémo sera su hijo/a desde el momento en el que se entera que esta embazada, y rara vez estas

expectativas incluyen la posibilidad de que pueda presentar alguna discapacidad.
El hecho de que el hijo presente discapacidad, puede ocasionar que la madre presente
sintomas depresivos, luchando diariamente con aspectos que las hace sentir decaidas o tristes

y lo que es peor, muchas madres ni siquiera saben que estan deprimidas.

Contexto nacional

Guatemala cuenta con una politica de salud mental que fue revisada en 2008, sin
embargo, el documento elaborado por el Programa Nacional de Salud Mental, no ha sido ain
ratificado por el Ministerio de Salud Publica, esta politica incluye los siguientes componentes:

organizacion de servicios (desarrollo de servicios de salud mental comunitaria, disminucion
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de los grandes hospitales mentales asi como el desarrollo del componente de salud mental en
la atencion primaria de salud), recursos humanos, promocion, equidad de acceso de los
diferentes grupos a servicios de salud mental y mejoramiento de la calidad y actualmente no
hay ninguna legislacion sobre salud mental aunque existen algunas iniciativas, principalmente

desde la sociedad civil, para la generacion de la misma. (Rivera & Soto, 2011)

De acuerdo a la Encuesta Nacional de Salud Mental (2010), se ha demostrado que uno
de cuatro guatemaltecos mayor a los 18 afos, ha padecido al menos un trastorno mental en su
vida y en general, solamente el 2.3% de la poblacion guatemalteca ha consultado con algun
profesional en salud por emociones o problemas de salud mental. En conclusion, los trastornos
de ansiedad constituyen el grupo de trastornos mas frecuente que afecta a la poblacién
guatemalteca, mientras que los trastornos del humor ocupan el segundo lugar, afectando a un
8% de la poblacion, siendo en este grupo los trastornos depresivos los mas comunes con un

6.40% de prevalencia.

Depresion
De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, (OMS) la depresion es el principal

problema de salud y discapacidad en todo el mundo. Segun las Gltimas estimaciones de, mas
de 300 millones de personas viven con depresion (mas del 18% entre 2005 y 2015)
(Organizacion Mundial de la Salud & Organizacion Panamericana de la Salud, 2017).
Asimismo, se considera que su frecuencia aumentara en los préximos afios y que pasara del

cuarto puesto al segundo en esta lista de enfermedades que generan mas incapacidad.

En América, cerca de 50 millones de personas vivian con depresion en 2015, alrededor
del 5% de la poblacion. "La depresion nos afecta a todos. No discrimina por edad, raza
0 historia personal”, sefiala la Directora de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS),
Carissa F. Etienne. Puede ser considerada una enfermedad seria y un “trastorno del humor”,
siendo una respuesta emocional que puede tener un impacto significativo en el funcionamiento
y desempefio a lo largo de la vida, en las mujeres es mas comun y en la que son madres, puede

estar acompafiada por un deseo de abandono del hijo y/o de si mismas.
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Tipos de depresion
En la quinta edicion del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-

5), se clasifican algunos tipos de trastornos segun los sintomas especificos, estos trastornos

pueden presentarse a cualquier edad, pero es tipico su desarrollo en la adolescencia y entre los

20y los 30 afios. Hasta el 30% de los pacientes refieren sintomas depresivos en los centros de

atencion primaria, pero < 10% tendra una depresion mayor.

Depresion mayor, sucede cundo los sentimientos de tristeza, perdida, ira o frustracion
interfieren con la vida diaria por semanas, o periodos mas largos de tiempo.

Trastorno depresivo persistente, se trata de un estado de animo depresivo que dura
2 afios. A lo largo de ese periodo de tiempo, puede tener momentos de depresion mayor

junto con épocas en las que los sintomas son menos graves.

Otras formas comunes de depresion abarcan:

Depresion posparto, muchas mujeres se sienten algo deprimidas después de tener un
bebé, pero la verdadera depresion posparto es mas intensa e incluye los sintomas de la
depresion mayor.

Trastorno disférico premenstrual (TDP), sintomas depresivos que ocurren una
semana antes de la menstruacién y desaparecen después de menstruar.

Trastorno afectivo estacional (TAE), ocurre con mayor frecuencia durante las
estaciones de otofio e invierno y desaparece durante la primavera y el verano, muy
probablemente debido a la falta de luz solar.

Depresion mayor con caracteristicas psicéticas, sucede cuando una persona padece
de depresion con una falta de contacto con la realidad (psicosis).

El trastorno bipolar sucede cuando la depresién se alterna con mania (conocido

previamente como maniacodepresion). La depresion es uno de los sintomas del trastorno

bipolar, pero este es un tipo de enfermedad mental distinto.

Los sintomas o trastornos depresivos pueden aparecer en varios trastornos fisicos, que

incluyen los trastornos tiroideos y suprarrenales, los tumores encefalicos benignos y malignos,

accidente cerebrovascular, sida, enfermedad de Parkinson y la esclerosis multiple. (Coryell,

2016)
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Debido a la depresion predominan los sentimientos de impotencia, desesperanza de
recuperar lo anhelado y perdido, una alta tristeza, ansiedad y vacio que no desaparecen
rdpidamente y las consecuencias para las madres son perjudiciales porque los sentimientos
negativos afectan la calidad de vida y las rutinas que la madre deberia cumplir, provocando
muchas consecuencias para el resto de la familia, principalmente el hijo con discapacidad y

luego el resto de los hijos y pareja, si es que ain continua con ellos.

Los clinicos utilizan el término de una manera pretendidamente precisa, generando
patrones que definen la depresion en una variedad de sintomas que suelen agruparse en cuatro
tipos:

Sintomas afectivos, humor bajo, tristeza, desanimo.

Sintomas cognitivos, pensamientos negativos de si, del mundo y del futuro, baja

autoestima, desesperanza, remordimiento.

Sintomas conductuales, retirada de actividades sociales, reduccion de conductas

habituales, lentitud al andar y al hablar, agitacién motora, actitud desganada.

Sintomas fisicos, relativos al apetito, al suefio y, en general, a la falta de «energia»,

asi como otras molestias.

La quinta edicion del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM V)
plantea que existen diversos criterios que pueden indicar que existe depresion en una persona,
estos sintomas deben estar presentes durante un periodo de 2 semanas, representando un
cambio respecto a la actividad previa, tomando en cuenta, que los sintomas no deben ser a
causa de una enfermedad médica, ideas delirantes o alucinaciones no congruentes con el

estado de animo.

1. Estado de animo depresivo la mayor parte del dia, casi cada dia segun lo indica el
propio sujeto o la observacion realizada por otros.

2. Disminucién importante del interés o el placer por todas o casi todas las
actividades la mayor parte del dia, casi todos los dias (como se desprende de la

informacidn subjetiva o de la observacion)
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3. Pérdida importante de peso sin hacer dieta 0 aumento de peso, o disminucién del
apetito casi todos los dias

4. Insomnio o hipersomnia casi cada dia

5. Agitacion o enlentecimiento psicomotores casi cada dia (observable por los
demas, no meras sensaciones de inquietud o de estar enlentecido)

6. Fatiga o pérdida de energia casi cada dia

7. Sentimientos de inutilidad o de culpa excesiva o inapropiada (que pueden ser
delirantes) casi cada dia (no simples auto-reproches o culpabilidad por el hecho
de estar enfermo)

8. Disminucidn de la capacidad para pensar o concentrarse, 0 indecision, casi cada
dia (ya sea una atribucion subjetiva o una observacion ajena)

9. Pensamientos recurrentes de muerte (no solo temor a la muerte), ideacion suicida
recurrente sin un plan especifico o una tentativa de suicidio o un plan especifico

para suicidarse

Las mujeres tienen un riesgo mas alto, pero no hay ninguna teoria que explique por

qué. Los posibles factores incluyen los siguientes:

« Una mayor exposicion o una mayor respuesta a las tensiones diarias

e Niveles més altos de la monoaminooxidasa (la enzima que degrada los
neurotransmisores se considera importante para el estado de animo)

o Tasas més altas de disfuncion tiroidea

o Cambios endocrinos que se producen con la menstruacion y la menopausia

En general, la depresion puede ser dificil de diagnosticar, debido a los sintomas
propios del embarazo, que van de la fatiga, falta de concentracion, insomnio e hipersomnia,
alteraciones del apetito, cambios de peso corporal, hasta la culpabilidad, desesperanza y la
falta de interés en el embarazo o el riesgo de intentos suicidas, lo cual deberia desaparecer

conforme la aceptacion.

21



Cabe resaltar que la depresion materna puede estar asociada a diferentes situaciones,
como la decepcion por la alta expectativa de vida del hijo, esta también se da incluso previo
al diagndstico del embarazo, por una historia de episodios depresivos previos, la pobreza, el
ser madre soltera, las dificultades matrimoniales, las complicaciones durante el parto, y
posteriormente los problemas de salud del infante, o la irritabilidad y los colicos de los nifios

también pueden desencadenar sintomas depresivos en mujeres vulnerables.

De acuerdo con Brogna (2009) la madre es quien regularmente asume la
responsabilidad de acompafiamiento al nifio y velar por sus derechos, esto la lleva a ser una
madre de tiempo completo enfrentado un dilema particular; por un lado, espera brindar una
oportunidad a su hijo de tener una vida convencional, igual a la de otros nifios; y por el otro,
desea evitarle situaciones agotadoras y experiencias dolorosas que pueden dafar a su hijo. Lo
que hace que la madre se enfrente a situaciones dificiles a nivel social, debido a la incapacidad
de aceptacion y falta de conocimiento sobre el Sindrome de Down, siendo consciente de las
miradas, la risa y los dedos que pueden sefialarla en su direccion, sufriendo por ella 'y por su

hijo.

El constructo social que se tiene hacia la “madre ideal” también perjudica bastante la
autoestima de la madre a quien se le vuelve dificil seguir la expectativa de que las madres
deben mantener la apariencia de “normalidad”, que viene de imagenes normativas de como el
nifio “normal” (y su familia) se comporta y cudl es su aspecto. Por lo tanto, aunque existe
cierta superposicion en las expectativas para los dos grupos de madres, hay elementos del
concepto de “buena madre” que serdn diferentes, debido a las experiencias y apoyo durante la

crianza.

Algunas madres con depresion tienen problemas para cuidar de sus bebés, porque se
sienten tristes o tienen poca energia, lo que las hace incapaz de conectarse con su hijo y ver
sus necesidades, este problema puede afectar a la madre, si ella se aisla y no expresa sus
sentimientos, generando emociones negativas que puede desencadenar frustracion, ya que no
acepta lo que esta viviendo y puede proyectar en ella misma la incapacidad de cuidar y velar

por su familia y ella misma.
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Brogna (2009) dice la sociedad adopta actitudes discriminatorias y poco solidarias
ante los nifios con discapacidad, se les ponen obstaculos para desarrollar sus talentos,
ademas de que se le niegue o reducen los servicios de salud, educacién y convivencia social,
creando un circulo vicioso que conduce a la exclusion, como consecuencia la madre no
encuentra salidas, sintiéndose desahuciada y completamente sola, ante una situacion dificil,
como lo es tener un hijo con Sindrome de Down, asi mismo llega el momento en que presenta
frecuentes episodios de Ilanto con sentimientos de no servir para nada, de no poder hacerse
cargo de la crianza de este hijo y de todas las demas responsabilidades, pues ademas de hacerse
cargo del hijo con discapacidad, también debe cumplir como esposa y madre de sus demas

hijos si es que los hay.

Otro factor determinante que puede afectar el buen desempefio de la madre, es la
depresion posparto, un tipo de depresion que sufren algunas mujeres después de tener un bebé,
este sentimiento se genera después de dar a luz, debido a que los niveles hormonales cambian,
durante el embarazo, el cuerpo tiene altos niveles de las hormonas estrogeno y progesterona,
pero en las primeras 24 horas después de dar a luz, esas hormonas regresan rapidamente a sus
niveles normales. Esa caida rapida en los niveles hormonales puede conducir a la depresion
posparto. De acuerdo al DSM V, un episodio de depresion posparto comienza dentro de las 4
semanas posparto, con un marco de tiempo para efectos de hasta 3 meses posparto. La
prevalencia descrita internacionalmente fluctia entre 10% y 20%, siendo mayor en niveles

socioecondémicos mas bajos y en madres adolescentes.

En general, de acuerdo a Castafion y Pinto (2008), la depresién no sélo es perjudicial
para la madre, sino que también tiene un gran impacto en la salud de los hijos, quienes
desarrollan relaciones de apego fragiles, mas trastornos conductuales, accidentes, ingresos
hospitalarios y mayor riesgo de maltrato infantil; y esto sumarle que el nifio presente Sindrome
de Down, puede ser mucho mas riesgoso para su desarrollo a nivel social, educativo e

intelectual.

En ocasiones, los sintomas depresivos, ya sean postparto o0 no, son consideraros como

una respuesta psicoldgica y fisica compleja a las demandas de la vida diaria de muchas
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mujeres, por lo que son vistos como normales y no se les presta atencion, pero la calidad de

vida puede verse afectada.

Maternidad

La maternidad significa una gran responsabilidad sobre todo por lo que implica la
crianza, por la necesidad de formar al hijo en valores, velar para que no le falte nada, darle
mucho amor vy tratar de que pueda adaptarse al medio. Pero dar amor también significa
cuidarse ella, como ser Unico, cuya presencia en la vida del hijo la considera muy importante
para educarlo, ensefarle, dialogar y estar siempre presente; dado que esa responsabilidad va
de la mano con su suefio de ser madre y que, en todo caso, la responsabilidad de la maternidad
se delega més en las mujeres como madres, a ellas les afecta mas que a los papas. (Caceres-
Manrique, Molina-Marin, & Ruiz-Rodriguez, 2014).

John Bowlby, pediatra y psicoanalista dedicado a trabajar con nifios, plante6 que los
factores que determinan la salud mental tanto de forma inmediata como a largo plazo son el
resultado de las primeras experiencias de relaciones que tiene el sujeto en su infancia, y qué
tan satisfactorias y calidas han sido estas interacciones entre madre e hijo. (Arias, 2015) Lo
que nos da la pauta que una madre debe estar siempre dispuesta de mantener una sana relacién
con su hijo y para esto ella debe tener una salud mental adecuada, sin embargo, cuando la

madre presenta un cuadro depresivo el vinculo se puede ver afectado.

En la vivencia de la maternidad como responsabilidad, las mujeres estan inmersas en
diferentes tipos de escenarios que pueden ir desde un ambiente adverso de madre sola,
desempleada, con baja escolaridad y relaciones conflictivas, hasta un medio de relaciones
positivas de comprension, acompafiamiento y ayuda por parte del esposo y sus familias; vy,
ademas, con la posibilidad de acceder a adecuados servicios de salud. Tomando en cuenta
que, si el hijo presenta discapacidad, se puede generar un ambiente hostil para la madre quien
aun si se encuentra en el segundo escenario, la dificultad se presentara, sobre todo si la madre
es primeriza, sin embargo, el tener otros hijos también le pueden generar conflicto de acuerdo

al cuidado que necesite cada uno.
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El papel de la pareja y de la familia puede ser de gran apoyo para sobrellevar el
sufrimiento que la madre vive desde el momento de conocer la noticia hasta el momento del
nacimiento de un nifio con una discapacidad, lamentablemente cuando no existe un vinculo
estable, basado en el amor, la comprension y el deseo de sobreponerse, esta adversidad puede
ser un motivo de separacion y en muchas ocasiones la madre queda sola con la custodia y los

cuidados de su nifio.

La etnia y el estado socioecondémico también juegan un papel preponderante en cuanto
concierne a las personas con Sindrome de Down y sus familias. En el nivel mas elemental, el
hecho de que una persona sea blanca o afroamericana parece afectar de modo diferente en sus
tasas de fallecimiento. (Hodapp, 2008) En Guatemala, sucede exactamente lo mismo, ya que
una familia con escasos recursos no puede optar a tantos servicios, como una familia que
puede costear un servicio privado y mas especializado, sin embargo, las instituciones a veces,

cuentan con programas que pueden beneficiar a ambas familias de igual manera.

El tipo de ambiente determina en la gestante el camino que debe seguir. En algunos
casos, cuando se ve como madre de un hijo con Sindrome de Down, soltera o sin apoyo, se ve
obligada a realizar grandes esfuerzos, a exigirse mas, a veces cumpliendo doble jornada
laboral para lograr autonomia econémica, poder salir adelante, aprender sobre la crianza de
un nifio con discapacidad, prepararse y buscar ayuda con paciencia, alegria y mejorar las

relaciones con su familia, quienes también pueden ser de apoyo para la aceptacion del nifio.

Rossel (2004) menciona que la capacidad de una madre de vincularse afectivamente
con su hijo tiene origenes ancestrales. Este proceso innato, propio de mamiferos, puede ser
alterado negativamente dependiendo de factores ambientales, de la madre y del recién
nacido. Dejando clara la idea de que la maternidad representa para la sociedad ser una buena
madre y generan la expectativa de que la cuidadora debe encargarse completamente de la
crianza de los hijos y centrarse enteramente en ellos, tales expectativas sociales puede tener
consecuencias perjudiciales, tanto en su vida como en el concepto de si mismas, generando
frustracion, incapacidad, agotamiento y sobre todo un fuerte cuadro depresivo, por no cumplir

con todos los requerimientos que exige la vida diariamente.
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Todo lo que se espera de la madre, a nivel social, es que cree métodos faciles de
cuidados, sin grandes preocupaciones, dificultades propias de la vida, bebés que no lloran
nunca y duermen en el momento indicado, dejando claro que tener un hijo no cambia
practicamente nada y se puede continuar haciendo las mismas actividades. A la madre
primeriza se le exige aun mas, debido a que los familiares quieren que sea una experiencia
Unica, por lo que aportan ideas sobre lo que consideran que es mejor, sin conocer que el
desarrollo de cada nifio es diferente y es la madre quien debe ir descubriendo y conociendo a

su hijo mediante su interaccién, decodificando las necesidades que su hijo pueda presentar.

Se debe tomar en cuenta, que no solo es trabajo de la madre que el hijo se encuentre
bien, ya que la familia también influye en los sentimientos de la madre y el cuidado del nuevo
miembro; cuando se habla de un hijo con discapacidad como lo es el Sindrome de Down, la
madre inicialmente se siente culpable, con miedo y con dolor ante la pérdida de una alta
expectativa, es ahi donde la familia debe involucrarse para que la aceptacion del bebé con
Sindrome de Down sea Optima.

Segun Minuchin, la familia esta sujeta a presiones internas que provienen de los
cambios evolutivos de sus propios miembros y subsistemas y a presiones externas, que
provienen de la necesidad de adaptarse a las instituciones sociales que influyen sobre sus
miembros. Por lo que la familia se convierte en el primer contexto donde los miembros se
desarrollan a niveles afectivos, fisicos, intelectuales y sociales, seguin los modelos vivenciados

e interiorizados. (Pifieiro, 2015)

Las experiencias que se adquieren en la primera infancia, de cualquier tipo, y los
vinculos de apego que se dan en ella van a estar determinadas por el propio entorno familiar
generador de las mismas. Las funciones de la familia sirven a dos objetivos, "uno interno, la
proteccion psicosocial de sus miembros; el otro externo, la acomodacion a una cultura y la

trasmision de esa cultura”. (Maganto, 2004)

Para que el proceso de adaptacién sea dindmico, el nifio debe vivir situaciones que le

exijan adecuarse a estos nuevos retos, lo que sucede con un nifio con discapacidad, en este
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caso Sindrome de Down, es que en un primer momento el nifio es percibido por la familia 'y
principalmente por la madre como un ser incapacitado, el cual rompe con las expectativas del
hijo deseado, lo que dificulta no solo al nifio, sino también a la madre, quien puede presentar
una gran confusién, desorientacion, dudas, e inquietudes con respecto a cdmo ayudar a su hijo
con discapacidad en los aspectos que hacen a su desarrollo integral, muchas veces también el
compartir con otras madres en la misma situacion le ayuda a sobrellevar la situacion ya que
juntas reconocen los cuidados necesarios para el buen desarrollo de su hijo y poderlo preparar
para que pueda desenvolverse en la sociedad y lograr que sea autbnomo mejorando sus

expectativas a futuro.

La familia con una persona con discapacidad tiene el objetivo basico de organizarse
para dar respuesta al conjunto de necesidades y demandas no esperadas, no soélo de la persona
con discapacidad, sino también de los otros miembros que deben asimilar y comprender el
nuevo escenario en el que han de funcionar para promover el desarrollo, bienestar y estabilidad
de todos (Down Espafia, 2012). Puede ser dificil, pero se puede afrontar facilmente si la

familia logra apoyarse mutuamente.

Cunningham (2000) sefiala que, para desempefiar el papel de padres o familiares de
un nifio con discapacidad, éstos tienen que desarrollar nuevos conocimientos y nuevas
habilidades y reconstruir sus ideas acerca de ellos mismos, sus valores y aspiraciones. Para
esto se debe alcanzar un buen desarrollo emocional, experimentando los sentimientos y poder
proyectarlos de manera asertiva frente a los demas, es decir el poder relacionarse de manera
positiva con los semejantes, esto disminuird los efectos de la ansiedad que la madre puede

presentar desde el momento que conoce el diagnostico de su hijo.

Es claro mencionar, que todas las familias en las que hay un nifio con discapacidad
necesitan informacion y orientacion precisas y practicas. Es esencial una informacion que les
ayude a comprender la conducta del nifio y la suya propia, (Down Espafia, 2012); esto para
que la madre comprenda que su hijo podra desarrollarse adecuadamente si lleva una adecuada

estimulacidn y no es privado de la convivencia con otros, esto provoca que las madres generen
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ciertas expectativas acerca del desarrollo de su hijo, como el de poder ir a estudiar, aprender

a leer, lograr un desarrollo integral y planes a futuro.

Muchas veces, los padres al momento de recibir la noticia de que su hijo tiene
Sindrome de Down pueden sufrir un golpe muy fuerte. Y entre los primeros retos, para la
familia, pero principalmente para la madre es afrontar y lidiar con los sentimientos
encontrados y dilemas éticos que le despierta esta noticia, muchos de los miedos que brindan
esta noticia son los estereotipos erréneos y la exigencia del padre o familiares. Estos miedos,
la falta de informacion y las faltas de ética de algunos profesionales hacen que la madre

considere el aborto, el cual puede ser inducido tras la confirmacion de un diagndstico prenatal.

De acuerdo con la informacion que recoge la FEISD en su Plan de Accion para estas
personas durante el periodo 2002-2006 en Espafia, se diagnosticé el Sindrome de Down, cada
afio, con menos frecuencia. A lo largo de ese tiempo se aprecia una tendencia a la disminucién
de la incidencia, que ha hecho que, en los ultimos afios, la proporcion de recién nacidos con
este sindrome haya descendido hasta valores cercanos a 11 por 10.000 a finales de los afios
90 en comparacion con el 16,5 por 10.000 nacidos en 1988. (Bello, 2007)

El nacimiento de personas con este sindrome sigue descendiendo de manera
significativa a lo largo de los afios siendo el descenso medio anual de 37 casos por cada millon
de nacimientos. En el afio 2000 alcanzé la cifra de 8,79 por 10.000 nacimientos y en el 2005
siguié disminuyendo a 7,40 por 10.000 (Bello, 2007). Tomando en cuenta que la disminucion
de estos nacimientos se debe a que alrededor de un tercio de los embarazos en los que el feto

presenta anomalias cromosdmicas no llegan a término.

Segun un estudio realizado en Estados Unidos, en 2012, alrededor del 75 por ciento,
de las mujeres embarazadas cuyos bebés fueron diagnosticados con Sindrome de Down
decidieron abortar. Segun la investigacion, coordinada por el Hospital General de
Massachusetts, el aborto voluntario ha contribuido a una disminucion de entre el 26 y el 52
por ciento, en el numero de bebés que se esperaba nacieran con Sindrome de Down. (Mena,

2017). Asi mismo en junio de 2016, el Papa Francisco se pronuncidé argumentando: “que
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aquellos que buscan eliminar a las personas con discapacidad no entienden el verdadero
significado de la vida”, lo cual también tiene que ver con aceptar el sufrimiento y las

limitaciones.

En agosto de 2017, la CBS publicé un documental sobre como Islandia esta
encaminada a erradicar el Sindrome de Down’, como si la pequefia isla al norte de Europa
hubiera encontrado una cura contra una enfermedad, cuando en realidad lo Unico que hacen
es abortar a todos los nifios con Sindrome de Down, por lo que las estadisticas son del cien

por ciento en préctica de abortos para los fetos con Sindrome de Down.

En Latinoamérica, el Sindrome de Down se percibe diferente, ya que el aborto no es
permitido en muchos paises, en Chile se conoce que la tasa de Sindrome de Down es de 2,47
por cada mil nacimientos, con tendencia al aumento, al igual que en el resto de Latinoamérica
(Azécar, Cerda, & Mella, 2017).

Asimismo en el afio 2010, en Colombia, se registraron 1.715 nifios con necesidades
educativas especiales y excepcionales, categorizadas en nueve discapacidades: autismo, baja
visién, baja audicion, deficiencia cognitiva, lesion neuromuscular, discapacidad mdltiple,
parélisis, Sindrome de Down y sordera profunda; siendo el Sindrome de Down y la
Deficiencia Cognitiva el mayor nimero de casos atendidos por lo que se va a orientar mayores

esfuerzos para generar estrategias de gran impacto sobre esta poblacién.(Cubides, 2016)

Para finalizar en México, se construyo una base de datos con 8, 250,375 nacimientos
ocurridos en el periodo 2008-2011 a nivel nacional. EI 99.2 por ciento correspondio a nacidos

vivos y el 0.8 por ciento a defunciones fetales. (Romero, 2014)

A nivel nacional, en el XI Censo de Poblacion y VI de Habitacion 2002, se registré un
total de 2, 200,608 hogares en todo el pais; en la ENDIS se establecié que en el 14.5 por ciento
de éstos habita por lo menos una persona con discapacidad. Y en cuanto a la prevalencia de la

discapacidad en los hogares por area urbana y rural, los resultados de ENDIS no muestran
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grandes diferencias, ya que, de los hogares con personas con discapacidad, el 48.2 por ciento

corresponden al area urbana y el 51.8 por ciento corresponde al &rea rural. (ENDIS, 2005)

Dentro de todos los estudios, se puede demostrar que es constante la preocupacion de
los familiares, principalmente la madre, ya que es ella quien sufre y vive en constante angustia
por no conocer cdmo serd el futuro de su hijo o hija, sin preocuparse por su presente, 10s
recursos que de un primer momento necesita y preocupandose por el constante rechazo social
que pueda ocurrir, no obstante, la orientacion adecuada, el tiempo y el esfuerzo hacen su
trabajo, por lo que la madre que en un inicio se encuentra frustrada, reconoce lo maravilloso

que es ser mama de un nifio con Sindrome de Down.

La familia, el impacto psicolégico y reacciones emocionales ante el diagnodstico

Cuando la familia, principalmente la madre, recibe la noticia por parte del médico
sobre la condicion de su hijo, suele ser un momento que sera recordado como un momento
realmente doloroso y dificil de superar, teniendo consigo una serie de reacciones emocionales
que afectaran su estabilidad personal, de pareja y familiar, pero sobre todo puede llegar a ser

un hecho muy relevante que la acompafiara durante el resto de su vida.

La madre no esté preparada psicol6gicamente para esta noticia, por lo que se sorprende
y se culpa por obtener algo que ella no esperaba, significativamente ella también vive un
duelo, porque su hijo sofiado e idealizado ya no existira, segin Angeles (2013), también
influyen muchos factores, desde la personalidad, expectativas, el momento existencial por el
que estad pasando, creencias; el nivel social, econémico y cultural; qué significado se tiene
respecto a la discapacidad, experiencias pasadas de pérdidas, entre otras. Asi mismo, la edad
de la madre es otro factor de riesgo determinante en el nacimiento de un nifio con Sindrome

de Down, ya que la incidencia tiende a ser mayor cuando se tiene de 35 a mas afios.
La dindmica familiar puede variar, actualmente no solo se encuentra la familia nuclear,

sino también hay extendida y esta se constituye de otros familiares; estas dindmicas que

generan mayores cuidados, afecto, proteccion y ensefianzas, pueden ser importantes para el
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desarrollo del nifio con Sindrome de Down y un alivio para la madre, porque no sera tan

demandante y no se sentiré sola en el cuidado de su hijo con discapacidad.

Para Estremero & Gacia Bianchi (2003), el ciclo vital familiar esta inmerso en la
cultura'y costumbres a la que pertenece la familia, por lo que se pasa por diferentes etapas, las
cuales son:

Constitucién de la pareja, con la formacién de una pareja queda constituido un

nuevo sistema, que serd el inicio de una nueva familia. Es normal que la pareja

pase por una etapa inicial donde ambos se hacen impermeables a las cosas externas

(amigos, familia, trabajo), es una etapa que permite consolidar la unién en lo

emocional, social y sexual.

Nacimiento y crianza, las funciones de los padres se diferencian para poder

brindarle al nifio la atencion y cuidados que necesita. La madre se unira con el

bebé, interpretando y descifrando sus demandas de cuidado y alimentacion. Esta
unién es normal y necesaria para la buena evolucion de toda la familia.

Hijos en edad escolar, esta es una etapa crucial en la evolucion de la familia. Es

el primer desprendimiento del nifio del seno familiar.

Adolescencia, la adolescencia es una etapa de grandes crisis para la mayoria de

los individuos y las familias. Se producen grandes cambios en todos los integrantes

del nucleo familiar y en la relacion de éstos con el exterior.

Casamiento y salida de los hijos del hogar, los hijos entraran en una nueva etapa

donde deberan formar su propia familia, con las caracteristicas que vimos al inicio

del capitulo, para poder continuar el ciclo vital.

Pareja en edad madura, dentro de las familias apareceran nuevos roles: abuelo/a.

este nuevo rol les permite a los padres, ahora abuelos, tener un contacto mas libre

y placentero con los nietos que lo que tenian con sus propios hijos.

Ancianidad, en esta etapa del ciclo vital suele haber un revés en cuanto a quién

proporciona los cuidados fisicos, emocionales e incluso econémicos de los padres.

Las caracteristicas de estos nuevos vinculos dependeran de como se establecieron

las relaciones a lo largo de la historia familiar.
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Tomando en cuenta lo anterior expuesto, se puede decir que si bien las parejas se
juntan para establecer nuevas costumbres, son los hijos quienes dan el sentido de la familia,
los padres siempre quieren lo mejor para los hijos, esperando que cada etapa se cumpla y
funcionar como una familia convencional, lamentablemente cuando el diagnostico es
conocido por los padres, muchos de ellos sufren porque no podran cumplir con todas las
etapas, al menos con este hijo, no podrén optar a tener nietos, mantendran el temor de que su
hijo no pueda ser independiente, y principalmente temeran el saber que cuando ellos hagan

falta, quien cuidara de su hijo.

Por consiguiente, cuando nace un nifio con discapacidad o cuando se detecta el
problema, los padres se encuentran ante una situacion inesperada y dificil. Los sentimientos
que afloran en esos momentos: angustia, rabia, desesperacion, desconcierto, el hecho de que
los padres, y toda la familia, puedan contar con profesionales capacitados y comprensivos que
les informan, les apoyen y les orienten, constituye un elemento de capital importancia para
lograr una buena adaptacion (Martinez, 2011). Por lo que se solicita a la madre y si se puede
la familia, llevar un proceso terapéutico que le ayude a superar el duelo con el cual viviran por

un tiempo.

De acuerdo con Bailey (1992) cuando se compara el sentimiento entre ambos padres,
las madres expresan su necesidad de apoyo social y familiar, de informacién para mejorar la
condicion de su hijo ante otros, los padres, cuando los hay, demuestran en particular, no estar
preparados econémicamente para costear los nuevos cuidados que el nifio necesita y lo que

significa para el resto de la familia.
Dentro de la familia existen también, patrones de interaccién disfuncionales, que
segun Fishman, pueden clasificarse en las categorias de: negacion, cismogeénesis simétrica o

complementaria, intrincacion, rigidez y sobreproteccion. (Pifieiro, 2015)

La negacidn, supone no reconocer o huir de las relaciones conflictivas, como

consecuencia lleva a no resolver los conflictos existentes en la familia. Aungue son
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aspectos relevantes, se ocultan ante los ojos de los otros y ante los propios, se niega
vehementemente su existencia con engafio y autoengario.

Cismogeénesis simétrica y complementaria, es el distanciamiento progresivo entre
las interacciones de los miembros familiares. En algunas ocasiones surge porque
determinadas relaciones de simetria derivan en competitividad, otras veces surge
como resultado de la toma de conciencia de uno de los miembros acerca de las
diferencias con el otro, lo que genera en este un elevado grado de insatisfaccion.
La rigidez, hace referencia a las relaciones, distribucion de roles o normas
establecidas, que son inamovibles y en ocasiones incuestionables, rechazandose

cualquier propuesta que suponga un cambio.

Estos patrones disfuncionales, pueden afectar a la madre de un nifio con Sindrome de
Down, porque ella se cierra ante los cambios, creando un ambiente hostil, que puede afectar
no solo el desarrollo del nifio con Sindrome de Down, sino también el de los demas hijos y la
pareja, exigiéndose y obstaculizando la funcionalidad familiar, se debe tomar en cuenta que
la madre e incluso el resto de la familia también sufren un duelo, ante la pérdida de sus

expectativas por el nuevo hijo.

Este duelo que vive la familia atraviesa distintas etapas, pero su elaboracion esta
influida por multiplicidad de factores (Nufiez, 1991, citado por Angeles, 2013), algunos de
ellos son:

a) El modo de resolucion de duelos anteriores.

b) EI momento del ciclo vital por el cual esté atravesando la familia.

c) El lugar asignado del hijo.

d) El grado de discrepancia entre el hijo deseado y el hijo real (cuando mayor han sido
las expectativas en el hijo, mas dificil sera la aceptacion de la discapacidad).

e) La personalidad de cada miembro de la familia.

f) Las caracteristicas del vinculo de la pareja matrimonial.

0) La capacidad de la familia para recurrir y/o aceptar los sostenimientos externos.

h) El nivel social, econémico y cultural de la familia.

i) Las caracteristicas de la discapacidad.
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J) EI momento en que se hizo el diagnostico.

Asi mismo la psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross (1969), formul¢ la teoria de las 5 fases
del duelo, uno de los modelos psicologicos mas célebres en todo el mundo. Estos cinco

estadios son la negacion, la ira, la negociacion, la depresion y la aceptacion.

Negacion, es una reaccion que se produce de forma muy habitual inmediatamente
después de ésta, con frecuencia aparejada a un estado de shock o embotamiento
emocional e incluso cognitivo.

Ira, el fin de la negacion va asociado a sentimientos de frustracién y de impotencia
con respecto a la propia capacidad de modificar las consecuencias de la pérdida.
Dicha frustracion conlleva a su vez la aparicion de enfado y de ira,

Negociacion, la persona guarda la esperanza de que nada cambie y de que puede
influir de algiin modo en la situacion.

Depresion, en este periodo se empieza a asumir de forma definitiva la realidad de
la pérdida, y ello genera sentimientos de tristeza y desesperanza junto con otros
sintomas como el aislamiento social o la falta de motivacion.

Aceptacion, de la pérdida y la llegada de un estado de calma asociado a la

comprension de que en la vida humana pueden suceder.

Es en la ultima etapa donde la madre puede al fin, comprender que su hijo si sera capaz
de realizarse en la vida, y aunque no sera igual que con el resto de los hijos, él también
cumplird un rol dentro de la sociedad y podréa llegar a ser independiente, esta comprension

puede ayudar a la madre a mejorar sus ideales.

Como bien se ha mencionado la madre y el resto de la familia cercana debe llevar un
proceso terapéutico para que dichos procesos de duelo sean afrontados y la madre pueda
replantearse las expectativas sobre su hijo que creia perdidas, de esta forma el nifio con
Sindrome de Down pueda ser estimulado desde el momento de su nacimiento para lograr un

buen desarrollo durante el resto de su vida.
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Se debe considerar que luego del parto los factores hormonales, genéticos,
psicologicos y ambientales pueden afectar a la madre, por lo que es normal que se
experimenten algunos cambios en el estado de animo, estos pueden comenzar a los pocos dias
de haber nacido el bebé, estos sintomas puede ser sensibilidad, ansiedad, irritabilidad e incluso
experimentar problemas de suefio, esto asociado a que el bebé también se esta adaptando al
nuevo entorno que lo rodea, con el transcurso de los dias, y cuando ya haya descansado lo
suficiente y se adapte al cuidado del bebé, la tristeza postparto debe desaparecer.

Situacion de Guatemala sobre discapacidad
Segin ENDIS (2005) en su Perfil Nacional para el Abordaje de la Discapacidad las
causas principales de la discapacidad en nuestro pais son:

+ Sanitarias: de acuerdo a la propia vision de un funcionamiento de la salud
publica, los servicios de salud para la atencion y rehabilitacion de la poblacion
discapacitada, son desde el estado, escasos y deficientes, observando una mejoria
en aquellos que dan servicio a poblacién protegida por un régimen especifico,
como el seguro social y el instituto de prevision militar; a lo anterior se agrega la

tendencia a la concentracion de los servicios en la ciudad capital.

* Ambientales: aun cuando no existen estudios sobre la relacion de la
contaminacion ambiental y sus efectos, es conocido que el uso irracional de
plaguicidas en los cultivos generan contaminacion de las fuentes de agua
superficiales y pozos, lo cual provoca el aumento de enfermedades y defunciones,
por lo que no deberia asombrarnos que estos productos alimenticios prohibidos
en otros paises sean los que, en buena medida abastecen el mercado local,
aumentando asi los riesgos de deficiencias y discapacidades entre nuestra
poblacion.

» Conflicto armado interno: se realiz6 un estudio diagnéstico en 1999, el que
identifico a 1841 personas con discapacidad. A lo largo del estudio se identifican
diferencias de género en la discapacidad a causa del enfrentamiento armado; si

bien las mujeres fueron afectadas en menor proporcion, las secuelas fisicas,
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econdmicas y de integracion social han sido mayores para las mujeres con

discapacidad.

Debido a estas causas, la poblacion con alguna discapacidad en Guatemala, es
considerada como uno de los grupos prioritarios para la atencion, sin embargo, necesita
hacerse visible y para ello requieren de informacion confiable que permita conocer su
situacion. (ENDIS, 2005), en su proyecto “Afio Nacional de Discapacidad en Guatemala”,

presento en Julio de 2006 las siguientes estadisticas:

*  “Hogares con alguna discapacidad en Guatemala: (segun los resultados del XI
censo  Nacional de Poblacion y VI de Vivienda)
93.8% NO. 06.2% SI.

» Prevalencia de discapacidad en el pais por regiones:

1.89% Metropolitana. 1.89% Central.

2.17% Norte. 1.45% Suroccidente.

4.00% Nororiente. 2.28% Noroccidente.

2.51% Suroriente. 1.94% Petén

» Viviendas que disponen de instalaciones especiales para personas con discapacidad:

Area urbana: 02.5% SI. 97.5% NO
Area rural: 0.0% SI. 100% NO
Total del pais: 01.4% SI. 98.6% NO

» Etapas en la que se adquiri6 la discapacidad:

Hombres: 46.2% desde el 53.8% después del nacimiento.

nacimiento. (Cualquier edad).
Mujeres: 60.9% desde el 39.1% después del nacimiento.
nacimiento. (Cualquier edad).

» Personas con discapacidad que trabajan en organizaciones dedicadas a la atencion
a la discapacidad:
4% Sl. 96% NO.
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» Cantidad de dinero que gastaron la ultima vez que acudieron a un centro de atencion:
60% de Q1 — 1000 3% de Q2001 — 4800
36% de Q1001 — 2000 1% de Q4801 — a mas”™.

Sindrome de Down

El Sindrome de Down es un trastorno genético producido por la presencia de un
cromosoma extra en la pareja cromosomica 21, de manera que las células de estas personas
tienen 47 cromosomas. Esto se produce de forma natural y espontanea, por tanto, no hay

justificacion aparente sobre la que poder actuar para impedirlo (Down Espafia, 2012).

El Sindrome de Down debe su nombre porque fue identificado inicialmente a
mediados del siglo XIX por el médico inglés Sir John Langdon Down, quien recogio el
conjunto de sintomas que observé en una larga serie de personas. Sin embargo, no fue hasta
1957 cuando el Dr. Jerome Lejeune descubrié que la razén esencial de que apareciera este
sindrome se debia a que los nucleos de las células tenian 47 cromosomas en lugar de los 46
habituales. Ese cromosoma extra pertenece a la pareja 21, que ya no es pareja sino trio. Por

eso el Sindrome de Down se conoce también como Trisomia 21.

Puesto que los genes dirigen la formacion y desarrollo de todo el organismo humano,
habra un desequilibrio o desorganizacion en las 6rdenes que han de dar para conformar el
cuerpo humano. Este desequilibrio génico ocasiona modificaciones en el desarrollo y funcién
de los drganos y sistemas, tanto en las etapas prenatales como
postnatales. Consiguientemente, aparecen anomalias visibles y diagnosticables; unas

congénitas y otras a lo largo de la vida.

El sistema méas cominmente afectado es el sistema nervioso, el cerebro y cerebelo; por
este motivo, casi de manera constante la persona con Sindrome de Down presenta, en grado
variable, discapacidad intelectual entre leve y moderada. Se debe considerar que cada persona
con Sindrome de Down es Unica, por lo que en unos la funcion intelectual se muestra con
buenas destrezas sociales, mientras que otros tienen mas desafios sociales y habilidades

intelectuales.

37



Al momento del nacimiento no se puede predecir el nivel de discapacidad intelectual
ni la manera en que impactara la vida del individuo. El Sindrome de Down afecta, pero no
determina el desarrollo de una persona. Lo que ocurre después del nacimiento serd mas
importante en la formacion del individuo que la importancia e impacto de ese extra

cromosoma 21.

Se debe considerar que existen tres circunstancias o formas en las que ese cromosoma

extra hace su presencia.

Trisomia 21

El tipo mas comdn de Sindrome de Down, es el resultado de un error genético que
tiene lugar muy pronto en el proceso de reproduccidn celular, el par cromosémico
21 del 6vulo o del espermatozoide no se separa como debiera y alguno de los dos
gametos contiene 24 cromosomas en lugar de 23, cuando uno de estos gametos con
un cromosoma extra se combina con otro del sexo contrario, se obtiene como
resultado una célula (cigoto) con 47 cromosomas. El cigoto, al reproducirse por
mitosis para ir formando el feto, da como resultado células iguales a si mismas, es
decir, con 47 cromosomas, produciéndose asi el nacimiento de un nifio con
Sindrome de Down. Es la trisomia regular o la trisomia libre.

Translocacion cromosémica

En casos raros ocurre que, durante el proceso de meiosis, un cromosoma 21 se
rompe y alguno de esos fragmentos se une de manera anémala a otra pareja
cromosOmica, generalmente al 14. Es decir, que ademas del par cromosémico 21,
la pareja 14 tiene una carga genética extra: un cromosoma 21, o un fragmento suyo
roto durante el proceso de meiosis. Los nuevos cromosomas reordenados se
denominan cromosomas de translocacion, de ahi el nombre de este tipo de
Sindrome de Down. No sera necesario que el cromosoma 21 esté completamente
triplicado para que estas personas presenten las caracteristicas fisicas tipicas de la

trisomia 21, pero éstas dependeran del fragmento genético translocado.
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Mosaicismo o trisomia en mosaico

Una vez fecundado el 6vulo -formado el cigoto- el resto de células se originan, por
el proceso mitético de division celular. Si durante dicho proceso el material
genético no se separa correctamente podria ocurrir que una de las células hijas
tuviera en su par 21 tres cromosomas Y la otra sélo uno. En tal caso, el resultado
sera un porcentaje de células trisomicas (tres cromosomas) y el resto con su carga

genética habitual.

En la actualidad es posible diagnosticar si el feto engendrado tiene Sindrome de Down,
con un examen de diagndstico prenatal. Este diagnostico exige actualmente obtener células
del feto para comprobar si ellas poseen 3 cromosomas 21 en lugar de 2, pero la obtencion de
esas células conlleva un cierto riesgo para el feto y para la madre. Por eso, solo se recomienda
realizar la obtencion de células (por amniocentesis 0 por biopsia coridnica) cuando hay claros

indicios de que el feto puede tener Sindrome de Down.

Estos indicios se obtienen por técnicas que son inocuas para la madre y el feto: analisis
bioquimicos de la sangre y exploracion ecogréfica; se realizan en el primer y segundo

trimestre del embarazo. Existen dos tipos de pruebas:

A. Pruebas de cribado, presuntivas, no invasivas, carecen de riesgo de aborto.
Habitualmente se realiza primero un cribado mediante el cual se determina la
presuncion o sospecha de riesgo. Las pruebas de presuncion o sospecha consisten, a
su vez, en dos tipos de pruebas:

a. El andlisis bioquimico de un conjunto de sustancias (proteinas, hormonas, ADN
fetal) que se encuentran en la sangre de la madre.
b. El analisis ecografico o ultrasonografico del feto, que detecta imagenes indicadoras

de que puede tener Sindrome de Down.

B. Pruebas de diagnostico, invasivas, con cierto riesgo de aborto (pequefio).
Su objetivo es obtener células fetales en las que se puede detectar la presencia de la

trisomia del cromosoma 21, sea total o parcial (translocacion).
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Los principales criterios que hacen pertinente el diagnostico prenatal invasivo son:
a. la madre tiene una edad superior a los 35 afios

b. las pruebas presuntivas arrojan un valor positivo (superior al 1/250 o 1/270)

c. hay antecedentes directos de patologia genética

d. existe una anomalia ecogréafica de riesgo

Debe tenerse en cuenta que el resultado de estas primeras pruebas de presuncion o
presuntivas, son probabilisticas; su confirmacion exige realizar la obtencién de las células
fetales, por eso, cuando hay razones para pensar que una madre puede haber concebido un
hijo con Sindrome de Down, el ginec6logo recomienda realizar las pruebas de presuncion.
Conocido el resultado, se obtiene la cifra o tasa de riesgo (que tiene en cuenta también la edad

gestacional y la edad de la madre).

Estas pruebas de presuncién pueden dar falsos positivos (la cifra da un riesgo alto pero
el feto no tiene Sindrome de Down) y falsos negativos (la cifra da un riesgo bajo a pesar de
que el feto tiene Sindrome de Down). Si el riesgo es alto, se recomienda seguir adelante y
proceder a realizar la biopsia coridnica (primer trimestre) o la amniocentesis (segundo

trimestre), para obtener el diagnostico definitivo.

Los padres han de tener claro que el punto final del proceso no es el diagnostico de si
el hijo tiene o no tiene Sindrome de Down, sino cual sera la decision posterior que ha de
adoptar, a sabiendas que se veran sometidos a multiples presiones: mantener el embarazo o
pedir el aborto. En todo caso, muchos matrimonios 0 madres solteras que, conociendo que su
hijo tiene Sindrome de Down, deciden mantener el embarazo para criar y educar a su hijo.
Quienes no desean abortar, pero se sienten incapaces para criar a su hijo, tienen meses por

delante para decidir si dan a su hijo en adopcion.

En todo caso, el diagnéstico prenatal del Sindrome de Down permite a los padres
educarse acerca de la naturaleza del Sindrome de Down; comunicarse con otros padres o
grupos de apoyo para conocer y aceptar el diagnostico; coordinar la asistencia profesional a

lo largo del embarazo y durante el parto; asi mismo enterarse de las medidas a adoptar tan
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pronto nazca como son la atencion temprana y los servicios de apoyo comunitario y de salud;
preparandose emocionalmente para el nacimiento tanto ellos mismos, como sus familiares y
amigos, esto con el fin de evitar que la madre y posteriormente la familia sufran una fuerte

decepcion por causa del diagndstico del nuevo bebe.

También se realiza un diagnoéstico después del nacimiento, el cual se basa en los datos
que proporciona la exploracion clinica. La presencia de ciertos rasgos fisicos externos en el
bebé sera el primer indicio que se confirmara posteriormente mediante el cariotipo. Este
consiste en un analisis de cromosomas para el que se utiliza una muestra de sangre del recién
nacido y que ratificara si existe ese cromosoma extra en el par 21. Es extremadamente raro
que este andlisis pueda fallar, por tanto, debemos considerarlo un resultado definitivo de
identificacion de Sindrome de Down. El resultado de estas pruebas suele recibirse al cabo de

varios dias.

Se debe considerar que en el 10 a 15 % de los casos el cromosoma 21 extra es aportado
por el espermatozoide y en el 85-90 % de los casos por el évulo. Por consiguiente, la alteracién
aparece antes de la concepcion, cuando se estan formando los 6vulos y los espermatozoides.
Por este motivo no debe haber ningin sentimiento de culpabilidad, ya que la alteracion no
guarda relacion alguna con lo que los padres hicieron o dejaron de hacer durante el periodo

del embarazo.

Por otro lado, los hermanos son muy importantes en la vida de las personas con
Sindrome de Down y suponen un gran apoyo para los padres. Debido a su posicion dentro de
las familias, es importante que formen parte activa en la vida de la persona con Sindrome de
Down, sin sobreprotegerle o convertirse en un segundo padre o madre, y que sea su aliado y

compafiero para que pueda alcanzar el mayor desarrollo y autonomia posible.

Edad adulta en el Sindrome de Down
El envejecimiento implica cambios en las habilidades fisicas y cognitivas, que
generalmente se acompafian de modificadores del entorno familiar y social. A nivel

fisiologico, el envejecimiento se considera un proceso multifactorial, con un denominador

41



comun: inflamacion crénica y progresiva que afecta a multiples sistemas fisioldgicos (Chinea,
2017).

En las personas con Sindrome de Down, la esperanza de vida esta aumentando
considerablemente gracias a los avances sanitarios y a las condiciones de vida, lo que implica

que la madre también se encuentre agotada con el paso del tiempo y su depresion prevalezca.

De acuerdo con estadisticas, en 1990, la esperanza de vida era de 9 a 11 afios,
actualmente es comun que los adultos con Sindrome de Down lleguen a la vejez y suelan vivir
hasta los 50, 60 y 70 afios. Aungue hay muchos acontecimientos emocionales que acomparian
al hecho de envejecer, la vejez también puede plantear retos imprevistos para los cuales es
posible que los adultos con Sindrome de Down, sus familia y cuidadores no se sientan

preparados adecuadamente (Moran, 2017).

Los adultos con Sindrome de Down pasan por un “envejecimiento acelerado”, lo que
quiere decir que tienen ciertos problemas y caracteristicas fisicas comunes en los adultos que
envejecen de forma normal pero que les ocurren antes que a la poblacion general. Adn se
desconoce cual es el motivo de esto, pero en gran medida esta relacionado con los genes del
cromosoma 21 que estan asociados al proceso de envejecimiento. Este cromosoma es
importante porque el Sindrome de Down se caracteriza por una tercera copia completa o

parcial del cromosoma 21.

En general, la experiencia del envejecimiento acelerado puede verse desde el punto de
vista médico, fisico y funcional. Muchos familiares y cuidadores cominmente observan que
las personas con Sindrome de Down parecen “perder energia” una vez que se acercan al final
de los 40 o principios de los 50. Para complicar las cosas, todavia no se entiende mucho sobre
el “envejecimiento normal” en adultos con Sindrome de Down y, por lo tanto, predecir y

prepararse para el proceso del envejecimiento es mas complicado.

Problemas frecuentes en el envejecimiento de personas con Sindrome de Down
De acuerdo con Ofarril (2016), las personas con Sindrome de Down suelen tener

multiples complicaciones y exigen un cuidado especial, algunos problemas médicos

42



especificos que se dan con frecuencia en ellos y que pueden ser fuente de comorbilidad,

fragilidad e incapacidad funcional son:

Demencia: el tipo de demencia que se asocia mas al Sindrome de Down es la
enfermedad de Alzheimer. La existencia del cromosoma 21 extra origina la
produccién de una proteina que conlleva al depdsito de placas amiloides en el
cerebro asociadas con la enfermedad de Alzheimer

Déficits visuales: los adultos con Sindrome de Down corren el riesgo de
desarrollar cataratas prematuras.

Déficits auditivos: existe riesgo elevado de pérdida de audicion conductiva.
Ademas, como los canales auditivos son pequefios, con frecuencia puede haber
una acumulacion de cerumen que afecta la audicion.

Hipertiroidismo: la glandula tiroides participa en varios procesos metabélicos
que controlan la rapidez con la que el cuerpo consume energia, genera proteinas
y regula las hormonas. La disfuncion tiroidea es frecuente en adultos con
Sindrome de Down y puede producir sintomas de cansancio, lentitud mental,
fluctuaciones de peso e irritabilidad. Se puede detectar facilmente mediante un
andlisis de sangre y existen tratamientos de probada eficacia.

Obesidad: la frecuencia de sobrepeso y obesidad en adultos con Sindrome de
Down es mayor del 50%, lo que comporta riesgo en diversos sistemas como el
cardiovascular.

Apnea obstructiva del suefio: los adultos mayores con Sindrome de Down
tienen un mayor riesgo de sufrir apnea del suefio, un trastorno que produce un
suefio no restaurador de mala calidad. También puede exigir demasiado
esfuerzo al corazdn y los pulmones y causar una presion arterial elevada.
Menopausia temprana: las mujeres con Sindrome de Down tienen una media
de edad de la menopausia entre 45 y 47 afios, unos 4-6 afios antes que en las
mujeres con otra discapacidad intelectual o de la poblacion general. Este hecho
implica un riesgo mayor de cardiopatias, osteoporosis y cancer de mama.
Osteoartritis: las personas con Sindrome de Down suelen ser hiperflexibles.
Con los afios, esto puede causar mayor desgaste de las grandes articulaciones,

ademas, los adultos que tienen sobrepeso o que lo tuvieron anteriormente tienen
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mayor riesgo. La artritis es dolorosa y puede reducir la movilidad y el deseo de
participar en actividades.

e Osteoporosis: la osteoporosis causa que la masa 0sea pierda densidad, lo que
aumenta el riesgo de fractura. Las personas con Sindrome de Down presentan
un mayor riesgo de sufrir esta condicion, especialmente si hay inmovilidad, baja

masa corporal, historial familiar de osteoporosis 0 menopausia precoz

Numerosos datos experimentales indican que determinadas células del organismo
con Sindrome de Down muestran signos claros de estrés oxidativo posiblemente
expresado por la acumulacion de un conjunto de productos derivados del metabolismo
oxidativo, que ejercen una accion tdxica sobre las estructuras de la célula en donde se
forman. La acumulacion de estos productos se debe a que hay un exceso de produccion,
no compensada por la adecuada capacidad de neutralizarlos.

Para la madre, este tema también es complicado, debido a que, mientras el adulto
con Sindrome de Down sigue viviendo en casa mientras envejece, la madre envejece a su
lado, con edades de 60, 70 y hasta 80 afios y seguir siendo la cuidadora principal. A veces
este papel cambia a otros familiares: hermanos, primos, sobrinos, etc. Por lo que es
necesario que la familia desde el momento de que su hijo entre a la edad adulta, se
comience a buscas opciones de cuidado que favorezcan a la madre que se encuentra

agotada y posiblemente con miedo de lo que pueda ocurrir mas adelante.
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Capitulo 11

2. Técnicas e instrumentos

2.01 Enfoque y modelo de investigacion

Esta investigacion se abordd con un enfoque cuantitativo, debido a que recoge y
analiza datos cuantitativos sobre variables y estudia las propiedades y fenémenos
cuantificables. La investigacion cuantitativa tiene como objetivo obtener respuestas de la
poblacién a preguntas especificas, se utiliz6 un modelo comparativo, el cual establece las
similitudes y diferencias entre dos variables para conocer la realidad de dos puntos de vista y

medir en que grupo se presenta mas cierta caracteristica.

La cuantificacion de los datos ha sido fundamental para el analisis de datos y contestar
a las preguntas de investigacion establecidas previamente, identificando patrones de
comportamiento en una poblacién, permitiendo tener una vision puntual ante problematicas
especificas y a partir de ello desarrollar estudios futuros o tener un control o justificacion sobre
los aspectos que son mas importantes de tratar. Los datos numéricos permiten de alguna

manera jerarquizar problematicas.

Durante esta investigacion se logré comparar los resultados obtenidos y se hizo uso de
la estadistica descriptiva, para la presentacion de resultados se utilizaron graficas de barras,
debido a que proporcionan mejor la informacion y permiten una apreciacion estadistica mas

rigurosa, sobre todo al momento de que se compard la informacion.

2.02. Técnicas
v Técnicas de muestreo
Para realizar la investigacion se utilizo la técnica de muestreo intencional, trabajando
especificamente con un grupo de treinta madres que asisten al Instituto Neuroldgico de
Guatemala, situado en la 8va avenida 6-50, zona 11, a un costado de la emergencia de adultos
del Hospital Roosevelt
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Los criterios de inclusion para la seleccion de las participantes fueron los siguientes:
el grupo “A”, conformado por madres con al menos un hijo con Sindrome de Down en edad
inicial (0 a 10 afios) y el grupo “B”, constituido de madres con al menos un hijo con Sindrome

de Down en edad adulta (18 a 35 afios).

v' Técnicas de recoleccion de datos
Observacion: se realiz6 una observacion directa con la que se obtuvo la informacion
necesaria sobre la dindmica relacional entre la madre y el hijo en los momentos donde se le
vio interactuar con él, asi mismo, se llevé a cabo en el momento en que se realizaron los
cuestionarios. Para su realizacion se solicitd el permiso correspondiente a las autoridades del

Instituto Neuroldgico, quienes brindaron el apoyo para llevar a cabo el trabajo de campo.

Cuestionario: se utilizo con el fin de obtener informacion necesaria de la madre y la
interpretacion que ella hace acerca del apoyo recibido por el entorno méas cercano y sus
sentimientos ante su nueva realidad personal y familiar, identificando cdmo ha sido el proceso
de aceptacion de madre desde que conocid el diagndéstico de su hijo(a) hasta el momento y su

impacto psicosocial.

Escala tipo Likert: en ella se presentaron un conjunto de items en forma de reactivos,

siendo una adaptacién del inventario de depresion, sobre las cuales se les pidié a las madres
qgue manifiesten su grado de acuerdo o desacuerdo en funcion de una escala de valoracion,

con la finalidad de poder conocer cuanto les ha afectado el tener un hijo con estas condiciones.

v Técnicas de analisis de datos
Para el analisis de datos se organizaron los datos obtenidos por medio de graficas de
barras, donde se tabul6 la media de informacion obtenida en congruencia con las expectativas
sobre las tendencias de depresion de las madres con hijos con Sindrome de Down en edad
inicial y edad adulta, para la medicién de la escala tipo Likert se hizo uso del software SPSS

para datos cuantitativos.
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2.03 Instrumentos
Para la elaboracion de esta investigacion las madres participantes respondieron de

forma voluntaria los siguientes instrumentos:

Guia de cuestionario: (Anexo 1) Este fue elaborado con el fin de explorar las vivencias

de las madres de ambos grupos, las preguntas fueron realizadas para conocer variables
importantes que ayudaron a determinar los factores que posiblemente pueden generar
sintomas depresivos en las madres con hijos con Sindrome de Down, este cuestionario fue
validado por medio de una prueba piloto con madres en las mismas condiciones que no figuran

dentro de la muestra establecida y cuenta con la aprobacion profesional.

Escala tipo Likert: (Anexo 2) En esta escala se visualizaron con mayor profundidad

los sentimientos de la madre y su realizacion como persona, por medio de niveles que van
desde siempre a nunca, por medio de un elemento, item o reactivo, esta fue evaluada y cuenta

con la aprobacion profesional.

Al comienzo del proceso se hablé con la coordinadora de Orientacion Familiar, quien
fue la encargada de presentar a las madres que asisten al ING para firmar el consentimiento
informado donde se garantizaba el anonimato y la total proteccion de los datos obtenidos,
utilizandose Unicamente para el desarrollo de la presente investigacion, el trabajo de
recaudacion de datos, se realizé durante las proximas tres semanas en los dias de martes a
jueves en ambas jornadas a las madres que asistian a las actividades programadas por la
coordinadora, al finalizar, se hizo entrega de un trifoliar con informacién relevante sobre el
tema, para que la madre reconozca los signos y sintomas relevantes en la depresién para que

pueda buscar apoyo terapéutico en caso de ser necesario.
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2.04 Operacionalizacion de objetivos/ variables

Definicion L
_— S . X Técnicas/
Objetivos Definicion Conceptual Variables Operacional
. Instrumentos
Indicadores
Vivencias: aborda la complejidad
del término y trata la imprecision de
algunos elementos que lo componen Experiencias
para (re) pensarlo. Desde una Conocimientos ) )
. . . Cuestionario para
perspectiva histérica cultural se hace previos
. L o madres
referencia a los distintos elementos Sentimientos
que se consideran en la categoria Apoyo familiar . .
) . Escala tipo Likert
vivencia y como esta puede ser Apoyo emocional
usada para laevaluacion y el
Explorar las | diagnostico psicolégico de  la

vivencias de las
madres de hijos
con Sindrome de
edad

inicial y adulta

Down en

Determinar  los
indices de
depresién en las
madres de hijos
con Sindrome de
edad

inicial y adulta.

Down en

persona.
Sindrome de Down o trisomia 21,
Es una alteraciéon genética que se
produce por la presencia de un
cromosoma extra o una parte de él,
en el cromosoma 21.

Edad adulta con Sindrome de
Down De acuerdo a los avances
médicos, las personas con Sindrome
de Down, han alcanzado edades mas
esto

avanzadas, sin embargo,

implica que se  desarrollen
problemas de salud y eso puede
afectar también a la familia.

Depresion La presencia de rasgos
depresivos es una caracteristica
comun que podemos encontrar en la
sociedad actual y sobre todo ligada a
estilos de vida de exigencia alta,
autoestima  baja, componentes
neurobioldgicos, entre otros, que

favorecen su aparicion.

Conocimientos
previos
Sentimientos
Apoyo familiar

Apoyo emocional

Tristeza

Fracaso

Perdida de placer
Sentimientos de
culpa

Castigo
Disconformidad con
uno mismo
Pensamientos 0

deseos suicidas

Cuestionario para

madres

Escala tipo Likert
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Identificar signos
y sintomas de la
depresién en las
madres de hijos
con Sindrome de
edad

inicial y adulta.

Down en

Sindrome de Down o trisomia 21,
Es una alteracion genética que se
produce por la presencia de un
cromosoma extra o0 una parte de él,

en el cromosoma 21.

Edad adulta con Sindrome de
Down De acuerdo a los avances
médicos, las personas con Sindrome
de Down, han alcanzado edades mas
esto

avanzadas, sin embargo,

implica que se desarrollen
problemas de salud y eso puede
afectar también a la familia.

Signos y sintomas de la depresion
Las personas que tienen depresion
suelen reconocer primero algunos
sintomas fisicos, sin embargo,
muchas veces estos sintomas no son
reconocidos y relacionados con la
depresion.

Ademas, las molestias fisicas (por
dolores de

ejemplo: espalda),

previos a la depresion, es normal que

Llanto

Pérdida de interés
Indecision
Desvalorizacion
Pérdida de energia
Cambios en los
héabitos de suefio
Irritabilidad

Cambio de apetito
Dificultad de
concentracion

Cansancio o fatiga

Conocimientos  del
diagndstico
Sentimientos

Apoyo familiar

Apoyo emocional

Tristeza, ansiedad o
sentimiento de vacio
persistentes

Pérdida de interés en
actividades que antes
producian placer.

Fatiga o pérdida de

energia
Problemas para
dormir,  insomnio,

Cuestionario

madres

Escala tipo Likert

para
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Informar a las
madres sobre que
es la depresion y
como identificarla
para que se busque

apoyo psicoldgico

se agudicen durante un episodio
depresivo.

A pesar de que los sintomas fisicos
estan presentes en,
aproximadamente dos tercios de los
casos de depresion, a veces puede
ser dificil para el médico de atencién

primaria establecer esta relacion.

problemas para
mantener el suefio o
dormir demasiado
Pérdida de la
expresién emocional
Sentimiento de
desesperanza,
pesimismo, culpa o
inutilidad
Retraimiento social
Problemas para
concentrarse,
recordar o tomar
decisiones
Irritabilidad
Problemas  fisicos
persistentes  como
jaquecas o cefaleas,
problemas
digestivos, dolor
crénico, que no
responden al
tratamiento
Pensamientos 0
ideacion suicida,
intentos de suicidio o

auto-lesiones.

Trifoliar
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Capitulo 111
3. Presentacion, interpretacion y analisis de resultados

3.01 Caracteristicas del lugar y de la muestra

Caracteristicas del lugar

El Instituto Neurologico de Guatemala es una institucion privada no lucrativa, fundada
en el afio 1961 por un grupo de padres y médicos interesados en brindar a nifios y jovenes de
escasos recursos con discapacidad intelectual, educacion especial y terapias de apoyo para

potenciar sus habilidades y destrezas.

Su principal objetivo es lograr, desarrollar integralmente a cada persona, favoreciendo
asi el avance de sus habilidades, aspectos psicoafectivos, intelectuales y motrices. Sus
servicios van dirigidos a nifios y jovenes con discapacidad intelectual, desde los 6 meses de
edad y con el apoyo de sus padres, se espera una pronta inclusion al &mbito familiar, escolar,

laboral y social.

Se financia por medio de donaciones privadas, actividades y programas ya que las

colegiaturas y cuotas cubren menos del 10% de su presupuesto.

Sus servicios incluyen:
Educacion Especial: Estimulacién Temprana, Pre-escolar y Primaria
Terapia del Lenguaje
Psicologia
Trabajo Social
Educacion Fisica - Natacion
Fisioterapia
Neurologia

Programa "Escuela para Padres"

NS N N N N N S NN

Talleres de capacitacion pre-laboral
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El programa con el que se trabajo directamente fue el de “Orientacion Familiar”, el
cual se desarrolla con el objetivo de acompafiar a las familias o cuidadores en los distintos
procesos formativos y evolutivos de sus hijos, desde el momento de la noticia de la llegada
de un hijo con discapacidad, cambios naturales, segun edad e intereses y procesos educativos
hacia la inclusion social. Los programas educativos y terapias de apoyo son una guia para los
padres de familia, ya que estos son los educadores primarios de sus hijos.

Dentro de sus principales objetivos se encuentran:

1. Orientar y apoyar a los padres y familiares para que sean coeducadores de sus hijos.

2. Informar y concientizar acerca de las capacidades y destrezas que un nifio con
necesidades educativas especiales puede adquirir para lograr una adaptacion a la vida
familiar, social y laboral.

3. Ser un centro de investigacion y difusion hacia la comunidad cientifica sobre nuevos
aportes a la Educacion Especial.

4. Crear los mecanismos necesarios de coordinacion interinstitucional, logrando un
enriquecimiento mutuo y una mejor atencion a la poblacion guatemalteca con

necesidades especiales.

Caracteristicas de la muestra

La muestra estuvo conformada por 30 madres que asisten al Instituto Neuroldgico de
Guatemala, en ambas jornadas, las cuales fueron divididas en dos grupos, el grupo “A” con
madres con al menos un hijo con Sindrome de Down en edad inicial (0 a 10 afios) y el grupo
“B”, constituido de madres con al menos un hijo con Sindrome de Down en edad adulta (18
a 35 afios). Esto con el objetivo de comparar la presencia de depresion en las madres de

ambos grupos.

Durante la actividad, se pudo evidenciar que en ambos grupos predominan las
mujeres mayores de cuarenta afos, que en su mayoria se dedican a ser amas de casa, con un
nivel educativo bajo, en algunos casos compartiendo responsabilidades con sus esposos,
suegras 0 mamas para llevar el sustento al hogar, siendo en general un grupo homogéneo
donde han podido compartir experiencias, ademas de una sana convivencia mientras esperan

la salida de sus hijos, datos que se pueden comprobar en las siguientes graficas de resultados.
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3.02 Presentacion e interpretacion de resultados

Gréfica 1

Rango de edad de las madres
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Fuente: Cuestionario para madres

De acuerdo a lo evidenciado en la Grafica 1, la mayor cantidad de madres con hijos
con Sindrome de Down en edad inicial, grupo A, esta comprendida entre las edades de 26-
35 aflos, mientras que en el grupo B, la mayor cantidad de madres con hijos con Sindrome

de Down en edad adulta se encuentra en una edad mayor de los 45 afos.

La edad es un factor que afecta mucho en el desempefio y cuidados que la madre
pueda brindar, principalmente en las madres del grupo B, esto debido al cansancio y el miedo
a la muerte, lo cual puede generar mayor probabilidad de padecer depresion, por no saber
qué ocurrira con sus hijos en un futuro, tema que a las madres del grupo A no les afecta, ya

que sus miedos estan méas enfocados a las expectativas del desempefio de sus hijos.
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Grafica 2
Estado civil
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Fuente: Cuestionario para madres

La Gréfica 2 demuestra que el grupo A, las madres son principalmente solteras,
continuando las que se encuentran casadas, y un menor porcentaje las que solo estan unidas,
viudas y divorciadas, en comparacion con las madres del grupo B, donde la mayoria se
encuentran casadas y tienen el apoyo de la pareja, en un menor porcentaje las que se

encuentran solteras, unidas, divorciadas o viudas.

En este caso, el estado civil, para muchas madres es importante debido a que si tienen
el apoyo de una pareja pueden con mayor facilidad aceptar del cuidado de una persona con
Sindrome de Down, lo que no puede decir una madre soltera, viuda o divorciada, quien debe

tomar mayores responsabilidades por ser el Unico sustento para sus hijos.
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Grafica 3
Nivel educativo
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Fuente; Cuestionario para madres

La gréfica 3 demuestra que en el grupo A predominan las madres con estudios hasta
el nivel primario, siguiendo las que tuvieron acceso a nivel secundario y diversificado, muy
pocas pudieron acceder a la universidad o no tener ningun estudio, en el grupo B, predominan
las madres que no tuvieron acceso al sistema educativo, siendo pocas las que tienen un nivel

primario e igualmente el acceso universitario fue extremadamente limitado.

El nivel educativo puede ser muy influyente en la presencia de depresion debido a
gue una madre preparada tendria mayor acceso a trabajos mejor remunerados y la capacidad
de manejar situaciones que para sus hijos, puede ser de utilidad para desarrollar mayor
autonomia. Asi mismo, la capacidad para tomar mejores decisiones que pueda mejorar su

estado de animo.
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Grafica 4
Situacion laboral actual
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Fuente; Cuestionario para madres

La Gréfica 4 demuestra que la mayoria de las madres de ambos grupos se dedican
completamente al hogar, y un minimo porcentaje tienen un trabajo de medio tiempo o de

tiempo completo.

El trabajo puede beneficiar el estado emocional de la madre en relacion a que le
permite ser mas independiente y tener la posibilidad de cambiar de ambientes, sin embargo,
también puede generar problema si se le incrementan las actividades del hogar, por lo que
debe haber un balance entre ambos. Asi mismo las madres que se dedican al hogar, pierden
la capacidad de independencia y su vida gira en torno a las responsabilidades caseras, siendo

otra de las causas que generan depresion.
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Grafica s
Apoyo de familiar previo
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Fuente; Cuestionario para madres

En la Gréfica 5 se demuestra que ambos grupos tuvieron un apoyo durante el
embarazo, demostrando que la familia es de beneficio para desarrollar una buena relacién

entre madre e hijo, asi mismo la confianza para poder afrontar problemas en el futuro.

Los cuidados prenatales, son indispensables debido a que disminuyen las hormonas
del estrés que contribuyen a la aparicién de la depresion postparto, tomando en cuenta que,

si ella se encuentra cuidada emocionalmente, se vera influenciado en el bienestar del bebé.

Grafica 6

Sentimientos al saber que su hijo naci6 con Sindrome de Down
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Fuente; Cuestionario para madres
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De acuerdo con la gréfica 6, el sentimiento de tristeza predomina en ambos grupos
luego de saber la condicién del hijo, de igual manera las madres de ambos grupos
mencionaron sentirse culpables o con miedo y solo pocas madres del grupo A, reconocieron

la noticia con un sentimiento de alegria y sin mayor problema, caso contrario al grupo B.

Esto debido a que las expectativas de vida fueron derrumbadas al enfrentarse a la
nueva condicién con la que nacieron sus hijos, tornandose un proceso de duelo que muchas

madres aun tratan de superar en la actualidad.

Gréfica 7

Apoyo de la familia después de conocer el diagndstico
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La Gréfica 7, presenta que ambos grupos de madres, continuaron teniendo el apoyo
después de conocer el diagnéstico de sus hijos, fortaleciendo mas la oportunidad de las
madres de crear un vinculo con su hijo y con el resto de su familia, asi mismo de mejorar los
estados de animo negativos que pudieron generarse solo con el hecho de conocer el

diagnostico.
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Grafica 8

Conocimiento previo de que era Sindrome de Down
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Fuente; Cuestionario para madres

De acuerdo con la Gréfica 8, queda evidenciado que las madres del grupo A, tuvieron
mas oportunidad de recibir informacion previa sobre lo que era el Sindrome de Down, por el
contrario, las madres del grupo B, obtuvieron una informacion limitada, ya que, hace algunos

afios, la informacion era menos inclusiva y generaba muchos prejuicios.

Sin embargo, no fue hasta el momento del nacimiento donde las madres realmente se
interesaron por conocer los verdaderos cuidados de salud e involucrarse en diferentes
instituciones que les brindaron el apoyo necesario para dar a sus hijos una mejor calidad de

vida, previniendo en ellas el sentimiento de soledad y frustracion.
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Grafica 9

Relacion previa con personas con Sindrome de Down
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Fuente; Cuestionario para madres

En la Grafica 9, es posible evidenciar que ambos grupos las madres no tuvieron un
acercamiento previo con una persona con Sindrome de Down, generando en el grupo A,
problemas para lidiar con los sentimientos encontrados y dilemas éticos y desmotivacion, en
el grupo B, se evidencia que tampoco hubo contacto con personas con Sindrome de Down,
pero al ser madres con mas experiencia, su punto de vista cambi6 y la aceptacion fue mas

rapida.
No obstante, las madres de ambos grupos mencionaron que el tiempo y el amor han

demostrado que vivir esta experiencia ha sido gratificante y que los miedos externos estan

basados en estereotipos que son simplemente erréneos.
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Grafica 10

Experiencia como madre de una persona con Sindrome de Down
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Fuente; Cuestionario para madres

La Gréfica 10, demuestra que las experiencias para ambos grupos, ha sido positiva
con momentos buenos, con un ligero aumento para el grupo A en el segundo rubro,

obteniendo muy pocas experiencias negativas.

Estos resultados demuestran que las madres de ambos han logrado motivarse, porque
la convivencia con sus hijos ha sido mejor que las expectativas y los miedos a los prejuicios,
parte de esto también ha sido gracias al buen trabajo realizado dentro del Instituto, que con
diversos programas han mejorado la vision de las personas con Sindrome de Down en la

sociedad.
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Grafica 1l
Profesional que dio la noticia del diagnostico
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Fuente; Cuestionario para madres

De acuerdo a la Gréfica 11, se evidencia que las madres del Grupo A fueron
informadas en su mayoria por un médico pediatra, caso contrario para el grupo B donde la
mayoria fue informada por una enfermera, demostrando que la informacion que las madres
recibieron por un médico fue mucho méas completa y con mejores expectativas que las madres
que solo recibieron el diagndstico por una enfermera. Asi mismo, las madres que obtuvieron
el apoyo de un psicélogo al momento de recibir el diagnostico aceptaron con mayor rapidez

la posibilidad de ver buenos avances en sus hijos.

Siendo la psicologia de vital importancia para que la madre pueda sentirse mas
tranquila y pueda aceptar el diagndstico, méas que cuando lo recibe de un médico que puede
utilizar términos complejos que ocasiones son desconocidos para la madre y de una

enfermera que puede utilizar términos inadecuados empeorando el sentimiento de la madre.
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Graéfica 12
La orientacion profesional recibida
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Fuente; Cuestionario para madres

En complemento con la grafica anterior, la Grafica 12, demuestra como fue la
orientacion al recibir el diagnostico, para el grupo A, fue una orientacion adecuada, donde se
explicaron los cuidados y se lograron resolver algunas de sus dudas; por el contrario, las
madres del grupo B si obtuvieron una inadecuada informacién, esto también debido a la
época, ya que hace algunos afios ain consideraban el Sindrome de Down como una
“malformacion” o una “enfermedad”, lo cual generaba sentimientos negativos por la falta de

sensibilizacion que predominaba en los profesionales de la salud.

Se debe tomar en cuenta que solo la noticia del diagnostico suele ser un golpe muy
fuerte; al mismo tiempo, la madre debe lidiar con el desasosiego, la tristeza, la decepcion y
el duelo por el hijo que no fue como sofiaban, los cambios hormonales y con las molestias
fisicas que pudieran haber quedado del parto, por lo que, si la orientacidn no es adecuada, las

madres sufriran durante los primeros meses de convivencia con sus hijos.
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Gréfica 13
Apoyo psicoldgico después del nacimiento de su hijo
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Fuente; Cuestionario para madres

En la Gréfica 13, las madres del grupo A, han recibido en su mayoria apoyo
psicoldgico por los fuertes sentimientos de tristeza y decepcion aun presentes, por el
contrario, las madres del grupo B han tenido la oportunidad de recibir terapia en la actualidad,
teniendo avances en el cuidado de su salud mental debido a que ahora ya se sienten mas
tranquilas gracias al reconocimiento de las capacidades de sus hijos; asi mismo, un porcentaje
de madres del grupo B, no lo consideran necesario ya que pasaron muchos afios desde que

recibieron el diagnostico y lograron sobrellevarlo.

La ventaja de tener un acompafiamiento psicoldgico, puede en las madres disminuir
las posibilidades de padecer un cuadro depresivo mayor, los temores y el sentimiento de
duelo ante la pérdida de grandes expectativas, asi mismo, a recibir estrategias para poder
sobrellevar los problemas de la vida cotidiana, que para una madre de un hijo con
discapacidad siempre serd con mayor dificultad, por los cuidados que sus hijos necesitan y
el cuidado del resto de la familia.
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Grafica 14
Otro tipo de apoyo para afrontar el diagndstico de su hijo
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Fuente; Cuestionario para madres

Esta grafica demuestra que ambos grupos de madres han recibido mucho apoyo por
parte de otras personas, quienes las han acompafiado y han servido de soporte para poder
salir adelante; incluso, en ambos grupos son pocas madres las que no han recibido apoyo y

han tenido que seguir trabajando solas para cuidar de sus hijos.

La discriminacién social, la indiferencia y los prejuicios pueden hacer de la
experiencia de vida de las madres un momento negativo, por lo que un apoyo genuino de
familiares, amigos, profesionales o incluso de la iglesia, les ha dado una mejor calidad de
vida y pese a las adversidades las madres tienen la oportunidad de continuar teniendo buenas

relaciones con sus hijos en sociedad.
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Grafica 15
Quiénes le han dado apoyo
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Fuente; Cuestionario para madres

Muchas de las madres han recibido apoyo no solo de una fuente, sino de varias, como
queda evidenciado en la Grafica 15, donde se demuestra que los guias espirituales de las
diferentes religiones, algunos familiares, amigos y otros profesionales de la salud han
ayudado no solo a la formacion de las personas con Sindrome de Down, sino que también
han sido de apoyo y beneficio para que las madres de ambos grupos para que puedan tratar
de continuar su vida de forma positiva, continuando su formacion para ser mejores madres,
sin importar la edad o situacion educativa previa de cada una de ellas, ya que la oportunidad

sigue estando presente.
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Grafica 16

Cuestionario Likert para madres
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Fuente: Cuestionario Likert para madres

De acuerdo a la grafica 16, el total de madres con posibles sintomas depresivos graves
se encuentran principalmente en el grupo A, donde el valor predominante “Siempre, 40%”
determina que los sintomas han generado malestar dentro de su desempefio diario, asi mismo,
en el grupo B, la categoria Siempre, 37% representa un porcentaje de madres mayores que
también presentan una depresion severa, sin embargo, si se compara con la categoria leve,
las madres del grupo B, representan un 50% demostrando que las madres en edad adulta,
tienen sintomas de depresion leve, esto se debe a que las madres han podido evidenciar

cambios positivos en sus hijos y han sido mejor apoyadas que el grupo A.

Cabe resaltar que las madres del grupo A, son madres primerizas y a pesar del apoyo
de otras personas, han sentido impotencia por no saber cémo actuar ante los nuevos cuidados,
cometiendo errores comunes para cualquier madre, pero que ellas consideran peores por la

condicion de su bebé y las dificultades nuevas que se estan presentando.
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3.03 Anadlisis general

Esta investigacion tuvo como objetivo principal comparar la intensidad de depresién
que presentan las madres de hijos con Sindrome de Down en edad inicial y madres de hijos
con Sindrome de Down en edad adulta, por lo que considerando los resultados obtenidos con
base a los instrumentos utilizados se pudo obtener que si hay sintomas depresivos en ambos
grupos de madres, la diferencia radica en como las madres han afrontado la problemética, el
apoyo Yy las posibilidades de desenvolverse laboralmente y como mujeres dentro de la

sociedad.

Al realizarse el cuestionario, se pudo comprobar que hay factores que perjudican el
desempefio adecuado de las madres de ambos grupos, ya que la mayoria se ve afectada por
tener un nivel educativo limitado perjudicando su desempefio adecuado en el resto de las

areas, siendo esta una de las principales causas de sintomas depresivos.

Otro factor importante que fue considerado al momento de la evaluacion es la edad
de las madres, ya que en el grupo A, las madres tienen un promedio correspondiente a los
26-35 afios y una pequefia cantidad de madres se encuentran en el rango de 36-45, sin
embargo, también hay madres que son mayores de 45 afios con un hijo en edad inicial, siendo
otro de los indices de agotamiento para las madres, por la fuerte demanda de atencién que
los nifios solicitan. En comparacion con el grupo B, estas madres se encuentran en el rango
de 45 afios 0 més, solo muy pocas se encuentran en edades de 36-45, demostrando que las
madres tuvieron a sus hijos en una época donde ellas estaban jévenes y se conocia menos

sobre el tema de discapacidad y Sindrome de Down.

Cuando se analizan las oportunidades laborales, se observa que la mayoria se dedican
al hogar, esto en ambos grupos, gracias a que muchas tienen el apoyo familiar y pueden
cuidar de su hijo con mayor facilidad, sin embargo, también hay madres que son solteras y
deben trabajar medio tiempo o tiempo completo, limitando la interaccién con sus hijos
porque alguien mas debe cuidarlos mientras ellas son el sustento del hogar, estos trabajos

también son agotadores y al momento de llegar a casa lo Unico que desean es descansar.

68



Cabe mencionar que dentro de estos factores también se ve afectado el rendimiento
de la madre, porque muchas son madres solteras y no recibieron apoyo de pareja, sin
embargo, la familia y los amigos, en su mayoria han podido acompafiar y ser una ayuda para
las madres, asi mismo el refugio que ellas han encontrado en la religion y en otros
profesionales, principalmente con los programas multidisciplinarios con los que encuentran
en el Instituto Neuroldgico, han sido de mucho beneficio para que ellas encuentren muchas

soluciones y se vean menos afectadas por las mismas limitantes sociales que existen.

Un sentimiento que predomina en las madres de ambos grupos es la tristeza, ya que
para muchas no importa la edad que tengan sus hijos, el problema radica en cdmo se ven
proyectadas ellas como madres y como mujeres ante la situacion de sus hijos. Otros
sentimientos son la culpa y el miedo, ya que la incertidumbre de qué ocurrira con su hijo es
una duda que a las madres les preocupa, en el caso de las madres del grupo A, porque no
saben cuénta sera la capacidad que sus hijos podran desarrollar a lo largo de su vida, por el
contrario, en las madres del grupo B, la preocupacién va mas enfocada a qué ocurrira con sus
hijos después, ya que no siempre pueden lograr una independencia plena que dé a las madres

la seguridad de que ellos estaran bien si algun dia llegan a faltar.

La convivencia y el conocimiento previo también ha sido un factor determinante en
la aceptacion del hijo con Sindrome de Down, debido a que las que mas informadas estaban
podian permanecer mas seguras, como lo fue en el caso del grupo A, por el contrario, las
madres del grupo B, se encontraban mas limitadas en estos conocimientos y convivencias.
Dejando en claro también que como recibieron la noticia afect6 mucho, porque muchas de
ellas no tuvieron la oportunidad de aclarar sus dudas, ni conocian de las enfermedades méas
frecuentes que una persona con Sindrome de Down pueden llegar a padecer, algo que el

grupo A, si pudo aclarar, ya que en la actualidad es muy facil conocer del tema.

Todo esto se evidencia también en la grafica 17, la cual representa la comparacion
entre ambos grupos, Yy resalta que son las mujeres pertenecientes al grupo A, presentan mas
tendencia a sintomas depresivos pueden padecer, esto posiblemente a que las madres del

grupo B, no solo han visto los avances de sus hijos, sino que han vencido muchos estereotipos
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negativos sobre lo que correspondia tener un hijo con Sindrome de Down, brindandoles una
mayor tolerancia y fuerza, que solo con la experiencia han logrado adquirir. Sin embargo,
esto no quiere decir que no sufran de sintomas depresivos, pero si han ido desapareciendo
porque se han desarrollado como mujeres y tienen un poco mas de libertad por el aprendizaje

de sus hijos.

Dentro de las limitaciones del estudio, cabe resaltar la imposibilidad de realizar los
cuestionarios, ya que, aunque eran pruebas auto aplicables, el factor educativo fue un
determinante negativo para la pronta obtencion de resultados, ya que la prueba se realizo de
forma personalizada; otra limitante, fue la inasistencia de las madres a la institucion, ya que
no todas tienen la obligacion de llegar y muchas deben trabajar y no pueden faltar, por lo que
se debia aprovechar el tiempo que ellas brindaban para poder responder adecuadamente, otra
limitacidn de la investigacion hace referencia a que el instrumento de medicion se emplea
para medir riesgo de depresion o presencia de sintomas depresivos, no para confirmar un

diagnéstico como tal.
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Capitulo IV
4. Conclusiones y recomendaciones

4.01 Conclusiones

e Al comparar los resultados de los instrumentos, se categorizaron dos grupos, el
grupo A, conformado por las madres de hijos en edad inicial y el grupo B, con las
madres con hijos en edad adulta, es aqui donde se pudo demostrar que en el grupo
A se presenta un porcentaje mas alto de depresion, debido a que el impacto del
diagnostico aln se encuentra presente, sin mencionar que para la mayoria es su
primer hijo, por lo que aceptar la noticia aun es complicada, por el contrario, para
las madres del grupo B, este factor no les afecta debido a que sus hijos han

demostrado mayores habilidades y ser mas independientes.

e  Otro factor que afecta en el estado depresivo de la madre es la dinamica familiar que
existia antes de la llegada del nuevo integrante de la familia ya que las madres de
ambos grupos mencionaron que su relacion era estable, unida y con alta
confiabilidad, pero que posterior al nacimiento del hijo con Sindrome de Down se
presentaron casos en donde la relacién cambid, en el caso de las madres del grupo
A, hubo una ruptura dejando a la mujer ser madre soltera, algo que en las madres
del grupo B, fue diferente, ya que muchas parejas continuaron juntas y aungue con

dudas hubo mayor apoyo por parte de la familia.

e EI conocimiento previo y la convivencia con personas con Sindrome de Down,
ayudd a muchas madres a poder aceptar la nueva forma de vida con sus hijos, en la
actualidad, el tema es mas aceptado y las madres pueden salir mas libremente con
sus hijos, algo que las madres del grupo B, en un momento fueron limitadas ya que
afios antes aun se consideraba al Sindrome de Down como una enfermedad y de la

cual muchas personas consideraban un castigo o mala suerte en sus familias.
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4.02 Recomendaciones

Al Instituto Neuroldgico de Guatemala

Permitir a las madres un espacio donde puedan contar su experiencia para sentirse
apoyadas y aliviadas, ya que la mayoria considera que la vida de otras madres es mas
sencilla que la propia, por lo que conocer que otras han pasado por situaciones
similares a las de ellas pueden hacerlas sentir acompafiadas, comprendidas y
principalmente seguras de que podrén continuar siendo un apoyo a sus hijos.

Desarrollar campafas de prevencion, dando informacion del significado de depresion
y como se pueden solucionar las dificultades, recuperandose de momentos dolorosos

con una pronta recuperacic’)n.

Promover mayores conocimientos sobre Sindrome de Down, para que las madres
comprendan que sus hijos pueden ser capaces de realizar muchas actividades, siempre

y cuando ellas estén tranquilas y sean un apoyo positivo para sus hijos.

Mantener informacion actualizada sobre la condicion de las personas con Sindrome
de Down durante cada etapa que atraviese, compararla con el desarrollo de los hijos
de las madres para que al estar informadas y prevenidas del desarrollo puedan reducir
sus niveles de depresion y los conflictos dentro del hogar que se presenten.

Crear mayores espacios de conocimiento del Sindrome de Down, para que
socialmente sea mejor aceptado y las madres puedan sentirse tranquilas de salir con

sus hijos sin ser juzgadas fuera de la institucion.

A las madres
Asistir a terapia psicoldgica individual y grupal para socializar sus problemas y de
esta forma puedan mejorar su calidad de vida con el apoyo necesario de acuerdo a las

dificultades que presenten.
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Reconocer las habilidades de sus hijos y no decepcionarse porgue no vean avances
en sus hijos, ya que cada nifio aprende de diferente forma, por lo que es mejor

continuar estimulando sus capacidades.

Mantener momentos agradables en familia para demostrar su carifio no solo a sus

hijos, sino a si mismas.

A la familia
Apoyar a las madres, que, sin importar su edad, ellas necesitan un descanso, por lo

que acompariar a sus hijos a las diferentes terapias que la institucion ofrece no solo

favorecera el estado de animo de las madres, sino una mejor relacion familiar.

Acompafar en los procesos de terapia psicolégica para que el crecimiento de salud

mental sea integral y toda la familia se vea beneficiada.
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ANEXOS



CUESTIONARIO PARA MADRES

A continuacion, se le presenta una escala que consta de una serie de 15 enunciados que sera
utilizado para el "Estudio comparativo de la depresion que presentan las madres de hijos con
Sindrome de Down en edad infantil y madres con hijos en edad adulta”.

Léalo detenidamente, si tiene alguna duda, pregunte a la entrevistadora al respecto. Todas
sus respuestas y sus datos personales seran confidenciales.

1. Seiiale el rango de edad en el que se encuentra
Menos de 25 36 — 45

26 —35 Mas de 45

2. Marque la casilla que corresponda con su estado civil actual:
Soltera Unida Divorciada

Casada Viuda

3. Nivel educativo
Sin estudios Primarios Secundarios

Diversificado Universitarios

4. Situacion laboral actual
Trabajo de tiempo completo Trabajo de medio tiempo

Dedicada al hogar

5. ¢Obtuvo apoyo de su familia al saber que estaba embarazada?
Si No

6. ¢Como se sintio al saber que su hijo nacio con Sindrome de Down?
Triste Culpable

Alegre Con miedo

7. ¢Obtuvo apoyo de la familia después de conocer el diagnostico de su hijo?
Si No
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

¢ Tenia conocimiento de que era Sindrome de Down, previo al diagndstico de su hijo?

Si

No

Antes del nacimiento de su hijo ¢habia tenido relacién con personas con Sindrome de

Down?

Si

Si

Muy buena

Buena

Médico/a

Enfermero/a

Totalmente adecuada

Inadecuada

Si

Si

¢ Qué profesional le dio la noticia del diagnostico

No

¢Considera que su vida cambi6 dréasticamente después del nacimiento de su hijo/a?

No

Su experiencia como madre de una persona con Sindrome de Down ha sido:

Mala

Muy mala

de su hijo/a?
Psicologo/a

Trabajador/a social

La orientacion recibida por este profesional considera que fue:

Adecuada

Totalmente inadecuada

¢Recibe o ha recibido apoyo psicolégico después del nacimiento de su hijo?

No

¢Recibe o ha recibido otro tipo de apoyo para afrontar el diagnostico de su hijo?

No

En caso afirmativo, ¢de quién o quienes ha recibido el apoyo?

Guia espiritual

Familiares

Amigos

Profesionales
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A continuacion, se le presenta una escala que consta de una serie de 20 enunciados que sera
utilizado para el "Estudio comparativo de la depresion que presentan las madres de hijos con
Sindrome de Down en edad infantil y madres con hijos en edad adulta”.

Casi . En Casi
. Siempre . Nunca
siempre ocasiones nunca
1. Siento que he dejado

cosas de mi vida para

O O O

satisfacer las
necesidades de mi
hijo/a

2. Considero que si realizo
cosas que no son para
beneficio de mi hijo/a
seré egoista y mala
madre.

o O O

3. Me siento atrapada por
mis responsabilidades
como madre.

o O O

4. Desde que naci6 mi
hijo/a con Sindrome de
Down he perdido el
interés de hacer cosas
nuevas.

O O O

5. Siento que la gente me
juzga constantemente.

O O O

6. Siento que mi vida ha
perdido sentido.

O O O

7. Siento que he perdido
amigos y no tengo la
confianza de hacer
NUevos.

O O O

8. No disfruto de las
actividades que hago
CcOmo mujer.

O O O

9. Aunqgue intente hacer
actividades nuevas
siempre fracasan.

JO0O000 000 O
Juooudu o0 g d

o O O



Casi
siempre

Siempre

En

ocasiones

Casi

10

. Quisiera pasar la mayor
parte  del  tiempo
durmiendo.

11.

Desearia poder escapar
de mi vida actual.

12.

13.

He pensado en el
suicidio alguna vez.
Soy incapaz de

descansar  por las
noches pensando en mi
hijo.

14.

Siento que la vida de
otras madres en la
misma condicién es
mas sencilla que la mia.

15.

Creo que los esfuerzo
que realizo por mi hijo
no son apreciados.

16.

Soy culpable de que mi
hijo no aprenda como
los demas nifios.

17.

Siento que las
decisiones que tomo no
son las correctas.

18.

Me siento muy cansada
para hacer la mayoria
de las cosas que solia
hacer.

19.

Se me dificulta
concentrarme en las
diferentes actividades
del dia.

20.

Lloro mas de lo normal
y por cualquier
pequefiez.

JuUuoouodouoogouod
JuUuu0oudoooud
J 0o 0go0oodooood
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