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EFECTOS EMOCIONALES EN PADRES DE HIJOS CON SINDROME DE DOWN
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RESUMEN

Se examinaron 10 personas del sexo femenino, que jugaban el rol familiar de Madre de

un bebé Down recién nacido. Se utilizaron dos escalas de Hamilton, la de Ansiedad y la

de Depresidn. La poblacion estudiada mostré reacciones emocionales donde la depresion
fue predominante (90%) y la ansiedad fue menor (60%). Se concluye recomendando la
necesidad de elaborar programas de intervencion psicoterapéutica para los padres de
nifios que tienen el sindrome de Down, en donde se les proporcione informacién amplia

de lo que es esta condicién, de los riesgos para la salud, de las expectativas de desarrollo,
de los recursos de apoyo para su educacion y cuidado, asi como de las opciones de apoyo
emocional para los padres.
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ABSTRACT

10 mothers of Down children were examined with the Hamilton scales for anxiety and
depression. Data shows emotional reactions where depression predominated (90%) over
anxiety (60%). Conclusions points the necessity of intervention psychotherapeutic programs
for relatives of new born Down children where it can be provide information about this
condition, the health risks, the developmental expectations, the resources for their education
and care, and over the parent’s emotional support needs.
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EI cuerpo humano esta constituido por 46 cromosomas divididos en 23 pares. El Sindrome de

Down, también llamado trisomia 21, es una alteracién genética producida por la presencia de un cromosoma
extra en el par 21 del ADN. Esta alteracion trae como consecuencias una serie de caracteristicas en las
personas que tienen esta condicién. El término “Sindrome de Down” se atribuye en honor al médico britanico
John Langdon Haydon Down quien fue el primero en describir las caracteristicas de un grupo de personas
con este sindrome en 1866, sin embargo, fue hasta 1958 cuando el genetista francés Jéréme Lejeune

descubri6 que este sindrome se debia a una alteracion en el par 21.

La trisomia 21 puede darse con 3 tipos de alteraciones diferentes, la primera es la trisomia 21 regular
y la mas comun, donde el error genético es provocado en la reproduccion celular, es decir, existe un
cromosoma extra en el par 21, alrededor del 94% de las personas con Sindrome de Down presentan este
tipo, el segundo tipo es la translocacion, es decir, durante el proceso de meiosis el cromosoma 21 se destruye
y los restos de este se adhieren a algun par cromosémico por lo general al 14 lo que provoca que el Gltimo par
de cromosomas tenga carga genética extra, el 4% de la poblacion tienen este tipo. Y por Gltimo el mosaico,
que es causado porque durante la separacion celular el par 21 tiene un 3er cromosoma y el siguiente par
solamente tiene 1, este Ultimo tipo de Trisomia solamente lo tienen el 2% de las personas con Sindrome de

Down.

Dentro de las caracteristicas o consecuencias que provoca el Sindrome de Down se encuentra la
discapacidad intelectual (retraso mental), ahora llamada Trastorno del Desarrollo Intelectual. La discapacidad
intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual como en conducta
adaptativa de tipo conceptual, social y practica. Esta discapacidad aparece antes de los 18 afios, por lo que
estas dificultades, en menor 0 mayor proporcién, estaran presentes en las personas que sean diagnosticas

con sindrome de Down.

Otras de las caracteristicas de las personas con Trisomia 21 son la poca o nula iniciativa a participar
en actividades nuevas o sociales, por lo que es necesario ensefiarles a participar de forma activa con las
personas cercanas. Muestran poca habilidad para inhibirse, es por esto que las personas con Sindrome de
Down podrian caracterizarse por ser expresivos, carifiosos y emotivos, ya que les resulta dificil poner limites
para expresarse o actuar. Asi mismo, algunos tienen poca resistencia al cambio, por esta razén es necesario
hacer cambios progresivos o ensefiar a tener tolerancia a la frustracion, esto esta relacionado con su rigida
personalidad, por lo que intentaran ser perfeccionistas, puntuales y constantes en sus actividades. Ademas de
las caracteristicas de personalidad que posiblemente tenga una persona con Sindrome de Down, también
esta discapacidad trae como consecuencia una serie de problematicas fisiologicas en el cuerpo de estas

personas, algunas de las enfermedades que pueden desarrollar son apnea del suefio, problemas en la



tiroides, miopia, hipermetropia, pérdida de audicién, soliloquios, demoras en la adquisicion y desarrollo del
lenguaje, entre otras. Esto dependera de la forma de vida que la persona tenga, acompafiada de habitos de
higiene, nutricidn o ejercicio, que seran responsabilidad en gran proporcion de los familiares de la persona

con Trisomia.

Por todas las caracteristicas que diferencian a las personas no solo con Sindrome de Down sino con
cualquier enfermedad o alteracion genética que tenga como resultado algun tipo de discapacidad, se sabe
necesaria la existencia de redes de apoyo para las personas, ya que en estos casos son quienes ademas de
brindar soporte emocional en casos necesarios, brindaran apoyo tanto econémico como fisico o de cuidados y
educacion. El impacto emocional que causara en una familia la noticia de la llegada de un bebé con Sindrome
de Down dependera desde la ideologia, fantasias, proyectos de vida, forma en que se dé la noticia, etapa en
que se encuentre la familia y demas factores, pues en caso de la forma en que el profesional de la noticia
afectara la forma en que los padres perciban en adelante la situacién de su futuro hijo y la visién que creen de
su vida, ademas de que al momento de la llegada de un hijo, los padres crean un sinfin de fantasias y
proyectos que creen llevaran a cabo con el bebé y al momento en que reciben el diagndstico, estas fantasias
se rompen y en algunos casos se pueden reelaborar, sin embargo, para esto es necesario un proceso de
adaptacioén a la nueva situacion. Durante este proceso de adaptacion, los futuros o ya padres, experimentaran
emociones como enojo, hacia si mismos, hacia el futuro bebé o hacia una figura superior, para algunos Dios,
para otros Destino. Igualmente, tristeza por la sensacion de injusticia o quiza ansiedad ante una situacion
desconocida y nueva. Este proceso de adaptacion puede ocurrir justo después de conocer el diagnostico,
antes del nacimiento o en algunos casos una vez que el bebé ya ha nacido y los padres se ven frente a la
situacion. Sin embargo, también pueden experimentar estas y otras emociones a lo largo del tiempo de
cuidado del familiar con Sindrome de Down, emociones o sensaciones como desgaste fisico, estrés, enojo,

rabia, cansancio y algunas veces pueden enfermar como consecuencia de lo anterior.

Actualmente este Sindrome es comun de verse ya que 1 de cada 700 embarazos tienen esta
alteracién, por lo que es tarea de la sociedad ofrecer las herramientas necesarias para facilitar la adaptacion
de estas personas a la vida en comunidad, asi como de sus familiares, en quienes este articulo estara
centrado debido a que comunmente al hablar de discapacidad, la atencién se enfoca en el paciente y no en
los familiares, quienes igualmente experimentan un sinfin de emociones y cambios en su forma de vida y

rutinas diarias.

El presente estudio, entonces, esta enfocado en los padres de las personas con Sindrome de Down
y particularmente en los efectos o experiencias emocionales de estos al saber que tendran un hijo con
trisomia 21, con el objetivo de conocer la forma en que los padres viven la discapacidad de sus hijos y facilitar

la posibilidad de brindar apoyo a padres que se encuentren en estos casos.



METODO

Sujetos Se examinaron 10 personas del sexo femenino, que jugaban el rol familiar de
Madre con un promedio de edad de 32.5 afios (rango entre 25y 40).

Materiales Se utilizaron dos escalas de Hamilton, la de Ansiedad (Hamilton, 1969) y la de
Depresion (Hamilton, 1960).

Procedimiento
Fase |.- Reclutamiento y consentimiento informado de los sujetos.
Fase Il.- Aplicacion de las escalas de manera individual y por el mismo aplicador
Fase Ill.- Calificacion de los cuestionarios y elaboracion de las graficas de los datos

de los datos.

RESULTADOS

En la Figura 1 podemos ver los niveles de ansiedad de los sujetos evaluados. Notamos que 40% no
reportaron trastorno de ansiedad, 50% si presentaban ansiedad calificada como menor y un 10% trastorno de

ansiedad clinicamente significativo.



Ansiedad

B No ansiedad B Ansiedad Menor Ansiedad Clinicamente manifiesta

10%

N

Figura 1.- Niveles de Ansiedad en la poblacion examinada.

En la Figura 2 tenemos los niveles de depresién de estos mismos sujetos. Ahi podemos ver que solo
10% no mostraba depresién, 20% depresion ligera, 30% depresién moderada, 10% depresién severa y 10%
depresion muy severa.

Depresion
B No deprimido B Depreseidn ligera Depresidn moderada
M Depresion severa M Depresion muy severa

10%

10%

Figura 2.- Niveles de Depresion en la poblacion examinada.

DISCUSION

Resalta a partir de nuestros resultados, que la pequefia poblacién estudiada mostré reacciones
emocionales donde la depresion fue predominante (90%) y la ansiedad fue menor (60%). Estos datos nos
llevan a considerar la necesidad de elaborar programas de intervencion psicoterapéutica para los padres de
nifios que tienen el sindrome de Down, en donde se les proporcione informacion amplia de lo que es esta



condicion, de los riesgos para la salud, de las expectativas de desarrollo, de los recursos de apoyo para su
educacion y cuidado, asi como de las opciones de apoyo emocional para los padres.

En algunas ocasiones, es posible construir redes de apoyo que congreguen a los padres de nifios
Down, incluso formalizandolas como Asociaciones Civiles, con personalidad juridica. De ellas pueden surgir
proyectos como serian la fundacion de escuelas de educacién especial o de talleres protegidos, donde sus
hijos puedan desarrollarse mejor y tener algun empleo remunerado. Adicionalmente, estas actividades serian
motivo de reconocimiento social y satisfaccion personal, reduciendo la ansiedad de qué pasara con sus hijos
cuando crezcan y la depresion de ver truncadas expectativas previamente idealizadas.

Sin duda, se requiere de mas investigacion, con poblaciones mas amplias y donde también se
incluyan no solo a las madres de los nifios, como fue en nuestro caso, sino también a los padres y
posiblemente a otros familiares que vivan en el mismo domicilio.
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