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RESUNES

Existiendo pocos estudios sobre el
impacto emocional de los padres con hi-
jos con sindrome de Down, esta investi-
gacien tuve como objetivo explorar algu-
nas de sus vivencias., Se tomaron en --
cuenta dos conceptos centrales: la frug-
tracisn y la depresién. Se realizé un -
estudio exploratorio de campo con 30 pa-
dres de nifios con sindrome da Down. En
una primera sesién se les aplicsét la --—
prueba de tolerancia a la frustracien de
Rosenzwaing (PFT) y el inventario de
depresién de Beck, en una segunda gesién
se realize una entrevista. los resulta-
dos Indican gque factores como al diag-
nestico, el tiempo y la forma en darlo -
a conocer, influyen sn el impacto emo-
cional. Hay asociacién entre el nivel de
estudios y la forma en que manejan la -
frustracien, asi como entre la escolari-
dad y el nivel de depresieén gque en un -
70t de los casos es moderada y aguda. Se
suglisre que a estos padres les sea pro-

porcionada una terapia de apoyo.



INTRODDCCION

El problenma de la deficiencia msental estan antiguo que ™la -
necesidad de clasificar a los individuos a partir de sus 'facul-
tades mentales' [...] gque pensadores como Platén y Aristételes se
ocuparén del tema"™ (Morales, M., 1975). Diverses autores ----
(Mayagoita, A. 1960; Hutt, M. y Gwyn Gibby, R. 1988) coinciden en
sehalar como punto de partida para la atencién del deficiente --
nental el estudio realizado por Jean Itard entre los ahos de 1774
Y 1799, estudio que consistta en llevar a un estado civilizado a
un muchacho de unos once afios de edad y que habia vivido en un -
ambiente sllvestre y casi salvaje en los bosques de Francia, este
caso es mejor conocido como “El nifio salvaje de Aveyron®. El caso
atrajo a la publicidad y logr® gue se aumentara el interes en el
problema. Por este tiempo prevelecia el concepto de gue el defec-

to mental era corregible por medio de la educacien.

Bdoard Sequin (1837) continud con la obra de Itard, y cuando
enigrd a los Estados Unidos, dié a conocer a las legislaturas y
al pablico en general, los problemas de quienes tentan defectos -

mentales (Hutt, M. y Gwyn Gibby, R. 1988).

Como consecuencia del informe de Dugdale titulado The Jukes
{Los Engafics) (1877), se pensé que la daeficiencia mental era -~
transmitida por la herencia (a pesar de que solamente unc de los
709 sujetos estudiados a travezr de cinco generaciones de una fa-
nilia, tuvo debilidad mental), por lo que se consideraba como una
enfermedad, ademds se mencicnaba que las copductas delictivas y

de trasgresién eran consecuencia directa de la deficiencia mental



" por lo tanto la educacién no tenia valor alguno en su tratamien-
to, ademAs debla tendrseles en prisién o casas para pobres (Hutt,

M. y Gwyn Gibby, R, 1988).

Mas tarde proliferaron los tests de inteligencia, teniendo -
como origen a autores como: Francis Galton (Inglaterra), Binet y
Simén (Francia), entre otros, ast "el CI de la prueba Stanford-
Binet ha llegado a ser sinsdnimo del concepto de inteligenciam" --

{(Morales, M. 1875).

Si bien las pruebas de inteligencia no miden factores impor-
tantes como el control emocional y la adaptabilidad social, casi-
todos los sistemas de clasificacien se basan en el CI para "defi-
nir los grados principales de oligofrenia: extrema, severa, mode—
rada y leva, que en el decenioc 1950-60 remplazé a la antigla ter-
minclogta de idiotas,imbéciles y morones (MD, Abril 1988). " El -
diagnéstico del retraso mental basado en el CI evaluado con los -
tests se volvie una costumbre que llevé a numerosos diagnésticos

equivocados" (Hutt, M. y Gwyn Gibby, R. 1988)}.

El CI por si solo no constitula en si, un criterio adecuado
de retraso mental, por lo que se realizaron maltiples investiga-
ciones (a partir de la primera guerra mundial) cuyos resultados -
sirvieron para desechar conceptos erroneos, es decir, se encontr®
que "la inteligencia no es transmitida hereditariamente y no --

existen diferencias entre razas™ (ibid).

Con respecto a la historia de la educacién del deficiente
mental en México, Mayagoltia (1960} menciona que tuvo su origen =

en 1914-1915 cuando se funda la primera escuela para la educacisén



de nifios debiles mentales, en Laeén de Aldama Gto. por el Dr. José
de Jests Gonzalez. Posteriormente proliferaron instituciones de-
pendientes del gobiernc federal para la atencién a estos niifos,
entre las que se encuentran la escuela de orientacién para varo--
nes en Coyoacan, D.F, (1924-25), el Instituto Médico Pedagegico -
mAs conocido como Parque Lira (1935}, los centros de Rehabilita--
cien No.3 y No.6 de la Direccién General de Rehabilitacién de la
§.8.A. (1952-53), y fué& hasta el 1° de marzo de 1960 cuando se -~
dan los primeros pasos para que el deficiente mental se desarro-
lle dentro del naclec familiar, con la fundancién de las Escuelas
de Perfeccionamiento, debido a que anteriormente se les internaba

en psiquiatricos o escuslas.

A partir de finales de los afios 60's comenzaron a proliferar
(principalmente en el Distrito Federal) escuelas particulares --
destinadas a proporcionar atencién especializada para nifos que -
tienen algan retraso en el desarrollo, pero la mayoria resultan -

costosas y por lo tanto la poblacién que se atiende es reducida.

Hutt, M. y Gwyn Gibby, R. (1988) citan un editorial escrito
por Hungerford (1955), para un periédico sobre el retraso mental:
"Pudo delinear tres cambios ocurridos en cien afos precedentes.
Durante el primer periodo entre alrededor de 1850 y 1900 se des--
tacé el desarrollo de ingtituciones para los retrasados, la si--
guiente fase que dur® hasta mids © menos 1950, se centr® en la -~
creacién de clases esgpeciales en las escuelas pablicas para los
retrasados capacitables, y la tercera fase, que estaba empezando
fué testigo de una importancia cada vez mayor en la investigacién

Y en la experimentacién de nuevos métecdos de capacitacisn y ense-



fianza. La altima parte de &sta cita se referia al hecho de que --
muchos nifios gque vivian en instituciones no debian haber estado -
en @llas y que ciertamente les hubiera ido mejor en otros luga--

res, posiblemente en hogares de comunidad®.

J.M. Garcla de Dios (s/f}" identifica gue las posturas tes—-
ricas han seguido dos tendencias terapéuticas para el estudio de
la deficiencia mental. La primera considera "el internado del ~--
subnormal en centros especializados con vistas a un mejor trata--
niento y asistencia a los deficientes mentalea". lLa sequnda pos-
tura menciona que "la familia debe ser la unidad de tratamiento,
debiendo recibir los padres continua ayuda y supervisién, asi co-

mo comprensién en la direccisn de los hijos subnormales”.

Como se puedea observar, en altimas fechas se hace un énfasis
en la educacidn dentro del seno familiar por considerar como fac-
tor importante los estimulos afectivos en su desarrollo, por lo -
gue se han impulsado programas de entrenamiento a padres para gue
proporcionen a sus hijos una terapia adecuada a sus necesidades.
Pero, poco se ha tomado en cuenta la situacién emocional de los -
padres. Por esta razén se tiene que partir de la situacién emo--
cional en 1a que se encuentran los padres antes de entrenarlos -

para que ayuden al desarrollo de su hijo.

Existen pocas investigaciones que se aboquen a conocer el
impacto emocional en los padres de nifics defifientes mentales. De
los estudios existentes la mayoria se refieren a descripcién de
etapas y reacciones en las que se ven estos padres, estos estu--

"Garcle de Dios, .M. (s/f) Cuedernos pare gducadorest =Un nifio -
sybpormsi®. Espafe: La Coruhs (col. Padres y Macstros Ko.90)



dios smon el resultado de lo clinicamente infaride por diversos
autores [ Knoth (1975), cit. por Jimenez y Vidal ([s/f); Blacher,
(1984); Huber (1979), cit. por West (1%86}); Karner (1953), cit. ~
por Hutt y Gwyn (1988): Hutt y Gwyn (1388)].

El presente trabajo tiene comoc objetivos explorar algunas de
las vivencias de los padres gque tienen hijos con sindrome de ~-
Down, considerando como conceptos centrales la frustracien y la
depresién, dende el primer concepto contempla el derrunbe de las
expectativas hechas antes del nacimiento del nifo y que se pueden
percibir como un obstAcule gue no permite la satisfaccien de una
necesidad como 1o es el ser padre. El concepto de depresién en-
globa las posibles reacciones como son la pérdida de la autoesti-
ma, aislaniento, desesperanza, dependencia, apatia, baja energla,

sentimientos de culpa, reproches, etc..

Tambien se busca poder proporcionar bases para instrumentar
estrategias de intervencién terapeutica, para ayudar a superar el
impacto emocional de los padres que tienen un hijo con sindrome -
de Down, y como consecuencia se tepnga un mejor aprovechamiento de
los adiferentes programas de estimulacién y capacitacisen para el
nifio que tiene sindrome de Down, continuando ast con los resulta-
dos que se han obtenido en las altimas fechas, que "aungue len--
tos, han sido halaguefos: de cada 100 nil recien nacidos, un --
promedio de 30 son oligofrenicos, y de estos 25 pueden rehabili-
tarse y valerse por ellos mismos, cuatro de los restantes pueden
aprender tareags sencillas bajo vigilancia y s&lo uno es comple--
tamente dependiente, requiriendo cuidados especiales en el hogar

o en una institucien” (MU, Abril 1988).



CARACTERISTICAS GENERALES DEL SIKDROME DR DOWM.

El sindrome de Down no es una enfermedad reciente: “Prueba -
su antig¥edad un craneo sajén del siglo XI cuyas dimensiones -~
coinciden con las del paciente tipico actual, asi{ como una serie
de interpretaciones artisticas que datan del siglo XV y en las -
que aparecen nifics de rasgos faciales caracteristicos del sindro-

ma" (Patterson, D., 1987).

Hasta 1866 el Doctor Langdon Down identificé el patrén ca--
racteristico del! sindrome, como una entidad representativa de --

ciertas personas. (Smith y Berg, 1978).

En aportaciones posteriores (altima decAda del siglo XIX} ~-
Robert Jones, describe los rasgos tipicos de la boca y mandibula;
Charles A. Oliver, los ojos; Telford Smith, las manos, moatrando

como caracteristica el mefiique curvo. (Rio Rendén, M., 1987).

En 1909 G. E. Shuttleworth (Inglaterra), postula due el
drome era consecuencia de} agotamiento uterino, basAndose en sus
observaciones en donde el nifio con Sindrome de Down era el altim
de familias numerosas. Alrededor de los afios 50's, Joe Hin Tjio ¥y
Albert Levan (Suecia) determinan que el n@mero de cromoscomas en
el hombre era igual a 46 y fueron Jerome Lejeune, Marthe Gautier
y Raymond Turpin (Francia) qulenes contaron los cromosomas Y en—
contraron gue el cromosoma 21 estaba por triplicado en las perso-
nas con sindrome de Down, contabilizando 47 cromosomas en total

(Rio Rendén, M., 1987).

sin-

=]



si el nific normal recibe 46 cromosomas de sus progenitores,
23 los aporta la madre y estaAn en el #&vulo, los otros 23 provie-
nen del espermatozoide del padre. El évulo fecundado gue en su --
origen es una célula anica crece por un proceso de divisien celu-
lar. En este instante cuando los cromosomas deben distribuirse --
con acierto, el sindrome se presenta, si dicha distribucien es «-
alterada, las anormalidades cromosémicas en el sindrome de Down -

son clasificados de la sigquiente manera:

1.~Trisomia 21 Regular.

Es la mAs ccmAn Y se presenta en el 92% de los casos. 5¢ ca-
racteriza porque en la primera divisisén celular, la nueva célula
recibe tres cromosomas en el par 21 y otra recibe sola una; la =~
célula con un #8lo cromosoma muere, mientras que la célula tri-
sémica seguira multiplicaAndose y peor consiguiente todas las celu-

las tendrdn el cromosoma 21 adicional.

2.- Mosaicismo.

En un 4% de los nifics que presentan sindrome de Down, los -
errores de distribucién ocurren a partir de la segunda divisién
celular, dando origen a cé&lulas con 46 y 47 cromosomas, es decir,
existirs un nemero aproximadamente jJgual de células normales y =-

trisémicas,

3.- Traslocacién.

Es el resultado de rompimientos cromosémicos que se presen-—
tan cerca o en los centrémeros de los cromosomas involucrados se-
guida por la fusién de ambos, con lo que se producirA un solo --

cromosoma de traslocaci®n. Asf cuando un fragmento del cromosoma



21 se adhiere a otro cromosoma, lo hace con mayor frecuencia en ~

~ los cromosomas 13, 14, 15, 21 & 22.

~ETIOLOGIA.

smith y Berg (1976) clasifican las causas del sindrome de --

Down de la sjgquiente manera:

Independientemente de la edad de la madre:

a)

b)

c)

q)

No disyuncién inevitable. Uno de los progenitores presen-
ta el sindrome de Down por trisomia 21 regular o mosai--
cismo.

Anormalidad en el aparejamientoc de los cromosomas. Con--
siste en que uno de los padres presenta una anomalia gené-
tica recesiva, es decir, es portador del sindrome de Down
a pesar de que &l sea “normal”.

Melosis o mitosis anormales. En este caso la pareja es =--
normal tanto fenotipica como genot!picamente, pero existe
un gen que perturba el proceso de divisién celular.
Perturbaciones ambientales. Este caso puede ser por in--
fecciones, exposicién a radiaciones, stress emocional de
la madre, alto contenido de fltor del suministro de agua,
alteraciones gené&ticas por virus o factores inmunolégicos,

atc..

Dependientes de la edad de la madre:

a)

Deterioro del ovocito. Se debe al envejecimiento natural
del nacleo del évulo. Smith y Berg (1578) menciohan que -
el 69% de los casos Down se deben a esta causa. Donde, si

la madre tiene menos de treinta afios nace uno en 1500 y a
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los cuarenta y cinco afios uno en 65,

Wertmuller (1989) menciona otra clasificacién de los facto-

res etiolegices del sindorme de Down:

1. Factores hereditarios del sindrome de Down.

a)

b)

c)

a)

Nifios de mujeres con sindrome de Down. Lla relacien de
posibilidades de aparicién es de 1 a 1.

Mosaicismo Paterno. Con respecto a este factor, no se
han obtenido conclusiones definitivas, sin embarge, en
casos aislados se puede considerar una sobrecarga he-
reditaria a través de la estructura en mosaico de los
padres.

Aparicien frecuente del mongolismo en la familia o pa-
rentesco. En determinados casos se puede hacer respon-
sable de ellc a los padres portadores del mosaicismo,
aunque desde el punto de vista estadistico su peorcen-
taje es muy pequefio.

Sindrome de Down por traslocacisn. En uno o dos por--
ciento de los casos, una situacién de traslocacién de
los padres, conduce a la aparicien dé una trisomia =--

parcial por traslocacién en el nifio.

2. Factores enddgenos.

a}

Edad de la madre. Se ha demostrado que dos tercios de
los nifios sindrome de Down, fueron concebidos por ma-
dres mayores de 30 afos y solo 1/3, por menores de es-
ta edad. No se ha encontrado relacién con la edad del

padre.
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3. Factores etioleégicos exégenos.

a)

b)

<)

d)

Radiaciones ionizantes. Comprobar y determinar el --
efecto de las radiaciones ionizantes sobre los proce-
508 genéticos es extracrdinariamente dificil. Sin em-
bargo, exploraciones citolégicas después de irradia--
ciones con dosis elevadas, se pueden apreciar todas -~
las formas imaginables de aberracicnes cromosémicas. -
Sus consecuencias en el organismo son sin embargo, di-
ficiles de interpretar.

MutAgenos quimicos. Valorar la significacien de las --
mutacicnes genéticas por productos quimicos es atn mas
dificil, la existencia de una relacidn parece evidente
al estudiar las investigaciones realizadas con tumores,
debido a que la accién de estos productos pueden pro-
producir la aparicien de neoformaciones con alteracio-
nes cromosémicas en el tejido tumoral.

Alteracién genetica por virus. La aparicién de diver-~
sos tipos de tumoraciones cancerosas a consecuancia de
alteraciones genéticas por afeccién virica es ya de -
aceptacién general. En los altimo afos, las teorias de
aparicién del sindrome de Down por virus, ha tomado --
nueves impulsos gracias a observaciones como la de la
existencia de una mayor incidencia del si{ndrome en de-
terminados lugares o épocas del aio.

Factores inmunolégicos. Se ha encontrado evidencia de
que la presencia de alteraciones inmunobiolégicas pre-

disponen la aparicisén de desvios cromosémicos.
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Caracteristicas Fisicas.

Existen algunos rasgos fisicos gue caracterizan a las perso-

nas con sindrome de Down. Todos ellos tienen clertas similitudes

fisicas pero dififcilmente se encuentra que posean todas las carac-

teri{sticas que se mencionan a continuacién (Smith y Berq, 1978) :

Cabeza:

0jos:

Nariz:

Cavidad oral:

Labios:

Lengqua:

Dientes:

Vaz @

Orejas:

Es mAs pequefia de lo normal.

Tienden a una linea ascendente (figura palperal --
oblicua);en la porcisn anterior del iris se en--
cuentra a veces manchas llamadas de Brusmfield.

Es pequefia y de puente bajo,vista de perfil, pare-
ce algo achatada, debido al puente planc y estre-
cho, pueden presentar dificultades para respirar.
Es pequeha con paladar alto, el maxilar superior,
en relacisn al tamafio del crAneo es normal y el -
maxilar inferior es grande,

Son normales, sin embargo se vuelven secos y con -
fisuras por tener la boca mucho tiempo ablerta,

La forma redonda con flsuras e hipertrofia papi--
lar, su tamafio en relacién con la cavidad bhucal es
mayor cuando permanece la boca demasiado tiempo --
ablerta.

Son alge pequefios y a veces con formas anémpalas, -
de erupcién tardia y algunas pilezas suelen no apa-
recer.

Es gutural y de timbre bajo (generalmente).

El 1éhulo es pequefic ¥ en algunas ocasiones esta -

ausente.
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Oldos: . . El pabellén auricular es generalmente pequefio y -
hay malformaciones en el conducto auditive interno

e inflamacién crénica del olido.

Cuello: Tiende a ser corto y ancho.

Tronco: Tiende a ser recto,muchos tienen pezones planos.

Abdomen: Frecuentemente es abultado por la hipotonia de los
masculos.

Manos: Son tipicamente anchas y redondas, se ha observado

que el quinto dedo es mAs corto de lo normal y que
hay un desplazamiento hacia afuera.

Plel: Es especialmente fina al nacer,peroc con el tiempo
tiende al envejecimiento prematuro.

Ples: son redondos, el primer dedo estA separado de los
otros cuatro.

Cabello: Suele ser fino y lacio.,

Genitales: En los varones el pene y el escroto no estan to--
talmente desarrcllados y en algunos casos los tes-
ticulos no desclenden. En las mujeres, los labios
mayores, menores Y el clitoris son mAs grandes de
lo normal, los ovarios y el atero se consideran pe-

quenios,

En la mayoria de los casos, las anomalias del sindrome son -
detectadas desde el nacimiento, estos nifios generalmente nacen --
antes de tiempo, con proporciones y pesos reducidos, son pAlidos
con el llanto débil, ausencia del reflejo del moro e hipotonia -

muscular, lo cual retarda su desarrollo.
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La creencia de que las personas con sindrome de Down mueren
a edad temprana se ha desechado después de las @ltimas investiga-
ciones donde se reportan casos de algunas personas que han alcan-

zado la edad de 56 afios (Smith y Berg, 1%78).
Caracteristicas Psicolégicas:

a) Rasgos de una respuesta reducida a los estimulos externcs.

b) Extrema hipotonta.

c) Mejor adaptacién a su ambiente que las personas con otro -
tipe de retardo.

d) No presentan conductas inadecuadas como hiperactividad, --
agresividad, destruccién, etc..

e) Tienen un considerable poder de imitacisn, incluso bor--
deando la burla.

f) Pueden adquirir conductas de atencién y seguimiento de -~
instrucciones al 100%, dependiendo del tipo de estimula--

cien y el tipo de trisomia que tenga.

No debemos olvidar que si blen es cierto que son personas --
con limitaciones , también es verdad que el aislarlas o menospre-
ciarlas constituye el error mAs comfin en el que se incurre. Estas
personas pueden lograr metas que anteriormente se creia que eran
incapaces, pero el alcanzar determihado grado de autosuficiencia
va a depender de la seriedad y tipo de dafic que sufran a nivel --
gendtico, es de esperarse que aguel que posee un nameroc de célu-
las normales (mosaicismo) tenga una mayor habilidad para el ---
aprendizaje que aquel cuyo némero total de células se encuentran

alteradas (trisomia 21 regular).
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Aportaciones recientes al estudio del Sindrome de Down.

Los altimos estudios realizados por diferentes disciplinas =
como son la Medicina, la Psicologia, la Pedagogia, la Educacién -
Especial, etc,, siguen aportando resultados favorables y se apre-

cia un panorama mAs prometedor para el sindrome de Down.

En el Area de los estudios genéticos se ha alcanzado una --
tecnologila de gran importancia, la cual ha permitide realizar un
mapeado del cromoscma 21, identificAndose la localizacién de al-

gunos genes (ver figura 1 y 1a).

Una de las técnicas llamada polimorfismo de la longitud de
los fragmentos de restriccién (PLFR), tambien constituye un mar--
cador genatico. Otra técnica de localizacién, es la denominada -
hibridacicién interespecifica de celulas y ha evolucionado tam-
bién el campo de la genética molecular, Al combinar la informa--
cién y realizar la comparacién de los mapas obtenidos con los di-
ferentes métcdos y los diversos estudios clinicos y citogenéti-~
cos, se han identificado varios genes en la banda 21q22 del cro-
mosoma 21 (ver figura 2). Dicha banda parece ser la regién del -

cromosocma espacificamente responsable del sindrome de Down.
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FIGIRA 1. This figue was prepared by Howard bughes Medical Institute —
Human Gene Happing 1ibr from material published as part of Husan —
Gene Mapping Korkshop 9. proper citation for the material in this -
igure is Kaplan, J. C. and Carritt, B.: Report of comitte on the -
gerwtic constitution of chromccomes 20, 21 axi 22. Nith International-—-
Horkshop on Human Gene Mappim. (.gtoqem-t Cell Benet., in press <1968),
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FIGURA 3. Analisis noleculer del cromosona 21, efectuado en varios
nivoles de rasolucion, @ pernitido la localizecion de geres en una
region cuncrola del cromosons, asi cona la deterninacion do su se-
cuencra de pares do hases. El analinis citogeneticuo 3¢ basa on dos
wolisdos distintos: se puwden idenlsficar regiones de AON quv maden
Je mo o dos nillones de pares do bases redienis colorantes quani=
n trabsjerse on un nivel de resolucion nagyor 3i 3@
ha producido una traslocacion que afecte a salo un fragmenio del -
cromosona 21 (b). Ciertas {ecnicas alcanzan rezoluciones superio--
ros e inclusot 13 cracion de hibrides interespecificos de irradis-
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nocorse 18 secuencis real de pares de bases de un  gen particular
modiants Locnicas de socuencacion de RON <ei. LTonado de Pater-
son, Bavid (1987 The causes of Doun syndrone. Scientific fmeri--
can, 257 €23, 52-57, 60 1.
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Entre los genes localizados en la banda 21922 del cromosoma
21,se encuentra el Gart, el ets-2 y los genes que codifican la --
Alfa-A-cristalina, la supereéxido de dismutasa y las proteinas Be-

ta amiloides (ver figura 3).

Los adelantos en Blologfa Molecular han aportado datos inte-
resantes sobre la posible relacién entre el gen ets-2 del cromo-
soma 21 y la leucemia. Los médicos saben que los individuos con -
sindrome de Down presentan un riesgoc elevado de padecer leucemia.
El descubrimiento de que el gen Gart, que codifica tres enzimas -
diferentes implicadas en la sintesis de purinas, se encuentra en
la regién 21¢22 del cromosoma 21, podria explicar el por qué el -
alto nivel de purinas en el suero de individuos afectados por el
sindrome de Down, el nivel alto de purinas se relaciona con una -
variedad de problemas, en particular con el retraso mental, "los
investigadores confian en que el restablecimiento de los niveles
normales de purinas mediante el control de la expresién del gen -
Gart (quiza en una fase temprana del desarrollo fetal) logre en ~
el futuro, mejorar la sintomatologia del sindrome"™ (Patterson,

D.; 1987).

La expresidn anormal de determinada protetna, explicaria el
riesgo de padecer cataratas y otros defectos de los cristalinos,
este es el caso del gen que codifica la proteina Alfa-A-cristali-
na, un componente estructural del cristalino del ojo. Otro gen es
el que codifica la enzima superdxido de dismutasa (SOD-1) en su -
forma soluble. Las alteraciones de los niveles de SOD-1 podrlan
contribuir al retraso mental en el sindrome de Down y explicaria

el acelerado envejecimiento, La relacién genetica entre la enfer-
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medad de Alzheimer y el sindrome de Down constituye otro hallazge
importante. La proteina Beta amiloide relacionada con la enferme-

dad de Alzheimer se encuentra también en el cromosoma 21.

Todavia falta mucho por hacer en esta AreAa para gue "quiza
pueda valorarse aproximaciones diversas para prevenir o tratar --
algunas de las alteraciones asociadas con el sindrome de -

Down" (Patterson, D. 1987).

En el aspecto educativo del nifio se han desarrollado diver -
s0S programas de capacitacién debido a que actualmente es la #ani-
ca forma que existe para corregir alguncs de los retrasos en el -
desarrollo que se presentan en el sindrome de Down. As! se han -
realizado estudios sobre las caracteristicas del desarrolleo del
nifio con sindrome de Down, (Montero Alatorre, Ma., 1971) y se han
propuesto diferentes programas que se enfocan a la educacién como
estinulo de integracieén de experiencias sensoriales, afectivas, -
intelectuales y sociales (Arroyo Ortiz, 1979; Gonzalez, B., 1975;
Lagarde Lozano, B., 1975; Sil Acosta, L., 1982) y por altimo se -
han realizado estudlos sobre el entrenamiento a padres para in --
tervenir en forma terapéutica en sus hijos (Sahagan Rojas, 1979

Mele Pérez, 1985).

En &sta Area se ha dado importancia a la estimulacién tem--
prana del nino con sindrome de Down y a su desarrollo dentro del
nacleo familjar, aspectos muy importantes porque "La influencia -
de estas personas determina si el nifio presenta o no conducta re-
trasada, del mismo modo, esta influencia puede aportar medidas ~--

correctivas y experiencias favorables gue aumentan la capacidad
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del nifio de enfrentamiento y desarrollo™. (Hutt, M. y Gwyn Gibby,
R. 1988).

Con la combinacién de diversos programas para la atencién =
del sindrome de Down se han logrado resultados favorables, como -
lo demuestran los casos que se reportan cada vez con mAs frecuen-
cia, sobre personas con sindrome de Down que llegan a ser perso-~
nas autosuficientes, pudiendo desempefar cierto tipo de trabajos

remuneradeos (Hutt, M. y Gwyn Gibby, R. 1988),

Para estimular en una forma integral y adecuada al nifo con
sindrome de Down, se tienen que realizar diversas accicnes que -~
van desde la estimulacién temprana hasta una estimulacién sana en
el plano afectivo. Diversos autores como, Harlow (1971), Spitz --
(1948), Erickson (1964) entre otroa, han tratado la importancia -
de la vinculacien entre padre-hijo. "Mientras mAs vulnerable sea
el nifo y mientras menos adecuado sea el estimulo sensorial y -
emocional administrado, maAs probable ser& que algunos o todos los
los aspectos del desarrollo resulten retrasados. Este retraso --
puede ocurrir en el desarrollc motor, en el desarrollo sensorial,
en el cognoscitivo, en el sexual, en el adaptativo, o en todos --

estos terrenos™. (Hutt, M. y Gwyn Gibby, R. 1988).
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SITUACION ENOCIOMNAL DE LOS PADRES ANTR UN HIJO DEFPICIENTE MENTAL.

A continuacién se revisaran algunos aspectos de la situacien
emocional de los padres, desde las expectativas que tienen de su
hijo aan antes de nacer y el impacto que tiene al no responder a
la {magen que se hablan hecho del nific y cémo se vuelve esta si--
tuacien emocional mas critica, al tener un hijo deficiente mental
y en forma especifica con uno con Sindrome de Down. Asl mismo pa-
ra poder entender esta situacién, es necesario tener presente el-
desarreollo de la historia y el concepto de la deficiencia mental

que se ha descrito.

Un nifio antes de nacer es una persona gue nadie conoce. ¢Es-
nifo o nifa ? {Rublo o moreno? incluso su madre lo conoce muy po-
co: es activo y se mueve o bien calmoso y tranquilo. A su alrede-
dor la gente solo ve a una mujer enbarazada (Lennart wilsson, --
1976)., Durante los doscientos setenta dias los padres han imagi-
nade a su nifio, y han 1ntent$do dar un rostro a ese ser cuyos --
rasgos son un misterio (Dodson Fitzhugh, 1978), es decir, los pa-
dres en torno al nacimiento de un hijo crean méltiples expectati-
vas: elaboran una imagen del nifo en la que proyectan todos sus =
anhelos, suefios y fantasias, y ahora que ha llegado, lo miran sin
reconocerlo, la madre se afana por encontrar una y otra vez los -
dedos de las manos, los brazos y las piernas (Lennart Wilsson, --
1976), y al mismo tiempo se desvanecen los suefios de los padres -
de encontrarse frente a una mirada y solo ven ojos cerrados, lo -
imaginaban con mejillas redondas y sonrosadas, peroc tiene un as--
pecto arrugadito y doloroso, su craneo esta un poco abollado, in-

clusc parece un pan de azacar, tiene algunos cardenales, parece -
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que no oye nada y tampoco ve (Parnaud, L.; 1978).

Podemos decir gue la mayoria de los nifios crean en mayor o -
en menpr grado una "decepciébn®™ en uno o en otro, o en ambos pa--
dres al no responder a las expectativas planteadas en relacien al
aspecto filsico, estético, sexual, caracterioldgico o intelectual,
Yy es aqui donde el deficiente mental puede significar un proyecto
no realizado *. Una caracteristica puede conducir en algunos ca--
sos, al desarrollo de preferenclas y, en otros, a ser la princi-
pal fuente de rechazo. En base a juicios de valor preferimos a -
los hijos que poéeen caracteristicas que nos atraen (inteligen--
cia, extroversien, enptusiasmo, espontaneidad, etc.) y tenderemos
a rechazar a aquellos hijos con caracteristica evaluadas como ne-
gativas; es esta concepcién la que lleva al rechazo de muchos hi-

jos (Bolio y Arciniego, E.; 1988).

La jinteligencia es una caractertistica que provoca preferen--
cias hacia el hijo, y en otros despierta fuertes sentimientos de
rechazo. Es importante resaltar que en la actualidad hay personas
gue creen gque "la inteligencia es lo que miden los tests" y pien-
san que "depende casi por completo de factores hereditarios" --

{Hutt, M. y Gwyn Gibby, R.1988).

Asi "los padres planifican tener hijos normales y saludables
que crezcan Y lleguen a ser adultos autcsuficientes. La idea de ~
que pueden tener un hijo que sea algo menos que °perfecto', casi
nunca lo toman en cuenta” (West, M. 1986), por lo que si este ni-
fic resulta ser un deficiente mental vienen desilusiones en los -

*Confedatacioh Mexicens en Pro del Deficiente Mental A.C.

¢s/f) Bagtecnidod tesponseble (Datos crudos,ineditos)
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padres “que generan sentimientos de pardida de la autoestima, an-

gustia y culpabilidag® (Pelaez, 1582).

"El padre se sintld ofendidisima ante ia posibilided de que
su hija fuers retrasada mental. Dijo (o més bien grito):jEs impo-
sibte! En mi fomilia nadie fué acusado jamds de ser estépido, --
Siempre saqué buenss notas en la escuela y lo mismo hs ocurrido -
con mis hijos. Ml padrs es un préspero hombre de negocios, y ai
madre se gredud en la unlversidad, de modo que todo ésto es sen-
cillemente sbsurdo. Tods mf familis ey brillante, y _&sto’nc pue-
de ser! S{ en la femilia hublers alguien ss!, la cose tendria --
sentido, pero la verdad es que todos hemas salido bien en la es-

cutla® (citsdo por Hutt y Guwyn, 1984),

Ia llegada del nifio deficiente mental rompe la armonta fami-
‘liar y desquicia la escenografla hogarefia, el hogar se convierte
en un drama doloroso de aceptacién y rechazo y, de frustraciones
y esperanzas. Este nifio, lejos de ser el heredero de las virtudes
familiares y el orgullo de las tradiciones paternas se constituye
en el azote permanente y constante, surgiendo entre los padres --
sentimientos de culpa y serias desaveniencias entre unos y otros,
ademAs de ponerse en juego sentimientos de pérdida de la autoes-
tima y por lo tanto depresién, por lo que los padres se enfrentan
hacia una doble exigencia, es decir, deben brindar apoyo al hijo
deficiente y al mismo tiempo resolver sus conflictos personales -

(Corenado, ©; 1981).

Los padres de los nifios incapacitados, comparten las reac--

ciones usuales al problema. Auncque han sido diversos autores leos
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gue han descrito estas reacciones, en realidad describen los mis~
mos © similares fenémenos, usando diferente terminologta ---

(Blacher, 1984).

A pesar de que los padres de nifios impedidos no pueden con-
siderarse un grupo homogéneo, la literatura existente sugiere una
repeticién de temas y modelos en el dificil proceso de ajuste que
los padres de los nifos impedidos hacen frente {(Trunbull y =---

Blacher Dixon, 1980; cit.por Blacher 1984}.

Featherstone (1981) establece que "los padres de los nifos -
incapacitados, comparten las reacciones usuales a la incapacidad.
Unos cuantos tienen sentimientos de proteccién para los incapaci-
tados, o inclusoc aversidn a su apariencia® (cit. por Blacher,

1984) .

Hutt y Gwyn (1988) mencionan que existen tres tipos de reac-
ciones principales que pueden darse en los padres. La primera =--
reaccién habla de una actitud favorable y constructiva de los pa-
dres, quienes aceptan los problemas de su hijo. Estos padres tra-
tan de resolver los problemas nAs inmediatos del nifo, como una -
forma de educarlo en el presente para su vida como adulto, es de-

cir, se preocupan por el futuro, pero no en demasia.

El sequndo tipo de reaccién es aquel en que los padres ven -
las limitaciones como vergonzesas y denigrantes, empeiandose en -
disfrazar el problema, buscan hallar una causa externa de las li-
mitaciones del nifio, ejercen presi®n sobre el nifio; misma que --
agrava la situacién. Estos padres rechazan la ayuda que buscaban

al principic y buscan una especie de curacién magica e inclusive
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"expresan una esperanza neurética de que el tiempe vendria a re-
solver el problema", el conflicto se refleja en sus relaciones --

soclales por lo que tienden a aislarse.

El tercer tipo de reaccidn es cuando el padre no acepta la
realidad del retraso del hijo y tiende a ver las escasas capaci-
dades del nifioc como algo que se reflejaria en sus aptitudes como
persona. El padre puede reaccionar con hostilidad hacia el hijo y
axtiende sus sentimientos hacia el conyuge, lo que se convierte -
en el rompimiento de la unidad familiar al aumentar los desacuer-
dos entre ambos, los sentimientos de culpa y verglenza se acen-
tuan, existe procupacién en las actitudes y sentimientos de las -
personas que les rodean y pueden llegar a percibirlas como adver-

gsas.

Karner (1953) (cit. por Hutt y Gwyn,1988) sostiene que los -
padres pueden reaccionar ante la sjituacisn, en tres formas prin-
cipales, es decir, pueden "aceptar, negar o disfrazar el retraso
mental”. Los padres que aceptan son madures, constructives y --
adaptables, reconocen y aceptan la realidad del trastorno de su -
hijo, no ponen en su lugar una imagen fantaseada, el padre reco-
noce que tienen una identidad propia que debe ser preservada, por
lo gue no se esclaviza en sus relaciones con el nifio, asume sus -
responsabilidades en cuanto a su funcién de padres, esposos, S05-

tenes del hogar y compafieros, como les pide la sociedad.

Otra categoria es el padre que oculta, y sus caracteristicas
consisten en darse cuenta en cierto grado que "hay algo malo" en

el nifio, pero no pueden admitir o reconocer que la dificultad de



27

su hijo para realizar tareas semejantes a los nifios de la misma
edad, se debe a sus reducidas capacidades, &n este tipo de reac-
cisn, el trastorno del nifo puede atribuirse a "infecciones de -
las amigdalas" o en “"los dientes™ o cualquier otro padecimiento,
por lo que son frecuentes las consultas al médico, siempre con la
esperanza de encontrar y corregir alguna causa del retraso, asi
tambi&én, con frecuencia las torpezas académicas se atribuyen a -

malos métodos de ensefanza.

El tercer tipo de reaccidn, son aquellos padres que niegan,
estos padres sienten la necesidad de negar el retraso de su hijo
"pere asn cuando el avestruz entierre la cabeza y no vea ya el -
peligro, sigue siendo vulnerable (jatn mAs!) a la amenaza, evitan

percibir 1a realidad" (Hutt y Gwyn, 1988).

"Nuestra conclusién, basada en nuestra experiencia clinica ~
afirma que los modelos de conducta de los padres pueden variar --
desde una forma constructiva de ajuste, (digamos aceptacién rea--
lista del trastorno del nifo) hasta una destructora y mal adap~-

tativa (como el rechazo o la negacidn del retraso)™ (ibid).

Tanbrian existen esfuerzos para identificar en forma mAs es-
pecifica una serie de etapas por las que pasan los padres para -
adaptarse a la situacién de tener en la familia un nifo con re-
tardo en el desarrollo. "Sin embargo, hay discrepancia como lo -
manifiesta la evidencia de etapas de adaptacien (por ej. antece-
dentes empiricos contra lo clinicamente inferido por varios in--

vestigadores® (Blacher, 1984).



28

Otras diferencias existentes en la definicién de etapas o -
fases consisten en si es con tiempos limitados, invariable o por
cultura limitada, o persona especifica, el modo en que proceden -
los padres a través de las etapas, y la aplicacién de un modelo

o etapa.

Blacher (1984) cita a alqunos de los autores gue sefialan -~
reacciones paternales con el nacimiento de un nifo deficiente --
mental, mencionando que "Bowlby (1960) delines las etapas de pro-
testa, desesperaciédn y separacién que son equivalentes a las que
Freud (1%60) propuso como estados de afliccisn (como una forma de

protesta), desespaeracién y retirada".

Asl tambien Knoth (1975) (cit. por Jimenez y Vvidal: s/f) =--
menciona tres etapas por las que pasa el padre para poder lograr
un estado de aceptacién ante la presencia de un hijo con defi--

ciencia., Estas etapas son:

1. Reaccién de Shock. Ocurre aan cuando ya se ha sospe--—

chado el prcblema antes de gque el diagnéstico sea con--
firmado. Esto a su vez, da lugar a un periodo de nega--
cien y esperanza de recibir un diagnéstico o un prones-
tico mas prometedor.
La negacién se manifiesta como una planificacién poco -
realista de las expectativas de los padres y es resul-—-
tado de las presiones sociales. Como reaccién a ésto --
pueden aparecer sentimientos de culpa.

2. Perlodo de Ajuste al Problema. Los padres presentan di=-

versas emociones como el autocompadecerse y encerrarse
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en si mismo. Pueden desarrollar miedo al futuro gue se
manifiesta como sobreproteccien hacia el nifo.
Dentro de esta etapa se puede dar, asi mismo, una reac-
cisén de rechazo el cual se da de manera abjerta o encu-
bierta,esta altima se da en forma de ocupaciones y jus-
tificaciones para alejarse del nifo.

3. Aceptacisn. Es al enfrentamiento hacfa la realidad del

nifio, sus alcances y sus limitaciones.

Ootro marco de referencia que se utiliza con frecuencia para-
describir el proceso de la experiencia de los padres al adaptarse
a la presencia de un hijo retrasado mental, es el de Huber (1979)
quién ha adaptado el trabajo de Kubler-Ross (1969) "estados de -
puerte y agonia", para el modo de ver la adaptacién de los padres

del nifte impedido (Blacher, 1984) los gue consisten ent

1. Confusién. Los padres pueden experimentar confusisn acer-
ca de gque es 1o que su hijo tiene mal. Puede encontrar di-
ficil el entender y asimilar la informacién que se le da.

2. Negacien. Los padres pueden afrontar la informacién gque -~
les brindan los profesionales acerca de su hijo, negando -
su validez y buscando otras opiniones o nuevas “curas", o
haciendo como s{ nada realmente fuera diferente.

3. Regateo. Algunos padres pueden hasta discutir con las per-
sonas que les brindan la informagien acerca de su hijo. -
Esto pude incluir expresiones de ira y presién o exigencia
desproparcionada hacia quienes le rodean.

4. Depresiédn. Los padres pueden volverse tristes y retraldos

al saber las incapacidades de su hijo.
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5. Consolidacisn (aceptacien). Las familias pueden reinte--
grarse y aceptar la realidad de la incapacidad de su hijo.
&. Culpabilidad y verglenza. Se da cuando el padre no es ca-
paz de llegar a una consolidacién y tiene sentimientos de
culpa, especialmente por ofensas imaginarias o por un sen-
timiento inadecuado. Esta es frecuentemente la situacien -
para estos padres, gue pueden creer que hay alge que hi--
cleron y que son responsables del problema de su hijo. Ast

nismo experimentan verglenza como una emocién dolorosa --

causada por la conciencia de la propia culpa, defectos o -

impropiedad (West, 1986]}. ¥

Por otra parte Blacher (1584) describe y critica la litera-
tura que trata las compensaciones del presumible ajuste experimen-
tado por los padres de los nifios con retrasoc mental®. Encontré --
también, que la mayoria de las taxonomias que aparecen en la li- :

teratura, estan contenidas en tres etapas principalmente :

1. Crisis Inicial: Shock y negacién. Esta etapa se puede re=-
sumir en reaccién de shock, negacién e incredulidad. -
El shock puede aparecer por la demolicien de las expecta- ?
tivas de los padres que esperan un hijo normal, la nega-~-
cien se manifiesta al no gquerer reconocer la realidad del
ratraso del nifio pensando que una terapia lo remediara. -
As{ miswo en esta etapa se pueden observar otras respues-
tas como sentimientos de separacien desamparo y perpleji-
dad,

Yease Bischer, Jaen. (1984) Secuential stages of parental sdjustment to bird of
whith hundicaps: Fect or artifact 7, MNental revardation, 22 (23,55-48
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2. Desorganizacién emocional. En esta etapa los padres expe-
rimentan ciertos sentimientos de culpa, desilusién, ira y
humillacién en su amor prepio. La reaccién emocional mas
caracteristica de esta fase son los sentimientos de culpa,
lo que puede provocar sentimientos de ira, resentimiento
o agresién, los cuales se manifiestan como llanto e ira -
hacia ellos mismos, haclia el nifio, hacia el personal del
hospital y hacia otras gentes., Otro tipo de sentimientos
que ocurren en este estado son los de autoestima paterna
humillada, decepcién, daho, desesperanza, fatalidad, --
tristeza, pérdida de Animo o de desencanto en la relacieén
y sintomas fisicos tales como insomnio o pérdida del ape-
tito.

3. Ajuste emocional: adaptacién o aceptacién. Esta etapa se
caracteriza por la organizacién emocional, adaptacién, =--
aceptacisn o reorganizacieén. Incluso dentro de esta fase
final varias subetapas han sido ldentificadas ccome reco--
construccién y reorientacién. ™Aceptacién se refiere a --
los padres qgue aceptan a los nifios como a cualquier otro
Yy a st mismos®. Asi los padres reenfocan su atencien a -~
problemas externos a ellos, se vuelven menos ansiosos, o
incrementan el confort con su situacieén. Aungue éste es -
un procesc muy gradual, los padres pueden establecer una
muy especial y anica vinculacien con el bebe, Hay consi-
derable variacién en la medida de tiempo, duracién y con-

ducta caracteristica de esta etapa del ajuste parental.
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Resumjendo: los diversos autores marcan como punto de inicio
una crisis inicial, en la que existe una negacién de las limita-
ciones del nifio, una desilusién, buscan hallar una causa externa
al problema, o simplemente esperan recibir un diagnestico o pro-
néstico mAs prometedor. Todo &sto como consecuencia de la demoli-

cién de las expectativas de los padres que esperan un hijo normal

Una etapa posterior es resultado de las expectativas poco -~
realistas de los padres, lo cual es interpretado como una pérdida
de la autcestima en su forma inicial come consecuencia de las --
presiones sociales, esg decir, la limitaciones del nifio pueden --
percibirse como vergonzosas y denigrantes y por lo tanto como --
amenazantes a las aptitudes del padre, existiendo preocupacién =~
por la aprobacién de las personas que lo rodean, &sto puede re--
flejarse de distintas formas como la autocompacién, aislamiento,
sentimientos de culpa, miedo al futuro, sobreproteccién o rechazo

del nifo.

Como #ltima eétapa existe una adaptacién o aceptacién al pro-

blema, al poder enfrentarse a la realidad.

Como se puede apreciar en las diferentes descripciones de
las etapas por las que pasan los padres para adaptarse a la si--
tuacien de tener un hijo deficiente mental, se pueden resaltar -
dos aspectos importantes: una etapa de frustracién que se carac-
teriza por el no cumplimiento de las expectativas de los padres -
al no tener un hijo sano, llegandeo a buscar causas externas como
responsables del problema o, simplemente existen esperanzas de --

que no se confirme el diagnético, y posteriormente una etapa de -~
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depresién como resultado de la pérdida de la autoestima, exis--
tiendo en los padres aislamiento, sentimientos de culpa, etc.,
finalmente cuando un padre llega a superar estos desajustes llega
a la aceptacién del problema en forma intelectual y emocionalmen-
te, Ante la importancia que tienen la frustracién y la depresisén
en la situacisén que enfrentan los padres es conveniente hacer una

revisién de algunos aspectos generales de estos dos aspectos.
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ASPECTOS GENERALES DE LA FRUBTRACION.

Diversos autores han tratado de definir la frustracien, en -
general se refieren a una interferencia, blogqueo, obstéAculo que -
impiden consumir o alcanzar una meta y gue pueden provocar "ten-

sién psicolegica" o ansiedad.

la frustracién se puede definir como el bloquec o la inter-
ferencia de la actividad dirigida a una meta, es el estado afec-
tivo o motivacional que resulta de sentirse blogueado, impedido o

contrariado {(Arias Thopmscn, 1988).

La frustracieén es la reaccién que se presenta siempre que el
individuo se encuentra frente a un cbstaculo diftcil de vencer o
gque sa coarta la satisfaceisen de alguna necesidad (Arias Thopmson,

1588) .

whittaker (1977), menclona que son las circunstancias que --

dan como resultado la falta de satisfaccién de una necesidad o un

motivo,

Cofer y Appley (1982) se reservan el término frustracién pa-
ra una clase limitada de acontecimientos los gue consisten en una
serie de cambios de respuesta que viene tras el fracaso de las --

respuestas digsponibles para lograr la meta deseada.

De la misma manera mencionan que existen dos precondiciones

necesarias para la frustracien:

a) La prescencia de un impulsc o de un motivo previamente --

alterado o no recompensado.
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‘b)- Alguna forma de interferencia con las formas de gratifi-

cacién ¢ impedir su realizacién.

Si solo se satiface la primera de estas condiciones puede -
hablarse de privacién o de pardida, pero no de frustracién, lLa -
privacién se refiere a una condicién en que la necesidad o la --
tensién existentes aumentan en intensidad al estar ausentes los -

medios para reducirlos.

Para Dollar y col. (citados por Cofer y Appley, 1582), la =
frustracién surge "cuando una respuesta de meta sufre una inter-
ferencia que le impide ocurrir" o "cuando hubiera podido esperar-
se que el organismo efectuara actos, y se ha impedido que ocurran
tales actos™. Impedimento es el otro nombre que se le da a la in-
terferencia a la repuesta. Tanto la privacien como el impedimento

son precondiciones necesarias para la frustracisn.

Brown (citado por Cofer y Appley,1982) describe 3 métodos --
para producir el impedimento: a)Barreras Fisicas, b)Retirando el
estimule ¥ c) Por la provocacien de respuestas incompatibles. Asi
mismo, supone gque nunca puede tenerse la sequridad de gque una --
respuesta impedida provocars frustracién a menos que existan --
pruebas de que la respuesta habria continuado, de estar ausente -

el agente impedidor.

Fuentes de Frustracisn.

Segan Whittaker (1977) las fuentes que originan la frustra--
cién puede estar en forma externa al individuo, en forma de barre-

ra u cbstrucciones o dentro del individuo en forma de deficiencia
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de uno u otro tipo.

La frustracién puede ser causada por otras personas Y cCoO--
rienza con la socializacién ya que el individuo debe sacrificar -

algo de su libertad perscnal para vivir en la sociedad humana.

Asimismo, caracteristicas personales como un aspecto no --
atractivo, poca inteligencia y debilidad fisica son fuentes de --

frustracién.

La inteligencia superior o la capacidad sobresaliente en =--
cualquier actividad reduce la probabilidad de frustracién cuando

el individuo alcanza categoria social y aceptacien por otros.

Cofer y Appley (1982) menciona que "se debe considerar como
causa del surgimiento de la frustracien la inadecuacien del indi-
viduo para satisfacer sus necesidades ante instancias ambientales
ordinarias, es decir; la frustracién como resultado de una execi-
va demanda o exigencia ambiental, o tal vez a causa de un ambien-
te empobrecido y situaciones ambientales no acordes con las capa~-
cidades ordinarias del individuo, [...] del mismo modo, situacio-
nes de crisis que pueden servir de instigadoras o de interrupto-
res de la conducta motivada, pero sélo cuando tal conducta es im-

portante™.
Reacciones a la Frustracién.

Cofer y Appley (1982) con respecto a las respuestas que se -
dan ante la frustracién menciona las siguientes:
1. Frustracién-Agresien. cConsiderando que la frustracieén es

"una interferencia con la respuesta meta su consecuencia
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natural, seg@n ﬁollur y col., es cuando se presenta enojo
.Y ataque hacia la situacién frustrante.

2, Frustracién-Regresidn. Se presenta cuando ocurren acon=
tecimientos traumaticos que dan como resultado una regre-
sién a formas anteriores de enfrentamiento con los que se
tuvo exito,

3. Frustracién-Represién. Se presenta cuando los eventos que
implican al ego y lo amenazan y gque, sin embargo ocurren,
pueden estar controlados séle por medio del olvide moti--
vado o por la represién.

4. Frustracien-Fijacien. Se presenta cuandc existe una dico-

‘‘tomla entre la conducta motivada y la conducta frustrada
que esta fijada y estereotipada, anormalmente resistente

a la modificacien.

Por su parte Arias Thompson (1988} realiza la clasificacién
de las formas de reaccién a la frustracién de la siguiente mane-

ra;

A. Reacciones orientadas hacia la realidad.

1) Ataque y agresién. Va dirigida a modificar la situacién -
de la agresien. Es fuertemente condenada por nuestra so-
ciedad. No siempre es destructiva en su caracter, puede -
conducir a un aumento del esfuerzo constructiveo dirigido
a vencer la situwacién.

2) Huida y retirada., Se utiliza frecuentemente cuando la =

conducta agresiva no es posible o no ha producido la --

eliminaci®én de la situacién frustrante.



38

3) Componendas y substituclones.Se aceptan metas simbélicas

y substitutas.

Asl las reacciones de frustracién, no siempre son orienta-
das hacia la realidad y dirigidas directamente a la supresisén de
la fuente de frustracién. Se presentan de manera inconsciente y -

sirve como proteccieén contra la ansiedad.

Por su parte Rosenzweing (s/f) elabora una teoria de la --
frustracién que expresa en forma concreta el punto de vista orga-
nismico en Psicobiologla. Asimismo proporciona una reformulacién
de conceptos psicoanaliticos, teniendo en cuenta las posibilida-

_des axperimentales.

Este autor menciona que "existe frustracisn cada vez que el
organismo encuentra una obstruccién mas o menos insuperable en la
via que lo conduce a la satisfaccién de una necesidad vital cual-

quiera®.

Asi tambien realiza una diferenciacién entre privacién y =~
frustracién e intenta indicar la prioridad de las dos condicioc--

nes al llamarlas respectivamente primaria y secundaria,

a) Frustracién Primaria o privacién.~ Se caracteriza por la
tensisen y la insatisfaccieén subjetiva que se deben a la -
ausencia de una situacién final necesaria para el apaci-
guaniento de la necesidad activa.

b) Frustracisén Secundaria.- Se caracteriza por la presencia
de un obstAculo en la via que conduce a la satisfaccién -

de una necesidad.
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Este #altimo tipo de frustracién es el que se aplica'a la de-

finicidn de frustracisén gue da el autor.

Los obstaculos que se presentan en la frustracisn pueden ser
pasivos, cuvando es insensible y no se percibe como amenazador y -

activos cuando es un peligro para lograr la finalidad,

Asimismo, los obstAculos, los clasifica de la siguiente mane-

ra:

a) Pasivos-externas.- Objetos no amenazantes gque se encuen-

tran entre el sujeto y la meta,

b} Activo-externo.- Objeto dafiino que se encuentra entre el

sujeto y la meta.

rc) Pasivo-interno.- Impotencia del sujeto para llegar a su -

meta.

d) Activo-~interno.-Es el conflicto ante el encuentro de dos
necesidades de tendencias opuestas y de =

intensidad igual.
Para Rosenzweing (s/f), las respuestas a la frustracisn -~
pueden verse bajo tres perspectivas principales y diferentes.

1.~ Tipo de respuestas segan la economia de las necesidades

frustradas son:

a) Respuestas de persistencia a la necesidad. Este tipo

no tiene en cuenta sino el destino de la necesidad -~
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frustrada. Sobrevienen constantemente después de to-

da frustracieéen.

b) Respuestas de defensa del yo. Este tipo tiene en --
cuenta el destino de la personalidad completa. No se
da mAs gque en ciertas condiciones especiales de ame~

naza contra el yo.

2. Respuestas de defensa del yo. Esta perspectiva contiene -
una divisién en tres grupos y es la base de la interpre-

tacien del test de frustracién.

a) Respuestas Extrapunitivas. Son aquellas en las que el
individuio atribuye agresivamente la frustracieén a -
personas o cosas exteriores. Las emociones asociadas
a este tipo de respuesta son la célera y la irrita-
cién y el mecanismo de defensa utilizado es la pro--

yeccién.

b) Respuestas Intrapunitivas. Son las respuestas en las
que el individuo atribuye agresivamente la frustra-
cién a s! mismo. Las emociones asociadas a estas --
respuestas son la culpabilidad y los remecrdimientos;
el mecanismo analitico asociado son el desplazamien-

to y el aislamiento.

c} Respuestas Impunitivas. Son aguellas en las cuales -
la agresi#n no se encuentra como fuerza generatriz.
Hay en ellas un ensayo de evitar formular un repro-

che tanto a otros como a s{ mismos, y encarar la si-
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tuacién frustradora en forma conciliatoria. El meca-

nismo psicoanalitico asociado es la represién.

3. Respuestas de persisitecia a la necesidad. Con meta mas -~
limitada que las reacciones de defensa del yo. Estas tie-
nen por fin satisfacer la necesidad especifica frustrada
por algan medio. Sus mecanismos asociados son la sublima-

cien y la conversién.

Finalmente Rosenzweing hace hincapie en el término toleran-
cla a la Frustracién definiéndola como la "aptitud de un indivi--
duo para scportar una frustracién sin pérdida de su adaptacién -
psicobiologica, es decir, sin recurrir a2 un tipo de respuestas -

inadecuadas".

Este concepto implica la existencia de diferencias indivi--
duales en lo que se refiere a ciertos umbrales de tolerancia a la
frustracién. Esto se puede observar por un lado, segan la grave-
dad de la presisn y por otro puede admitirse que existen diferen-
cias en el grado de tolerancia a la frustracién segan los diver-

sos aspectos de la misma personalidad.

La tolerancia a la frustracién se caracteriza por la exis~-
tencia de un procesoc inhibitoria, es decir, la capacidad de man--

tener una tensién y evitar una descarga de la nmisma.

Rosenzweing establece dos clases de factores determinantes -

para la telerancia a la frustracisn:
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-~Pactores ScmAticos. Se refieren a las diferencias indivi--
duales innatas y corresponden a variaciones nex~-~
viosas, endécrinas, etc; siendo estos factores -~

constitucionales y hereditarios.

-Factores Psicolégicos GenAticos. EstaAn mal precisados, sin
embargo, se ha observado gue la ausencia de toda ~
frustracién en la primera infancia hace al sujeto
incapaz de responder de manera adecuada posterior-
mente. Por otro lado la frustracisn excesiva puede
crear zonas de poca tolerancia en el nifio, a causa
de su inmadurez, se ve obligado a reaccionar en ~
en forma inadecuada por reaccicnes de defensa del

yo gue podrian inhibir su desarrollo ulterior.

Como se puede observar, Rosenzweing establece claramente una
diferenciaci®n entre la insatisfaccién subjetiva y la presencia ~
de un obstdculo que conduce a la satisfacclén de una necesidad:
asimismo explica las diversas reacciones que se dan ante ésto y
finalmente hacé hincaple en el término tolerancia a la frustra--
cién como un aspecto relevante y totalmente individual, por lo -~
que, para fines de este estudio, esngloba de manera adecuada las -
reacciones y sentimientos de frustracién gue presentan los padres
al tener un hijo con sindrome de Down (obstaculo gue impide la -

satisfaccién de la necesidad de tener un hijo normal}.
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ASPECTOS8 GENERALES DE LA DEPREBION.

La depresisn ha sido estudiada por las diferentes escuelas -
psicolégicas, cada una de ellas da su descripcién de este fenéme-
no, pero la revisisén de los autores gque han escrito sobre el te-
ma, producirfa un material muy extenso, y seria motivo de otra te-
sis el presentar un estudio de las distintas posturas para tratar
de resolver el problema de clasificacién de los estados depresi-
vos y, que "tedavia no se ha dejado de discutir sobre las distin-
tas formas de transicién y las diversas etiologlas (ends&gena y -
exbdgena) y sobre la diferencia entre sus prondsticos y sus indi-

caciones terapsuticas" (Ey, Henri; 1980).

Por este motivo, se encuentra solamente la descripcién de --
tres autores, en primer tarmino estad el estudio de la depresién -
desde el punto de vista psicoanalitico hecho por Otto Fenichel, -
posteriormente se encuentra la descripcién del fenomenslogo Henri
Ey y col., y por tltimo, estA el tema de la depresisn desde la -

perspectiva cognitiva de Aaron T. Beck y A. John Rush.

Otto Penichel (1957) en su descripcisn de la depresidn ini-
cia haciendo una diferenciacién entre una depresién grave, que =
consiste en un estado al que es llevado un individuo oralmente -
dependiente cuando carece de suministros vitales, y la depresién
leve, que consiste en una anticipacién de ese estado con propd-
sitos de premonicién. Asi mismo menciona que hay depresiones neu-
réticas y depresiones psicéticas, las primeras son intentos de-
sesperados de obligar a un objeto a concerder los suministros vi-

talmente necesarios, mientras que en el segundo tipo de depresio-
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nes es una pérdida afectiva y completa que ya se ha producido --
realmente, y los intentos de regulacien se dirigen exclusivamente
al superyéd,pero maAs adelante se irAn apreciando las diferencias -

entre las depresiones neursticas y las depresiones psicéticas.

Otto Fenichel (1957) destaca la importancia de la oralidad -
en la depresien, al referirse a este punto indica que la pregeni-
talidad de los pacientes se exhibe ante todo en su orientacién -
anal, donde el dinero juega un papel significativo, es decir, te~
mor a la pérdida del dinerc y poder, pero; "detras de esta orien-
tacién resultan siempre visibles las tendencias propias de una -
fijacien oral" (Fenichel, oOtto; 1957}, por lo que se marca como -
acontecimientos precipitantes de una depresién la pérdida de au-
toestima (fracasos, pérdida de prestigio o dinero, un estado de ~
remordimiento, etec.) o una pérdida de suministros externos (de--
sengafioc en el amor, o la muerte de un paternaire amoroso), que
el paciente confiaba que habtan de asegurar o elevar su autoesti-
ma, o también pueden ser algunas tareas gue el paciente debe rea-
lizar y que en forma objetiva o subjetivamente, siente en forma -
mAs clara su "inferioridad®™, incluso circunstancias que signifi-
carlan un aumento de autoestima para una persona normal, pueden =
precipitar una depresién si se teme al éxito y se le percibe como

una amenaza de castigo o represalia.

La diferencia entre una depresién neurstica y una psiceética,
%es determinada por el grado de profundidad de la regresién nar-
cisista. 'Regresién Narcisista®' quiere decir gue la relacisén de ~

de objetos son reemplazados por relacicnes dentro de la persona-



45

lidad. El paciente, al regresar a una fase en que adn no existfan

objetos pierde sus relaciones objetales.

Asl cuando la pérdida de la autoestima se debe principalmen=-
te por la pérdida de suministros externcs, se caracteriza por --
"lo he perdido todo, ahora el mundo esta vacto"(ibid) y si se de-
be a la pérdida de suministros internos del superyd se refleja -

por "lo he perdido todo porque no soy merecedor de nada" (ibid).

Cuande los paclientes tratan de influir scbre las personas de
su entorno para que les devuelvan su autoestima perdida, tratan -
de cautivarlo con formas que caracterizan a los masoquistas, es
decir, demuestran su desdicha Y los culpan de ser los causantes
con lo que forzan su afecto, y que llegan a ser en ocaciones en
forma de extorsién, esto se observa con mas frecuencia de las

presiones neuréticas que en la psicéticas.

Siguiendo con la fenomenologia de la depresién, encontramos
como segunda instancia los sentimientos de culpa, los cuales son

resultado del constante y efectivo control de los impulsos.

Ya se ha dicho gue la depresién comienza con una intensifi-
cacién de las necesidades narcisistas (sensacisén de "nadie me --
quiere™ y por lo tanto sienten que el mundo los odia}, los depre-
sivos clasicos tienden "mas bien a sentir que no son odiados tan-
to como deberian serlo, que su depravacisdn no es advertida por -
los demAs con bastante claridad" (ibid). La actitud caracteristi-
ca no es tanto la de "todos me odian® como la de " me odio a mi -
mismo" (ibid). El paciente depresivo es bastante ambivalente, =~-

tanto consigo mismo como lo es hacia los objetos. En relacién al

de-
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objeto, los impulsos de amor (o de hacerse amar) son manifiestos,
en tanto que el odio se oculta, no as!i en relacisn al propio yo -
en el que resulta en forma inversa, es decir el odio se manifies-
ta y la sobreestimacién narcisista permanece oculta. Esto da como
resultado que la hostilidad hacia los objetos frustradores sea -
desplazado hacia el propio yo, el odio resultante se presenta en
forma de sentimiento de culpa, en otras palabras, hay una discor-

dia entre el yo y el superys.

La forma de restablecer el equilibrio narcisista peérdido, y
que es caracterlstico en forma especial de la depresien psiceéti-
ca, es por medio de la introyeccisn de los objetos, y debido a su
caraActer sAdico, se percibe como peligro o culpa "y las luchas -
antes mantenidas con los objetos externos, se propagan dentro del
‘estémago' del paciente, con los cbjetos introyectados [...] la -
persona deprimida, no siente una rabia como la que se expresa peor
"quiero matarle (me)', sino esto otro: ‘merezco que me maten'. El
resultado es que la lucha del sujeto vs, objeto introyectado se -
complica en dos sentidos: en primer plano aparece la lucha del -
superyé vs. yo + objeto introyectado; pero el yo, en su ambiva-
lencia hacia el supery®, cambia &sta por una lucha del yo vs. su-

perysé + objeto introyectado (ibid).

otto Fenichel hace una breve exposicién sobre el duelo para
poder aclarar mAs la introyeccién y sus consecuencias, Comienza -
su exposicien con la comparacién de la depresisén con el fensmeno
del duelo realizado por Freud y va describiendo el proceso en el-
cual en primer término la persona se aferra a la ilusién que la -~

persona perdida aln vive y é&sto se relaciona intimamente con la -
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identificacien con la misma persona, creaAndose asil un objeto sus-
tituto dentro de sf{ mismo cuandoc el objeto real ha desaparecido,
esta introyeccien tiene la tarea de facilitar el desligamiento -

de los lazos gue la unen al cobjeto introyectado.

Esto se complica cuando la relacisn de la persona con el ob-
jeto se vuelve ambivalente y esta introyeccisn adguiere asi un -
significade sadico, es decir, la introyeccién para conservar el -
objeto amado, es también un intento de destruir el objeto odiado.
Cuando esta altima situacien se encuentra en forma predominante,

la introyececién crear& nuevos sentimientos de culpa.

Puede establecerse, en resumen, gue el duelo se caracteriza
por una introyeccién ambivalente del objeto perdido, la persis--
tencia, en relacisn con los objetos introyectados, de sentimien-
tos gue alguna vez fuerén dirigidos al objeto y la participacien

de sentimientos de culpa a lo largo del proceso.

Mecanismos similares a é&stos pueden estar actuando en otros
tipos de tristeza. El estado afectivo de la tristeza se caracte-
riza por una disminucien de la autoestima. Una persona ligeramen-
te triste tiene necesidad de consuelo, laAstima, suministros. Una
persona triste se retira de los objetos y se hace narcisita al
incorporar el ohjeto que no satisface. La lucha por el restable-
cimiento de la autcestima continha, despues de la introyeccidn, -

en el terreno intrapsiguico.

La necesidad narcisistica y los conflictos que giran alrede-

dor de la introyeccién, ser&n mAs intensos de lo usual si:



48

a) El objeto perdido no ha side amado a un nivel maduro, si-
no utilizado como un provedor de suministros narcisisti-

cos (necesidad narcisistica aumentada).

b) Si la previa relacién con el objeto ha sido ambivalente:

fambivalencia aumentada}.

c} Si la persopa tenla una fijacién oral y tuvé vehementes -
deseos inconscientes (sexualizados) de "comer" (orélidad

aumentada) .

Cuando una persona como &sta pierde un objeto, odia al obje-

~ to por haberla abandonado, trata de obligarlo mediante viclentos
recursos magicos, a compensarle su perdida autoestima, prosigue -
con tales intentos luego de introyectar en forma ambivalente al
objeto y, en sus esfuerzos por disminuir sus sentimientos de cul-
pa, en realidad los intensifica. La continuacién de esta lucha -
con el objeto introyectado, caracterizado por una elevada cate--

xis, constituye la depresien.

La depresien es un intento desesperado de cbligar a un obje-
to incorporado oralmente a conceder perdédn, proteccidn, amor y -
seguridad. Los elementos destructivos liberados por esta coercién

crea ulteriores sentimientos de culpa y temores de represalia.

Después de la introyeccién, ya se ha dicho que el sadismo se
ha puesto de parte del superyd y ataca al yo, gue ha sido modifi-
cade por la introyeccién, y que no es rabia lo gque siente, sino -
sentimiento de culpa, pero también se ha dicho, gque a veces, toma

la forma de yo Vs. superybd + objeto introyectado, es decir, gque -
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el objeto lntroyectado puede unirse al supery®. El superyé reali-
za un doble papel, tiene un poder protector y uno punitivo, donde
el primero prevalece en circunstancias normales y ocacionalmente

desempefa el sequndo con propésitos de conciliacieén.

En la depresieén, el primer aspecto ha sido abolido por la -
regresién. El yo, sin embargo, sigue en sus intentos de reconci-
liacien, El1 yo en este punto no tiene otros recursos a su dispo-
sisien, solamente, en su propla pugna con el superyd, reacciona -
con sumisién y al mismo tiempo con intentos de rebeliédn, pero la
segqunda , no tiene mucho éxito. Asi{ el yo se aprecia mas desvali-
do y cede a los ataques del superyd. Los autorreproches en la de-
presien, tienen diversas funciones como son: (a) es un intento de
atacar al objeto introyectado (desde el punto de vista del super-
y® que hace el reproche), (b} y es5 un modo de hacerle el corte al
yo y un requerimiento de perdeén (desde el punto de vista del yo
que sufre el reproche), "el melancélico le dice al superyd (y el
paciente neuréticamente deprimido a su objeto): "mira; soy un ni-
fio bueno, que acepta todos los castigos, ahora tienes que amarme
nuevamente" (ibid), pero el melaceélico fracasa. La intensidad de

toda esta lucha queda reflejada en la tendencia al suicidio.

Como se mencion® anteriormente, el yo trata de restablecer
el equilibrio mediante la sumisién y el perddn que busca, no es -
encontrado debido a gue la personalidad del superyé se ha tornado
cruel y ha perdido la capacidad de perdonar a causa de la regre-
sien. Para el yo, el suicidio es una expresién de que la tensién
producida por el superyé, es una situacién insoportable. La pér-

dida de autoestima ha llegado a tal punto que es nula y no existe
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esperanza de recuperarla.

En otras ocasiones los actos suicidas son intentos desespe-
rados de imponer a toda costa la cesacién de la presién del su--
perys. "los anAlisis de tentativas de suicidio demuestran a menu-~
do, gue se ha establecido una vinculacién entre la idea de estar
muerto o de morir y ciertas fantasias placenteras y henchidos de

esperanzas® (ibid).

En la melancolia, el suicidio representa la relacién del --
perdén con la reconciliacién, que han de ser forzadas mediante la
mAxima sumisien y rebelién en forma simultanea, es decir, con la
nuerte del superyd castigador, se restablece la unién con el su-
peryé protector. Esta @ltima pone fin a todas las peérdidas de au-

toestima.

Sin embargo, por razones no conocidas, la depresien pude ce~

sar por diversas circunstancias:

1. Un cambioc de catexis que libere al yo de las fuerzas que

operan dentro de &l.

2. En la mania puede tener efectiva realizacien. Hasta cier-
to punto, las esperanzas que son ilusorias en el caso del

suicidio.

3. El superyé malo es destruldo y el yo parece unido en amor

narcisista a un superyd protector y purificado.

4. La depresién cesa sin mania, en torma similar que el due-

lo normal termina despuds de clierto tiempo.
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"Los factores que determinan sl el resultado ha de ser, un -
suicidio, un ataque maniaco o la recuperacién de la salud, facto-
res que indudablemente son de naturaleza cuantitativa, son toda-

via desconocides" (ibid).

Para Henry Ry y col. (1980) el problema de la clasificacién
de los estados depresivos es muy diffcil. Consideran que la di--
versa gama de estados depresivos se distribuyen alrededor de dos

grupos extremcs:

1. Crisis de melancolia endégena,

2, Crisis de depresién neurética.

Tambien pueden scbrevenir sobre una estructura psicetica, --
dando lugar a un estado psicético transitorio o irreversible y,
en definitiva, a una depresién sintomatica de una psicosis. En la
practica, los dos grupos no estAn evidentemente separados, ni su
sintomatologta, ni mencs, sus diferencias etioclégicas permiten -

individualizar facilmente sus formas clinicas.
1. Crisis de Melancolia,

"Es un estado de depresién intensa vivenciado con un senti-
miento de dolor moral y caracterizado por el enlentecimiento y la
inhibicien de las funciones psiguicas y psicomotoras™ (Henry Hey:

1980), y se opone casi punto por punto a la mania,

Circunstancias de aparicién:
a. Puede aparecer a cualquier edad.

b, Las mujeres son afectadas mAs frecuentemente.
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c. Puede dobrevenir sin causa ni ocasién aparente ( concep-~
cién clésica de la depresisn endegena).

d. Sin embargo hay causas desencadenantes que revelan cicli-
camente la perscnalidad maniaco depresiva.

e. Se desarrolla con frecuencia después de un shock emocio-
nal (infidelidad, sentimiento de abandono, muerte de un -
faniliar, etc.} o de una msituacien de conflicte (situa--
cién de frustracisén , conflicto familiar, etc,).

f£f. A veces es precedido por circunstancia debilitantes -~

(puerpuerio, enfermedad, intervencisn quirsrgicaj.

Para KRielhotz (Cit, por Hey y c0l.:1980) los factores exége-

nos desempefian un papel desencadenante en el 24% de los accesos.

Forma de aparicisn:

Es en forma progresiva, iniciandose con cefaleas, dificulta-
des en el desempefic laboral, falta de interes e insomnio. Puede ~
durar semanas O meses. lLa crisis termina por lo general en forma
progresiva, donde el recobrar el suefo y el apetito son signos -

capitales al equilibrio.

Sintomas:

El paciente permanece sentado, immovil, cuerpo doblegado y =
apariencia palida y de tristeza, el abatido no habla, solo gime y
llora. La inhibicieén pstiquica es un sintoma constante, constituye
una reduccien global de las fuerzas orientadas al campo de la ==

conciencia, es decir, la ideacisn es lenta, asociaciones difi--
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cultosas, evocacisn penosa, la parsona estA centrada en temas me-
lancélicos, hay percepcisn del exterior pero en forma obscura.
El paciente muestra dificultades para expresar el dolor moral --
(constituido por sentimientos intensos y vagos de aburrimiento, -
disgusto, desespero y lamentos)}. El dolor moral se caracteriza -
por que el paciente siente una cinestesia penosa, el paciente --
tiene un malestar vago, difuso, un sentimiento de inseguridad y
una profunda modificacién del humor. El pesimismo y la culpa son
una orientacieén hacia la desdicha, es decir, un futuro incierto,
no podrA resolver felizmente su existencia, jamAs sera perdonado.
La autoacusacién (sentimiento esencial de mpenosprecio} se dirige
al sujeto mismo. Se presentan ideas de indignidad y la hipocon--
drla se integra con naturalidad en la conciencia melancélica, en
otras palabras, los trastornos digestivos son constantes (anore-~
xia, constipacisn, trastornos diarréicos, etc.), as!l como altera-
ciones cardiovasculares (tensisn arterial, perturbacien del pul-
80}, Yy puede observarse amenorrea enh forma habitual, en aspecto

neurolégico hay disminucién en los reflejos e hipotonia muscular.

El suicidio llega a hacerse obsesivo, imaginado, deseado y -
buscado sin cesar, por considerarlo un castigo necesario, y una
solucisn. Si no todo melancdlico intenta sulcidarse, casi en su -

totalidad solo piensan en la nuerte,

Las formas clinicas aparte de la melancolia simple descrita
anteriormente, pueden ser clasificadas segan el predominioc de --

sintomas, as{ se tiene:

a) Depresisn melancélica simple. En esta forma el dolor mo-
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ral es escaso, predomina la inhibicien, y acusa una sim-
ple tendencia de inaccien.

b

—

Melancolia estuporcsa. Se encuentra al mAximo la inhibi-
cién psicomotora, es decir, el enfermo esta completamente
inmovil.

¢) Melancolla ansiosa. Predominio de agitacién ansiosa debi-
do a la intensidad del miedo, vivido con paAnico. Sus tor-
mentos le impulsan a evadirse, existen ideas de suicidio
constantes y activas.

d) Melancolia delirante. Con frecuencia se siente amenazado,
aprisionado o invadido por fuerzas malignas, pudiendo ob-
servarse seudo alucinaciones psiquicas y psicomotoras.
Los temas frecuentes son: Ideas de culpabilidad, jideas de
frustracisén (ruina, desgracia), ideas de influencia, de -
dominacién y de posecien (espiritu vacio, demoniopatia,
zoopatia,), ideas de negacisn (del mundo, cuerpo, vida o

~ muerte).

e) Estados mixtos maniacodepresivos. Se mezclan sintomas --
propios de la melancolla con los de exitacién.

£) Pormas monosintomAticas. La crisis se reduce a un solo -

o varics sintomas o equivalentes psicosomAticos.

2. Crisis de depresisn neursdtica.

Estas crisis son resultantes de la descompensacién de una -
estructura neurédtica anterior. Sobrevienen tras unas experiencias
vividas como frustracién: desepzién, duelo, pérdida de aprecio,

abandono, etc., "en suma, tanto sea °frustracién del amor que se
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espera como del amor que se da, hay siempre un sufrimiento de no
amar o de no poder amar™ (Nacht, 1963, citado por Ey, Henry y col.,
1980) "o también en todas las situaciones que hacen resurgir un -
sentimiento de inseguridad mAs o nenos reprimido y hasta entonces
mAs 0 menos bien compensado® (ibid}, esquematicamente, la frus--
tracién engendra culpabilidad, el miedo a perder estimacién y el
afecto de los otros, y finalmente la agresividad tiende tendencia
a revolverse Fontra si mismo "admitir un tal mecanisme y, como -
consecuencia, una tal predisposicién es admitir también una per-
sonalidad neurstica de base, en cierto modo una neuresis infantil

que serA reactivada por experiencias "estressantes® (ibid).

Semiologla:

a) Ahsiedad generalmente intensa, incluso un poco teatral.

b) Se hacen reproches, pero ademAs quiere que se le escuche, con-
padezca y se le consuele.

[+]

Paralelamente, &1 acusa a los otros y a la suerte mds que a &1

nismo.

d) Se gueja de su estado psiquico, de su astenia y de su impoten-
cia.

a) La necesidad de apoyarse en los otros es caracteristico.

£) La avidez afectiva puede adquirir car&cter tiranico y agresivo
con respecto a los que lo rodean.

. g) Son mAs sensibles a las influencias del medio, gue el melance-
lico.

h) Revalerizacien intensa. Se diria gque la depresién esta en re-

lacién con una herida narcisista por el abandono experimentado

por la pérdida del objeto de su investimiento o a la desvale-
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rizacién de este obisto.

i) Parece que los elementos depresivos, presentan un mAxime ves-
pertino. '

4) Comportamiento pseudosuicida.

k} Enlentecimiento psicomotor mas discrets, permitiendo una ex--

presien dramatica de la ansiedad y de las guejas.

Semiclogia a partir de otros tipos de estructuras del yo --

neurstico subyacente.

a) la depresién en el obsesivo, Sobreviene mAz raramente el
estado depresivo en un obsesivo que an un histérico,
debido a gue se posee un sistema de defensa mAs sélido
y organizado contra las pulsiones agresivas y libidina-
les. Cuando ésto no sucede, se puede observar una forma
monosintomatica de la melancolla en forma de tema obse-
sivo {con frecuencia el suicidio), en otros casos una
astenia penosa o incluso vivir la depresién como un de-
lirio de tinte melanceélico.

b} Dapresisn de inferioridad. Es la particularidad de la --
frustracien del objeto, la constituye en forma de de--
presiém neurética. lLa peérdida de un personaje idealiza-
do, o tanbién la frustracién debida a un acontecimien-
to general (jubilacién anticipada). La depresién sobre-
viene en sujetos cuya organizacisn neurstica de base ~
los predispone a tomar una conciencia intolerable de su
inferioridad en determinadas circunstancias, es decir
se trata del refuerzo de una inferioridad imaginaria,

por lo tanto, es menos la frustracisén sufrida que la ~
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motivacien imaginaria de esta frustracién, la que no -
deja al sujeto ninguna posibilidad de investimento pe-
sitivo o negativo. Vive una situacisn sin esperanza y

sin porvenir.
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Se han realizado diversos intentos para identificar en forma
mAs objetiva la distincién entre las depresiones neursticas y las
melancélicas, estas aproximaciones han sido fundadas en los re--
sultados de test mentales. Asi mismo se ha tratado de encontrar
métodos de medicien objetiva de los sintomas, entre los que se -
encuentra la evaluacien cuantitativa de los sintomas con la ayuda

de la escala de Wittenborn (cit. por Ey, Henry y col.;1980).

Igualmente han existido intentos para una evaluacién de los
sintomas y su intensidad mediante cuestionarios que se aplican a
los enfermos, unc de £llos es la escala de depresisn del Inventa-
rio Multifasico de Personalidad de Minesota, y otro es el cues~-
tionario de éepresien de Beck. Este altimo e5 el resultado de la
teoria cognitiva de la depresién desarrcllada por Asron T. Beck ¥y
A. Jhon Rush (1978} y gque para el presente estudio reviste espe-

cial interés,

Beck (1978) Da un puntc de vista cognitivo del fenémeno de la
depresisn, con el propésito de proporcionar un modelo para el en-
tendimiento de las relaciones de signos y sintomas del sindrome

depresivo.

Este modelo cognitivo propuesto por Beck, postula tres no--
ciones cognitivas para explicar la depresién: Triada cognitiva,

Esquemas y Errores cognitivos,

A. Triada cognitiva.

La triada cognitiva se compone de tres patrones cognitivos

especiales, que inducen al paciente a considerarse a si mismo, su
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tﬁtufo, y sus experiencias en una forma idiosicratica. Sus compo-

nentes son:

1. visién negativa de st mismo. El paciente tiende a verse -
como defectuoso, inadecuado o desprecjiable. &1 tiende a
atribuir sus experiencias displacenteras a un defecto -
fisico, mental o moral de s!{ mismo. E1l paciente cree -
que es indeseable y sin valor a causa de sus supuestos
defectos. Tiende a subestimarse o a criticarse en dema-
sia a causa de ellos. Finalmente cree gque carece de a-
tributos, a los que considera escenciales para obtener

felicidad y satisfaccisen.

2. El segundo componente de la depresisén, es la tendencia de
la persona para interpretar sus actuales experiencias -
en una forma negativa. Ve al mundo como creador de de-
mandas exorbitantes sobre &1 y le presenta obstaculos -
insuperables para poder llegar a las metas de su vida.
El mal interpreta su interaccién ¢on el mundo que le --
rodea, como evidencia de frustracién (derrota), o pri--
vacisn., E1 paciente interpreta situaciones negativamen-
ta, aan cuando estaAn disponibles interpretaciones al--
ternativas menos negativas y maAs aceptables. La persona
deprimida puede darse cuenta que su inicial interpreta-
cisn negativa es parcial si es persuadida para refle-
xionar una alternativa menos negativa. En esta forma --
puede comenzar a darse cuenta gque &1 ha realizado los

hechos para atacar sus preconcebidas conclusiones.
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5. Visien negativa del futuro. La persona deprimida mira por
adelantado, anticipa que sus dificultades presentes o su-
frimientos continuaran indetinidamente., Espera incesante
sufrimiento, frustracisén y privacisn, y cuando piensa em-
prender una taréa especifica, espera de antemano el fra-

caso.

La teoria cognitiva congidera otros sigqnos y sintomas de el
sindrome depresivo que son consecuancia de la activacién de mode-
los cognitivos negativos, Por ejemplo, si el paciente incorrecta-
mente piensa que esta siendo rechazado, reaccionar& con el mismo
efecto negativo (ejem. tristeza, ira, enocjo). Si errédneamente --

cree ser rechazado socialmente, se percibira solo.

Los sintomas motivacionales (ejem. paralisis del futuro, es-
cape y evitacieén, de deseos, etc.) pueden ser explicades como -~
consecuencia de condiciones negativas. “ParAlisis de futuro", re-
sulta del pesimismo y desesperanza del paciente. Si espera un re-

sultado negativo, no confiara en si mismo para una meta o empresa.

Los deseos sulcidas pueden ser entendidos como una expresieén
extrema del deseo de escapar de lo que parece ser problemas sin -
solucisén o una situacién insoportable. lLa persona deprimida puede
verse a si misma agobiante despreciable y consecuentemente cree

que cada uno esta en él1 mismo por lo que seria mejor si murlera.

La dependencia exesiva es también explicada en términos cog-
nitivos. Comc causa de que se ve a si wmismo come inepto e inde--

seable. La persona deprimida, subestima la dificultad de una ta-
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rea normal y espera hacer las cosas mal. El paciente tiende a --
- buscar ayuda y confianza de otros a quienes &l considera mas com-

petentes y capaces.

Finalmente, el modelo cognitivo puede tambien explicar los -
sintomas fisicos. La apatfa y la baja energia pueden ser resulta-
do de las esperanzas del paciente, &l cree gue estd condenado a -
fracasar en todos sus esfuerzos. Una visién negativa del futuro -
(un sentimiento de inutilidad) puede conducir a una "Inhibicién -

psicomotoran®,
ESQUEMAS.

El sequndo ingrediente especial en el modelo cognitivo con-
siste en la nocién de esquemas. Esta nocién es usada para expli-
car porqué un paciente deprimido se apega a actitudes dolorosas a

pesar de la evidencia objetiva de factores positivos en su vida.

Cualquier situacidn esta compuesta de abundantes estimulos.
Una atenciédn individual y selectiva de estipulos los combina en -
un modelo y conceptualiza la situacién. Si bien diferentes perso-
nas pueden conceptualizar la misma situacién en diferentes formas,
una persona tiende en particular a ser consistente en sus res--
puestas en un tipo similar de eventos. Los nodelos cognitivos re-
lativamente estables forman la base para la regularidad de inter-

pretaciones de una serie de situacliones particulares.

El término "Esquema" designa estos modelos cognitivos esta-
bles. Cuando una persona encara upa circunstancia particular, un

esguema relacionado a la circunstancia es activado. El esquema es
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la base para moldear datos dentro de cogniciones (definido como -
alguna actividad mental con contenido verbal). De esta manera, un
eaquena constituye la base para descartar diferenciando y codifi-
cando el estimulo que confronta el individuo, categoriza y evalua

sus experiencias a traves de una matriz de Esguenmas.

El tipo de Esquemas empleados determina como un individuo --
estructura diferentes experiencias. Un Esgquema puede ser desacti-
vado por un tiempo pero puede ser activado por una especifica in-
teraccién con el medio ambiente. Los Esquemas activados en una -~
situaci&n especifica determinan directamente cémo la persona res-
ponde afectivamente a la circunstancia. Por ejemplo, si una per-
sona esta preocupada sobre si es o no competente y adecuada, pue-
de estar asumiendo la validez del Esquema, "A mencs que yo tenga
todo perfectamente, yo soy un fracasado™ (Beck, A.T.; Ruhs, A.J.;
1978). En este caso, esta construyendo situaciones en términos de
suficiencia cuando la pregunta no estA relacionada a la situacien.
Por ejemplo, "cuando se esta nadando en la playa (una diversién -
aparentemente no relacionada a una competencia), puede estar pen-
sando, ' éestoy nadando lo suficientemente bien? , {me veo tam=--

bién como otros?', y as! sucesivamente (ibid).

De esta manera, las conceptualizaciones del paciente deprimi-
do de situaciones especificas son distorcionadas con objeto de
que se acople a los esguemas. Los esquemas propios del paciente,
llegan a ser mAds activos, los cuales estan evocados por un amplio
rango de estimulos, los cuales estan relacionados legicamente en-
tre si. El paciente pierde el control de sus procesos de pensa--—

miento y es incapaz de evocar otros esquemas mas apropiados.
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En depresiones leves, el paciente es capaz de ver sus pen--
samientos negativos con alguna objetividad. Si la depresién em-
pecra, sus pensamientos son cada vez menos dominados por ideas ==
negativas, aunque no puede haber una légica conexién entre la --
actual situacion y las interpretaciones negativas. El paciente es
.incapaz de disfrutar, posiblemente porgue el fuerte esquema idio-
sincrAtico interfiere con la ralidad probada y el razonamiento. -
Estos esquemas hipervalentes gulan las distorsiones de la reali-
dad y concecuentemente conducen a errores sistemAticos en el pen-

samjento de la persona deprimida.
ERRORES COGNITIVOS

Estos errores sistemAticos en la légica de los pensamientos
de la persona deprimida, incluye inferencia arbitraria, abstrac-
cien selectiva, sobregeneralizacién, magnificacien o minimizacién
Y personalizacién.

1. Inferencia Arbitraria. Se refiere al proceso de llegar a con-
clusiones en ausencia de una evidencia que apoye la conclu--
sién o, cuando la evidencia es contraria a la conclusién.

2. Abstraccien Selectiva. consiste en concentrarse en detalles
tomados fuera de contexto, ignorando otras caracteristicas -
ma&s sobresalientes de la situacién, y conceptualizando la ex-
periencia total en la base de este elemento.

3. Scbregeneralizacisn. Se refiere a los modelos de sacar una ge-

neralizacién en la base de un incidente particular.

4. Maximizacién y Minimizacién. Son reflejados en errores de eva-

luacicnes que son tan ordinarias como para constituir una dis-

torcsien.
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5. Personalizacién. Se refiere a la propensisn del paciente para
relacionar eventos externos a s! mismo cuando no hay un fund

mento para hacer tal conexisn.

la teorla cognitiva ofrece una hipétesis acerca de la forma
de predisposicién a la depresisn, Brevemente; la nocién consiste
en que las experiencias tempranas constituyen la base para la --
formacisén de una visién negativa acerca de uno mismo, el futuro -
y el munde que nos rodea. Estos conceptos negativos son formula-
dos en términos de esquemas. Los esquemas pueden estar latentes,
pero pueden ser activados por circunstancias especificas las cua-
les son anAlogas a experiencias inicialmente responsables para --

fijar actitudes negativas.

Este fundamento teérico ha servido para desarrollar un ins-
trumento que da una aproximacién al diagnéstico de la depresién
desde el punto de vista cognitivo, en &1, se evaluan 21 catego--
rias sintomdtico-conductuales, donde los primeros 14 reactivos -
evalaan aspectos afectivos-cognitivos y los 17 restantes, sinto-

mas vegetativos-somAticos.

Esta, taoria ofrece una psicoterapia especifica para la
depresién y el sulcidio. Esta terapla consiste en una serie de --
técnicas, que se llevan a cabo en un periodo corto," un maAximo de
20 gesiones sobre 10 o 12 semanas" (ibid), en las gque el terapeu-
ta dirige las sesjiones activamente sobre Areas relacionadas con -
el problema presentado por el paciente, tratando a cada de sus
pensamientos como si fueran hipstesis que requieren validacieén. -

En resumen ofrece una recuperacién en poco tiempo.
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ALGUNOS PACTORES QUE INFPLUYEM BN LA BITUACION EHOCIONAL DE LOS
PADREE ANTE UN HIJO DEFICIENTE MENTAL

Finalmente, no queda mAs que Sefalar que las reacciones de
los padres, estAn determinadas por un gran nanero de factores =--
donde uno de los principales puede ser la severidad de la incapa-
cidad del nifo. La necesidad de comparar las reacciones de los -~
padres de nifics con diferentes incapacidades, es resaltado prime-
ramente por Blacher (1984} gquien al respecto menciona: "la reac-
cien de ajuste de los padres de las criaturas con una variedad -
de desordenes (incluyendo ciertos deterioros como el sindrome de
bown, paladar hendido, parAlisis cerebral y retraso mental pro--
fundo}, han sido estudiades [ peroc una ] preocupacién relevante -
de la literatura existente, es la falta de especificacidn de la -
severidad de la incapacidad de los nifios con retraso [...] uno --
podrta preguntar si los padres de la criatura en quien el dete--
rioro es significative, tan opuesto al trastornc medio, esperien-

cia una diferente fase o alcance de la reaccién de los padres”.

Esta misma preocupacién es compartida por Max L. Hutt (1988)
quien resalta que las reacciones son muy diferentes si los nifos
hubieran sido moderada, severa o profundamente retrasados, Tam-
bién serian diferentes si existiesen anormalidades fisicas (Eden-

Plercy y col., 1984).

Otros factores que influyen en la experiencia gque viven los
padres, consiste en el tiempo que tardan en conocer el diagnésti-
co ¥ la forma empleada, asl mismo la estabilidad de los padres -
cuando son informados. Con relacieén a estos puntos se realizé un

estudio por Ann €. Mc.Donald y col. en 1982, donde entrevistarén
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a 69 médicos del estado de Texas reportando que mas del 85% de -
los entrevistados fueron los primeros en dar la informacisén de la
incapacidad del nifio a ambos padres e inmediatamente después del
nacimiento. Concliuyen que es importante tomar en cuenta la per-
cepcién de la estabilidad emocional gue tienen los padres cuando
se les va a proporcionar la informacién, también, es importante
notificarlo lo mds pronto posible, tomar en cuenta la raza étnica,
la severidad de la incapacidad y la clase social, ya que de estos

factores va a depender la forma en que afronten el problema.

Un estudio realizado en padres con hijos con sindrome de --
Down, fué realizado por Hurrobin y Rynders (1988), donde la edad
de los nifos comprendifa de uno hasta tres afios. Se expioraron las
reacciones iniciales de los padres frenﬁe a la noticia de gue su
recién nacido tenla sindrome de Down, hasta los sentimientos des-

pues de haber vivido con &} por largo tiempe.

Dentro de las reacciones iniciales encontraron vergienza, -
incredulidad, rechazo hacia el nifio y pena por ellos y por el ni-
fio y ma&s tarde, sentimientes de aceptacidn, amor hacia el nifio, @
de incertidumbre hacia el futuro gracias a un programa para pa-

dres.

As! mismo reporta que la experiencia que viven los padres,
al ser comunicados del retraso del nifio, depende mucho de la ma-
nera empleada por el médico para decirselecs, la falta de informa-
cién sobre el estado y su causa, y en muchos casos, la influencia

del sacerdote que les aconseja.
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Como se puede apreciar, faltan investigacliones por realizar,
es necesarjc explorar las reacciones de padres de nifos con di-
ferentes incapacidades para posteriormente comparar estas reac-
ciones. Esto serviria para crear un servicio de apoyo a padres de
nifios con incapacidades, donde se les brinde una terapia especi-
ca para cada unc de allos y asi ayudarles a superar la inestabi-
lidad por la que pasan con el objetive de gue lleguen a la acep-
tacien plena del hijo, por que "no nada mis es légica y racienal,
es también emocional (Hutt, Max, L.; Gwyn Gibby, R. 1988), es de-
cir, en ocaciones pueden entender en forma intelectual el proble-
mz del nifio, pero rechazarlo emocionalmente. Esto es de vital im-
portancia, por que si bien es cierto gue dia a dia se han incre-
mentado los programas de estimulacisn al nifio sindrome de Down y
se le ha dade impulso a que se desarrolle dentro del nacleo fami-
liar, creandose programas para entrenar a los padres a fin de -~
darles mejores formas en el manejo del niic con retraso, estos =--
pregramas no podrian heneficiar del todo al nifio si se siente re-
chazado por las personas que lo rodean, “con frecuepcia, la in-=-
filuencia de estas personas determina si el nific presenta o no
conducta retrasada, del mismo modo, esta influencia puede aportar
medidas correctivas y experiencias favorables gue aumenten la ca-

- pacidad del nifio de enfrentamiento y desarrollo (ibid).
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

En México la confederacien Mexicana de Asoclaciones en Pro
del Deficiente Mental, A.C., en el periodo comprendido entre 1980
Y 1981, atendié en citas personales a mads de 500 personas, de las
cuales 21 B8 t son padres de familia con problemas muy diversos:
bebes con sindrome de Down, nifios hiperquinéticos, adolescentes -
epilépticos y adultos con retraso mental profundo; también acuden
a la Confederacién estudiantes (5 %) y profesionistas’ (7%) soli-
citande bibliografia (Struillou, 1981).

£n general, las investigaciones gue se han realizade con pa-
dres de nifos deficientes mentales abarcan toda una gama de estas
deticiencias, como lo resalta Eden-Plercy ¥y cel. (1986) y Blacher
(1984}, Tomando en cuenta que “uno de cada 660 nifios presentan -
sindrome de Down y que &ste constituye la causa mas comén de de-

ficiencia mental en el mundon?

y considerando la experiencia de -
frustracisn y depresién gue algunos autores mencicnan con respec~
te al padre gue tiene un hijo deficiente mental, surge la si--
guiente pregunta de investigacisn:

t Qus vivencias emocionales manifiestan los padres de niifos

con sindronte de Down ?
Del planteamiente anterior se derivan las siguientes jin--

terrogantes: .

iCemo manejan la frustracién los padres gue tienen un hijo
con sindrome de Down?

(V)Asacinpién tatinoamericens Sindrome o Oown, A.C, (ALASD)
*Yen & conocerme*, Triptice.
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¢ Existen elementos depresivos en padres que tienen un hijos -
con sindrome de Down? 7 7

{Que factores pueden influir en el impacto emocional del pa-
dre que tiene un hijo con sindrome de Down?

lInfluye en la vivencia del padre que tiene un hijo con sin-

drome de Down el diagnéstico y prondstico con respecto a su hijo?

OBJETIVOS.

La presente investigacién tuvo como objetivo principal: Ex--
plorar algunas de las vivencias especificas de los padres de un
nifio con sindrome de Down, debideo a que el diagnestico y pronés-
tico de los diferentes tipos de deficiencia mental suele ser di--
ferente y por lo tanto la experiencia podrla vivirse de manera

distinta.

Tambien se buscaba propercionar a travas de intrumentos, in-
formacién sobre la vivencia de la frustracisén y algunos elementos
de depresién con sus concomitantes en padres con hijos con sin-
drome de Down; conocer los factores que puedan influir en el im-
pacto emocional de los mismos, y por altimo, proporcionar elemen-

tos para fundamentar estrategias de apoyo a estos padres.

HIPOTESIS CONCEPTUAL.

Las hipétesis conceptuales gque se manejaron fueron las si-

guientes:

“las familias planifican tener hijos normales y saludables.

Cuando esto no sucede, no importa por que razén, se experimenta -
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una pérdida del hijo normal saludable que se habla esperado y de-
seado (...) &s5to se considera como la respuesta normal de unos -

. padres al saber que tienen un hijo retrasado mental"(West, 1986).

"Es habitual que los padres esperen un hijo normal y cuandeo
se enteran que éste es afectado por el sindrome de Down, se sien-
ten doloridos y decepcionados (...). Requiere clerto tiempe acep-
tar el hecho de que el recien nacido no podrA responder a las es-

peranzas que se tenian (Smith-Wilson, 1976¢).

TIPO DE INVESTIGACION.

El presente estudio fué exploratorio de campo al investigar
las experiencias de padres que tienen hijos con una deficiencia -

especifica, como lo es el sindrome de Down.

TIPQO DE DISEROQ.

Fué un estudio expostfacto dado que el hijo con sindrome de
Down ya estaba presente y solamente se registraron los datos de -

la evaluacién clinjca.

VARIABLES.

Variable independiente: Presencia de hijos con sindrome de

Down.

Variable dependiente: Indicadores que ofrecen les ins--
trumentos y técnicas clinicas (en-

trevista), como son: el grado de -
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“frustracién-agresien 'y elemen;oé

}depfeéivos.

. Vaffabié% '§§f§555§§‘T1bo de‘fanilia, nivel sociceconémico
i o edad ¥y sexo de los hijos, edad ¥y
sexo de los padres, circunstancias

en las que se did el nacimiento --

del hijo con sindrome de Down, lu-

gar que ocupa en la familia el hi-

jo con sindrome de Down, religién

e historia de la experiencia fami-

liar.

MUESTRA.

Los datos fueron proporcionados por personas que tienen wn -
hijo con sindrome de Down y que tienen una escolaridad de prima--
ria terminada. El tipo de muestreo que se utilizé fué intencional

por cuota (30 personas).

ESCENARIO.

Se realizé la investigacién en un escenario clinico siendo -
eéste las instalaciones del Centro de Terapia Educativa A.C. ---
(CTDUCA) el cual cuenta con cubiculos individuales de 2 X 2 mts.f

sin decoracién y con una iluminacien adecuada.

INSTRUMENTOS .
Los diferentes reportes que se han realizade sobre 1as vi-

vencias de los padres de un nifio deficiente mental, se han basado
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en la experiencia clinica de los investigadores (basicamente ob-

servacién clinica) (Blacher, 1984), sip utilizar algan tipo de -

instrumento que pudiera darle un mayor grado de objetividad a las

investigaciones, es por esto que en la presente investigacisén se

utilizaron instrumentos que desde diferentes enfoques pueden ---

aportar datos de las vivencias de los padres, ademAs de haber -

utilizado una entrevista semiestructurada como respaldo y comple-

rentacisn de las pruebas utilizadas.

1.

Se utilize la prueba de frustracién de Rosenzweing (PFT),
la cual es una prueba proyectiva cuyo objetivo espectfico
es explorar la personalidad en una de sus Areas, la res-
puesta de tolerancia o intolerancia a la frustracieén de -
tipo psicosocial. Esta prueba se puede aplicar en forma -
individual o colectiva. La prueba consta de 24 laminas, -~
cada una presenta personas en una situwacién frustrante, -
donde el personaje de la lzgquierda de cada lamina tiene -
escrita una oracién que describe la situacién, y el per--
sonaje de la derecha aparece con un espacio en blanco en
la parte de arriba, para que la persona examinada escriba
la respuesta que se le ocurra; en cada lamina, los rasgos
faciales y otras expresiones de los personajes han sido -
omitidos intencionalmente en todos los grabados. Esta
prueba fué realizada en 1934 y posteriormente desarrolla-

da. (Ver Anexo 1)

Se utilizs el inventario de depresién de Beck, creado en
1959 y desarrollade en los afios de 1961, 1974, 1977, =-

1987 y en México en 1987-1989 por Torres Castillo. Se -~
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trata de un cuestionario autoadministrade que consta de -
21 reucti#os que evaluan el mismo ntmero de categorias --
sintomatico-conductuales, los primeros 14 reactivos se -
conocen como evaluadores afectivo-cognitives, y los 17 --
restantes de sintomas vegetativo-somAtico. Cada reactivo
consiste en una serie de enunciados en diferentes grados
de un mismo rubre sintomAtico; se pide a la persona se=-=
leccione el que se acerque maAs a su condicisén en el mo--
mento de la evaluacién. El propésito de esta prueba no es
generar un diagnéstico preciso sino servir como guia de -
valor para el investigador fque sospeche que su paciente -

presenta un cuadro depresivo, (Ver Anexo 2)

3. Se diseno una entrevista semiestructurada a partir de di-
ferentes entrevistas estructuradas como la utilizada en -
el servicio de asesoramiento temprano 2 los padres de la
persona deficiente mental en la Confederacién Mexicana en
Pro Deficiente Mental A.C. y de la entrevista gue se rea-
liza a los padres cuando ingresan al Centro de Terapia Edu-
cativa A.C., misma que se le incluyeron elementos de eva-
luacien de frustracién y depresién en relacié&én al hijo -

Down. (Ver Anexo 3)

PROCEDIMIENTO.

Se realizé una investigacién documental para conocer la si-
tuacién actual de los estudios en relacién a los padres con nifios
deficientes mentales y en especifico de padres con hijos sindrome

de Pown, se recurri® a diferentes instituciones encontrando que
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la i{nformacisn es escass y por 1o tanto los estudios en México -~
son pocos.

El siguiente paso consisti® en plantear al cuerpo directive
del Centro de Terapia Educativa A.C. la importacia de conocer 1la
manera en gque afronta la problemAtica el padre y la necesidad de
una orientacidn adecuada, se sclicité el consentimiento para rea-

lizar la investigacisn.

La trabajadora social del centro programé en citas indivi-~
duales a los padres de familia que gquisieran ceolaborar con la in-
vestigacisen, y en una primera sesién se les apliceé la prueba de =~
frustracisn de Rosenzweig y el inventario de depresién de Beck,
para posteriormente, en una segunda sesidn, realizar una entre--

vista.



75

REBULTADOS.
El trabajo exploratorio de esta investigacién se llevs a ca-
bo en la ciudad de México, D.F., en el Centro de Terapia Educati-
va A.C., donde se trabaj® con una muestra de 30 padres de nifios -

con Sindrome de Down.

El analisis estadistico se realizé con la ayuda del paquete
estadistico para las Ciencia Sociales (SPSS) para microcomputado-
ra, realizado por Nic, Hull, sSteinbrener, Jenkins (1980). Utili-
zAndose comc primera prueba el anAlisis de frecuencias, para co-

nocer de que manera se distribuye la poblacién.

En primera instancia se querlan conocer las principales ca-~
racteristicas de los padres, posteriormente las caracterlsticas -
generales de los nifios que presentan sindrome de Down segquido de
la forma en que se desarrolle el embarazo, asi como de las expec-
tativas antes y despu#s del nacimiento y si se ha comunicado el

problema y a quiénes.

El 80% (24) de la poblacién estudiada eran de sexc femenino

y el 20% (6) de sexo masculino. (Ver grAfica 1),

GRAFICA 1. Persona entrevistads.
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La poblacién reporta que las madres de los.nlﬁés tienen una
edad entre 21 y 46 afos, €1 modo indica que el 13% (4) de las ma~
dres tienen una edad de 28 ahtos y otro 13% (4) unpa edad de 35 a-
fhos, con ello se observa una distribucien bimodal (Ver grafica -~
2). Con respectc a la escolaridad de las madres el 20% (6) tienen
instruccien primaria, el 16,7% (5) tienen secundaria, el 10% (3)
tiene bachillerato, el 46.7% (14) ha cursado uha carrera técnica
y golo el 6.7% (2) posee una carrera profesiomnal (Ver grafica 3).
As! mismo, el 73.3% (22) se dedica a las labores propias del ho~
gar, el 10% {3} se encuentran como empleadas, el :10% (3) desarro~
1la una actividad tecnica y el 6.7% (2) ejerce una carrera profe-
sional.

Por su parte, los padres de los nifios tienen una edad entre
los 21 y los 53 afies de edad, la meda indica que el 10% (3) tienen
28 afos y otro 10% (3) tiene una edad de 34 aflos {Ver grafica 2).
En cuanto a la escolaridad de los padres, el 20% (16) tienen edu-
cacien primaria, el 26.7% (8) tienen instruceisn secundaria, &l -
23.3% (7) peosee bachillerato, el 6.7% (2) curso una carrera téc-~
nica y el 23.3% (7) termin® una carrera profesional (Ver grafica
3). De los padres el 13.3% (4) son obreros, el 66.7% (20) son em~
pleados, el 10% (3) desenpeila una carrera técnica y el mismo por-
centaje ejerce una carrera profesional.

En cuanto a los hijos con sindrome de Down de los entrevis-
tados se encontré gue poseen una edad entre un mes de nacido a 8
aflos 10 meses de edad, el modo indica que el 10% (3) posee una -
edad de 6 ahos 2 meses. Con respectc al sexo de los nikos, el -~
76.7% (23) son masculinos y el 23,3% (7) son de sexo femenino, =~

{Ver gra&fica 4).
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El 40 % (12) de los nifos corresponde al hijo primogénito de
los parejas, un porcentaje igual es el sequndo hijo y el mismo -
porcentaje 6.7% (2), corresponde a los nifios que son el tercero,

cuarto y saptimo hijo. (Ver grafica 5).

LOCAR T OCUM EL NI tRiSosico D6 LA Pliik

OO meAT -
L

! emdiun ! !
Grafles 5. Lugar que ocupa el nifho trisémico
en 1a familia.
En estos nifies el 93.3% (28) presentan trisomia regqular, el
3.3% (1) presenta trisomla por traslocacién y un porcentaje simi-
lar no conocia el tipo de triscmia debido a que no se le habla -

practicado un cariotipo (Ver grafica 6).

1120 BE TRisoNI8

romomerase

NN W WY

— —
HSLOCHIM  RECTUAR I CARigTIN
e 1 (-

Grafics 6. Tipo de trisomia,
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Estos nifios no poseen ningan problema adicional al Sindrome

i
de Down en un 43.3%(13), no asi el 30% (9) gue presenta problemas ~

cardiacos, el 10% (3) tiene problemas visuales, el 6.7% (2) apar-
te de los problemas visuales tiene problemas ortopadicos, el 3.3%
(1) tienen problemas ortopédicos unicamente, un porcentaje simi-
lar presenta problemas visuales y un porcentaje igual ademas de

los problemas cardiacos padece de anc perforado (Ver grafica 7).
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Grafica 7. Otros problemss en el nifo trissmico.
Para estos problemas el 66.7% (20) no se encuentra bajo tra-
tamiento alguno y el 33.3% (10) esta bajo algén tratamiento como
son: tratamientoe a problemas cardiacos, correcciones ortopédicas

o visuales, as! como tambien terapia celular. {Ver grafica 8).
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Grafice 8, Tipo de tratamiento para los problemas
adiclonales al sindrome.
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De estos nifios el 30% (9) no tienen hermanos, el 23.3% (V) -~
juegan con sus hermanos y se hacen maldades, el 13.3% (4) Jjuegan
con sus hermanos, en un mismo porcentaje los hermanos consienten
al nifio, el 10% (3) de los hermanos lo quieren, el 6.7% (2) de -
los hermanos se llevan bien a pesar de los distintos intereses y

€l 3.3% (1) juegan con el nifio perc se aburren.

con respecto a las vivencias de los padres durante el
desarrollo de el embarazo, se realizaron diversas preguntas para
tratar de identificar si el nifo era deseado o nro, los resultados
encontrados muestran que un 43.3% (13) ambos padres lo deseaban,
un 20% (6) a pesar de que existieron problemas en embarazos ante-
riores deseaban el embarazo, el 6.7% (2) la madre deseaba el em-
barazo pero el padre no, el 3.3% (1) el padre deseaba el embarazo
pero la madre no, en el 20% (6) de las parejas el embarazo surgie
como consecuencia de tener problemas con los matodos anticoncep-
tivos y por lo tanto no era un embarazo planeado, el 3.3% (1) no
deseaba el embarazo y sin embargo acepts® la situacién, asi mismo,

un porcentaje igual, no deseaban el embarazo y buscaban el aborto.

Durante el embarazo el 36.7% (11) tuvo problemas que sin los
cuidados adecuados podrian causar el aborto, el 23,3% (7) presen~ _
t® problemas propios del embarazo como son: mareos, nauseas, can-
sancio, hinchazén, etc., el 6.7% {2) presenté infeccién en el 1t-
quido amnistico y el 33.3% (10) no presenté problemas durante el
embarazo. Para corregir algunos de los problemas que se presenta-
rén en el embarazo, el 13.3% (4) reportan haber tomado antibieti-
cos, el mismo porcentaje tomé complementos alimenticios, el 10% -

(3) ingirie hormonas y el 63.3% (19) no tomé medicamento alguno =
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durante el embarazo. Finalmente el 70% (21) de los niflos nacierén

en parto normal y el 30% (9) por cesarea (Ver grafica 9).

1178 py reste

Grifica 9. tipo de parto.

Al explorar las expectativas que se tenifan del nino antes -
del nacimiento, el 30% (9) por ser un embarazo planeado existlan
diversos anhelos y su nacimiento representaba el que se hicieran
realidad, en otras palabras esperaban mucho y a pesar de que se =
deseaba un sexc especifico del hijo, las esperanzas de estos pa-
dres abarcaban el sentir que "habla un huequito que faltaba de
llenar™, el 20% (6) de los padres deseaban que su hijo fuera va-
rén, el 10% (3) deseaban que fuera niifia, el mismo porcentaje es-
peraban que todo se desarrollara lgual gue con sus otros hijos, -
el 26.7% (8) solo esperaban que naciera bien y el 3.3% (1) se en-
contraban preccupados por los medicamentos ingeridos durante el

enmbarazo como consecuencia de un mal diagnéstico (Ver grafica 10).
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Gratica 10. Expectativas.
La persona que da a conocer el diagnéstico del nifio asi como
Vel tiempo en recibirlo, son factores que influyen en la acepta--
~.clen del nifo y en las vivencias que se tengan en la actualidad -
con respecto al problema, por lo gque sSe realize el anAlisis de -

estos aspectos,

Con respecto al diagnéstico de que el nifio tenia Sindrome
de Down, éste fue dado a conocer a los padres por un médico en un
83% (25), 6.7% (2) por un genetista, en un porcentaje similar por
enfermeras y el 3.3% (1) por medio de la trabajadora social (Ver

grafica 11), remoe_ver 2o %

G}‘lfcn_i1. Persons que did a cenacer el dilgqeltlco.
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1a edad de los nifios al ser comunicado el diagnestico: el -
50% (15) fue cuando el nifo estaba recien nacido, 6.7% (2) tenian
un dia de nacido, un porcentaje igual para los que tenlan dos =--
dias de nacidos, tres dias, y un mes de nacido respectivamente, =~
3.3% (1) tenla sjete dlas de nacido, mes y medio, dos meses, tres
meses, cuatro meses y siete meses de nacido respectivamente (Ver

grafica 12).
M) KL XM 8L REXINED L Macmsticy

setartaraatai At seresasal)
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Grafics $12. Edad del nific sl recibir el diagnéstico.

Cuando el diagnestico se dié a conocer a los padres un 60% -
{18) no lo conoclan, 40% (12) poselan escasa informacisn al res-
pecto. Sin embargo, al conocer el diagnestico, 30% (9) de los pa-
dres sinti& tristeza, 10% (3) reaccion® con llanto, otro 10% (3)
sintié tristeza y desesperanza, 6.7% (2) se sinti® frustrado, el
mismo porcentaje sintieé tristeza y sentmientos de culpa, siendo =~
esta misma cifra para los padres gque sintieron tristeza y rechazo
al hijo, 3.3% (1) sintieron desesperanza, siendo este #altimo por-
centaje para los padres que sintieron angustia, tristeza y deseos
de suicidarse, tristeza y angustia, tristeza y llanto, y para =--

aquellos que se sentian castigados, respectivamente, finalmente -
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3.3% (1) se Bintis contento y un porcentaje igual no reporte ---

reaccisn algquna por desconocimiento total del problema.

Al momento de realizar el estudio 33.3% (10) habia ampiliado
su conocimiento sobre el diagnéstico a través de libros y articu-
los, el mismo porcentaje a traveés de informacién dada por insti-
tuciones (hospitales, DIF, centros de atencién al Sindrome de --
Down, etc.), un 23% (7) habla ampliado su conocimiento a través -
de la informacién dada por doctores, asi mismo el 10% (3) no ha-

bia buscade informacién al respecto.

Al establecerse el diagnéstico, el 30% (9) no buscé ayuda,
26.7% (B) recurrié a escuelas en busca de ayuda, 13.3% (4) acudie
a hospitales, otro porcentaje igual con el pediatra y a escuelas,
10% (3) sélo se apoy® en el médico famjljar, finalmente 3.3% (1)
acudi® a escuelas y a orientacisn con un sacerdote, este mismo -

porcentaje busc® a padres con el mismo problema.

A partir del nacimiento del nifio 43.3% (13) reporta que no -
ha existido cambio alguno en las relaciones familiares, para el -
13.3% (4) el problema ha servido para que se una la familia, el
10% (3) mencionan que las relaciones no han cambiado pero con--
sienten mucho al nifio, 6.7% (2) dicen que no hay cambio pero que
sienten mAs apoyo de la pareja y de los familiares, un porcentaje
similar reporta que no ha habido cambios debide a que no se lo -
han comunicado a nadie, 3.3% (1) simplemente acepta al nifo, este
mismo porcentaje se presenta en los casos en que la familia re--
chaza al nifio, o la pareja rechazaba al niho y como consecuencia

hubo divorcio, en otros, no se percibieron cambios debido a que -
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siempre han existido problemas, y finalmente hubo quien reports -

que deseaba la muerte del nifio y ahora cree que le es indiferente.

Un 43.3% (13) reporta que el cényuge qguiere al hijo, 26.7%
(8) de los cényuges lo gquiere y lo acepta, 16.7% (5) trata al ni-
Ao Down igual que a otros nifos, 6.7% (2) acepta al niho, 3.3% -
(1) le es indiferente y un porcentaje igual reporta gue le parece
que lo quiere.

Hay padres que reportan que platican con el cényuge sobre la
conducta del nific y sus progresos en la escuela en un 43.2% (13),
mientras que el 30% (9) platican sobre forma de ayudar a su hijo
Y procurarle un futuro, 10% (3) se preocupan por platicar sobre -
el trato del nifo, mientras que a un porcentaje similar le es di-
ficil hablar sobre el nific y por @altimo el 33% (1) simplemente -
reportan platicar de todo sin poder especificar y otrcs mencionan

que platican de lo mismo que de sus otros hijos.

De la poblacis&n estudiada, el 33.3% (10) quieren mucho a su
hijo, 16.7% (5) se siente muy bien y lo guieren, 13.3% (4) esta -
muy contento con su hijo, 10% (3) lo quiere y desea la superacién
del niflo, 6.7% (2) dice que se siente bien con el nifio, en la --
misma cantidad hay personas que se sienten resignadas, lo quieren
y lo tratan como a los demaAs, 3.3% (1) se sienten muy bien con el
nifie, asimismo, otros lo gquieren y les angustia su futuro, hay --
quienes se sienten contentos porque el nifo es carifioso y por #l-

timo algunos lo cuidan y procuran su atencién.
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Al 43.3% (13) de los padres no les desagrada nada de su hi-
jo, al 40% (12) les desagrada aspectos de la conducta (desobe--
diente, caprichoso, que jale el pelo, que de besos, etc.), al 10%
(3) les desagradan aspectos como gque sea enojén, gue sea flojo, —-
contestén, etc. y al 6.7% (2) no les agradan rasgos flsicos del -
nifko como son los ojos rasgados. Lo que mAs les agrada de su hijo
al 50% (15) son aspectos como carifoso, juguetén, inteligente, -
etc; al 23.3% (7) les gqustan aspectos de conducta como son: que =
ayude en labores hogarefias, cémo abraza y besa, etc: al 20% (6) -
todo su hijo y al 6.7% (2) lo que mAs les agrada son aspectos fi-

sicos como el pelo, su cuerpo, etc.

En relacién a si los padres han dado a conocer el problema a
otras personas, se encontr® que el B86.7% (26) de las personas lo
han comunicado a familiares y amigos, 10% (3) solamente a la fa-

rilia de ambos cényuges y 3.3% (1) no lo han comunicado a nadie.

La reaccién de las personas a quienes se les ha comunicado el
problema: el 23.3% (7) quieren al nifio, 20% (6) lo tratan igual
que a otros nifios, el mismo n&meroc de personas simplemente lo ~--
acepta, mientras que el 16.7% (5) al conocer el problema entien-
den al nifio y lo acepta, 6.7% (2) responden gue algunos los tra-
tan bien y otros no, 3.3% (1) lo rechazan, en porcentaie similar
la familia del cényuge lo rechaza, pero las demds persohas no.
Hay otro caso en que la reaccién de los familiares es quererlo y
aceptarlo pero con lastima, por altimo, existe una cantidad igual

en que su familia lo rechaza y la del cényuge lo acepta,
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Los resultados indican que el 30% (9) de los entrevistados -
se sienten bien ante la reacien de las personas, 20% (6) se sien-
te bien y con apoyo, otro 20% (6) se siente bien mientras acepten
al nifo, 6.7% (2) se siente bien y ademAs quieren que traten al -
nifio en forma normal, el mismo porcentaje de personas se sienten
muy contentos, por #ltimo el porcentaje de 3.3% (1) se repite
para las reacciocnes de sentirse tranquilo, entender la reaccién -
de las personas, sentirse bien por parte de la familia del conyu-
ge y por la propia familia, un porcentaje similar se siente mal y

sin apoyo y por #ltimo una reaccién de coraje por culparlo.

Posteriormente con respecto al instrumento (Rosenzweing) --
utilizado para medir la direccién y el tipo de respuesta se =--
aplic® un anAlisis de frecuencias a la poblacién: asl mismo, éste
analisis se aplicd a la prueba de Beck para conocer el porcentaje

de la pcblacién que presenté depresién.

Con respecto a la prueba de Rosenzweing, la poblacién se --

distrubuy® de la siguiente manera:

En cuanto al tipo de respuesta, la poblacién estudiada die -
entre 2 y 10 respuestas de Dominio del Obstaculo (0-D), donde el
modo indica que el 23.3% (7) dieron 4 respuestas de esta catego-
ria; asimismo se dieron entre 8 y 1B respuestas de Defensa del Yo
(E-D), donde el modo indica que un 13.3% (4) dio 14 respuestas, -
finaimente se dieron de de 1 a 10 respuestas de Persistencia a la
Necesidad (N-p), el modeo indica que el 13.3% (4) dieron 6.5 res--

puestas de este tipo y otro porcentaje similar dieron 7.5 res--
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puestas de esta categoria (Ver graAfica 13).

1 3 RSN
T8 KRN ML crnaLe

- SR N -
O BRI N U IR

R e -
"

Grafica 13. tipo de respuests dado en (s prusbs de tolersncis .l
) frustracion de Rosengueig.

Con respecto a la Direccisén de la Agresien la poblacisn dio
entre 3 y 19 respuestas Extrapunitivas (E) de las cuales segtn el
modo, el 16.7 % (5) dleron 7 respuestas y otro 16.7% (5) diercon ¢
respuestas de este tipo: asimismo se dieron entre 3 y 11 respues-
tas Intrapunitivas (I) donde el modo indica que el 23.3% (7) die~
ron 6 respuestas de esta modalidad, de la misma manera, se dieron
entre 1 y 14 respuestas Impunitivas (M)} donde la moda indica que

el 16.7% (5) dan 7 respuestas de esta categorla (Ver grafica 14).

En relacién a la prueba de Beck se encontrd que un 43,3% -
(13) present® una depresisn benigna, 26.7% (8) tiene depresien -
moderada, 16.7% (5) una depresisn leve y el 13.3% (4) presenté --

una depresién aguda (Ver grafica 15).
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A nivel diferencial se utilizarén las tablas de contingencia
como un segundo programa, para conocer las posibles asociaciones
existentes entre las variables: escolaridad de los padres, si fue
blaneado el embarazo y las expectativas con respecte a antes de
que naciera el nifio con respecto al diagnéstico obtenido en la -

prueba de depresien de Beck.

El anAlisis realizado entre el diagnsstico de la prueba de -
Depresién de Beck y la escolaridad del padre se obtuvo un coefi-
ciente V de Cramer de 0.44 por lo que existe una asociacién media
que no es significativa, asimismo esto indica que a mayor escola-
ridad del padre, mayor es la depresién que se presenta (Ver cua-

dro 1).
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V de Crver = 0,475,
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En la tabla de contingencia entre el diagnestico de la prue-~
. ba de Beck ¥y la escolaridad de la madre se obtuvo un coeficiente
Vv de Cramer de 0.39 por lo que se tiene una asociacién media no -
significativa y la cual indica que a mayor escolaridad de la ma-

dre mayor es la depresién que presenta (Ver Cuadro 2).
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QMR 2. Cromstaie were o) disgrtstico de umammuu‘y
{a mecolaridad de (a madre, Chi-Sgaere s 3,975, Significacis = 0,508,

V de Trver = 00005,

Entre el diagnéstico de la prueba de Beck y la pregunta ¢Fue
Planeado el embarazo?, se obtuvo un coeficiente V de Cramer de
0.45 por lo que se tiene una asoclacién media no significativa,
lo que nos indica que cuando mayor era el rechazo hacia el emba-
razo, mayor es la depresion que se dié por tener un hijo con sin-

drome de Down.
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LB W,

CROR0 3. Cromatabs axre #l disgréstion de Ls pristy de dryeslon de Buck v

o ploesr un sterazo. Chi-Squre = 18,5053, Significaeis = 0.4X2,

¥ de Cramr » 0852,

La relacidn entre el diagnéstico de la prueba de Beck y la

pregunta ! Que pensaba del nifio antes de nacer?, se encontrd un -
coeficiente V de Cramer de 0.44 lo gue indica una asociacien media
no significativa, obteniendose asi que mientras mAs se deseaba al

nifio fue menor la depresi#n que presentd el padre {ver cuadro 4}).
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Se aplice® la prueba de correlacién de Pearson para conocer
si existlia relacisén entre las puntuaciones obtenidas mediante la
prueba de depresisn de Beck y la direccién (E,I,M) y el tipo =-=-
(0-D, E-D, N-P) de respuesta en la prueba de tolerancia a la

frustracien de Resenzweing.

Primeramente los resultados encontrados para la relacién
entre el puntaje de la prueba de Beck y la direccisn de la
agresién en la prueba de Rosenzweiqg son los siguientes: para --
la relacién entre el puntaje de la prueba de Beck y la sumatoria
de respuestas extrapunitivas (EE),hay una asociacién baja ~---

(0.2055) y no es significativa, asi mismo esta relaci#n es direc-
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tamente proporclional, es decir, gue a mayor puntaje en la prueba
de Beck, mayor némero de respuestas extrapunitivas (EE). La aso-
ciacisn entre la puntuacisn de la prueba de Beck y las respuestas
intrapunitivas (EI) de la pruba de Rosenzweling es baja (-0.1929)
y no es significativa, e inversamente proporcional, a menor pun-
taje, menor néamerc de respuestas impunitivas en relacien al pun-
taje de la prueba de Beck y las respuestas impunitivas (EM), la =
asociacisn resulto baja (-0.1423) y no significativa, esta aso-
ciacién existe cuando hay baja puntuacién en la prueba de Beck -

asi como el n#mero de respuestas impunitivas (EM) es bajo.

Cuando se relaciona el puntaje de la prueba de Beck con el
tipo de respuestas dadas en la prueba de Rosenzweig los resulta-
dos indican que hay una asociacién baja (-0.0457) entre el punta-
je de Beck y el tipo de respuestas en las gue hay predominancia -~
del obstaculo (0O-D), esta asociacién es inversamente proporcicnal
y no significativa, es decir, gque cuando existe una puntuacién -
menor en la prueba de Beck, existen pocas respuestas en la que la
persona quede bloqueada por el obstaculo. al relacionar el punta-
je de la prueba de Beck y las respuestas gue se caracterizan por
una defensa del Yo (E-D), la asociacién resulta baja (0.1270) y -
ﬁo significativa, esta asociacien indica que cuando hay mayor =--
puntuacién en la prueba de Beck habra mAs respuestas epn que ataca
a otros o a s! mismo. El Altimo tipo de respuestas en la prueba -
de Rosenzweig corresponde a aguellas que estAn caracterizadas por
la persistencia de la necesidad (N-P) que al relacionarla con el
puntaje de Beck resulta una ascciacisn baja (-0.0910)y no signi-

ficativa, esta relaci®n nos indica gue cuando la puntuacién en la
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prueba de depresién de Beck es baja, hay menor namero de respues-
tas que buscan una solucién al problema en la prueba de Rosenzweig

{ver cuadro 5).

La combinacién de las seis categorias de respuesta (0-D,E-D,
N-P, E, I, M) en la prueba de tolerancia a la frustracién de
Rosenzwieqg, producen nueve factores posibles de notacién (E', I°,
M, E, I, ¥, g, i, m} de los cuales también se analiz® 1la
asociacién de cada uno de ellos con respecto a la puntuacién de

la prueba de depresisn de Beck.

la asociacién de la puntuacién de la prueba de Beck con --
aguellas respuestas en la gque la presencia del obstacule frus--
trante estd subrayada con insistencia (E') es baja (0.0308) y no
es significativa, esta asociacisén indica que a mayor puntuacién
en la prueba de Beck mayor ne&mero de respuestas de este tipo. La
asociacién es baja (0.2079) y no significativa cuando se relacio-
na el puntaje de la prueba de Beck con respuestas en las que la -
hostilidad y el reproche se dirigen contra una persona u objete -
del medio (E), siends directamente proporcional. La relacisn ~~
existente entre la puntuacién de la prueba de Beck y las respues-
tas en la que la persona espera con insistencia que alg#n otro ~~
aporte una solucisn para la situacien frustrante (e), no es sig-
nificativa la asociacidn que resulta ser baja {0.0420) pero di--
rectamente proporcional, es decir, habra mas respuestas de este -
tipo cuando la puntuacisdn de la prueba de Beck sea alta. Cuando
se asocian las respuestas gue nuestran que el cobstaculo frustran-~
te no se haya indicado como tal o como favorable de alguna manera

Y que el examinado en ocasiones seifiala cuanto siente estar impli-
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cado en una situacién que frustra a otra persona (I') con la pun-
tuacién de la prueba de Beck resulta una asociacién baja (-0.1383)
1a cual no es significativa e indica que a menor puntuacién en la
prueba de Beck menor némerc de este tipo de respuestas. Una aso--
clacién baja (-0.0403) y no significativa es resultado de rela--
cionar la puntuacién de la prueba de Beck con respuestas en la --
prueba de frustracién, que indican que el reproche, la culpabili-
dad, etc. los refleja el examinado sobre si mismo (I), este mismo
resultado indica que a menor puntuacién en la prueba de depresién
menor serd el ntmero de respuestas intrapunitiuvas. La asociacién
que resulta de la puntuacién de la prueba de Beck y las respues—=
tas en gue el examinado presenta correcciones para resolver el --
problema, pero que por lo general se presentan con sentimientos -
de culpa en la prueba de Rosenzweing (i) es baja (-0.1311), ¥y no
es significativa, pero indica que a menor puntuacien en la prueba
de Beck menor né&mero de respuestas "i". Finalmente, al relacionar
la puntuacién de la prueba de depresién de Beck con respuestas en
que el obstaculo frustrante se minimiza a tal punto que casi se -
niega su presencia (M'), y la misma puntuacisén de la prueba de
depresisen de Beck con respuestas en que la culpabilidad por la =~
frustracién se evita porque la situacién se considera inevitable
y por lo tanto al individuo frustrante se le absuelve por comple-
to (M), y con respuestas en que el examinado expresa la esperanza
de gue el tiempo u otras circunstancias normales traeran una so--
lucién al problema (m), se obtuvieron asociaciones bajas (M'=
-0.0496, M= -0.1425, m= -0,0364), que no son significativas y que
nos indican que a menor puntuacién en la prueba de depresién de -

Beck menor serA el namerc de respuestas M', M y m (ver cuadro 5).
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; :'c_uafno,s. Carrelacisn de Pearson entre.la pungui:le de: la

“pruebs de depresisn de beck y la prucbs de tole-

_rancis 8 Lla frustracian de Rosenzueig, Llas canti-

dades repressntan ¢l grade de lln:l;clbn obtenide

entre wmbas pruebss.

Como cuarto programa se realizé un andlisis de varianza para
las diferencias significativas entre los diversos datos socioeco-
némicos y las vivencias de los padres aportados por la entrevista
¥ los resultados de la prueba de Rosenzweing (tipo de respuesta y

direccién de la agresien).
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En relacién a los tipos de respuesta se encontr® gue con --
respecto a la persistencia de la necesidad (N-P) se obtuvo una F
de 2.343 con una significancia de 0,082 cuando se relacié con la
escolaridad de la madre. Esto indica que existe una relacién di-
rectamente proporcional entre ambas variables, es decir, a mayor
escolaridad, mayor necesidad de satisfaccién de las necesidades -

frustradas (el tener un hijo ) ( ver cuadro 6).

Asimismo, al relacionar la persistencia de la necesidad (N-P)
con la pregunta ¢ Fué plneado el embarazo? se encontr® una F de -
2.656 con una significancia de 0.042, lo cual indica que mientras
mAds se plane® el embarazo, mayor hecesidad de que fueran satisfe-

chas sus necesidades frustradas (ver cuadro 6).

Por otro lado, se realizé la misma prueba estadistica para -
encontrar la relacién entre las variables escolaridad de la madre,
escolaridad del padre, las preguntas {Fué& planeado el embarazo? -
¢ Que pensaba del nifo antes de nacer?, entre los tipos de repues-
ta (0-D, E~D, N~P) y la direccién de la agresién (E,I,M) encon=-
trados con la prueba de Rosenzweing: sin embargo ninguna fue sig-

nificativa (Ver cuadro 6).
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DISCUSBION Y CONCLUSIONES

En este estudioc se encontré gque el sindrome de Down es un --
problema que se presenté en forma aleatoria ya que existe una --
gran hetereogenidad en cuanto al nivel sociceconémico, la escola-
ridad y edad de los padres, es decir, es un problema que puede

presentarse en cualquier perscna.

En cuanto a las caracteristicas de los hijos que padecen --
sindrome de Down se presentaron homogéneos en cuanto al tipo de -~
triscemia y los problemas adicionales gue se presentan ademas de
la trisomia tales como: problemas cardiacos, respiratorios, vi--

suales, aetc.

La mayoria de los nifios con sindrome de Down son el resulta-
tado de un embarazo planeado, ya sea por uno o ambos padres y, -
por lo tanto deseado, con lo cual se buscaba vivir una experien-~
cia que juega un factor importante para el desarrollo como perso-
na ¥y que se refleja en expresiones como - "la experiencia maxima
gue una persona espera para sentirse completa® -, mientras que ~
para otros significa -"Llenar un huequito dentro de la unidad --
conyugal" ~, en otros casos se buscaba -"Mejorar la relacién de -
pareja®™ ~ o simplemente se buscaba un varén o una nifa; estas ex-
pectativas eran el resultado de ser el hijo primogénito de estos
padres. Para los que ya habian tenido hijos previamente, consis-

tlia en revivir todas estas experiencias.

Es asi que los padres que planean un embarazo crean expecta-

tivas hacia el hijo préximo a nacer y que diversos autores ---
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{Lennard Wilson, 1976; Dobson Fitzhugh, 1978, Pernaud L, 1978, --
Bolio y Arciniego, 1988) manejan que los padres proyectan anhe--
anhelos, suefios y fantasias y que al momento del nacimiento, la -

realidad dista de las imagenes y caracteristicas que se desean.

Un dato que llam® la atencién fue que la mayoria presentaba
problemas para embarazarse y &ste se presenté después de varios -
afios de haberlo intentado. AdemAs los problemas no se guedaron en
este nivel, tambié&n se presentaron en el transcurso del embarazo
diversas complicaciones como amenaza de aborto, placenta previa,
infeccién del liquido anmidtico y hemorragias, aparte de los pro=-
blemas propios del embarazo, pero gque gracias a los cuidados ne-

dicos, el nifio pudo nacer.

En el momento en que nace el nifo, la persona encargada de -
proporcionar el diagnéstico juega un papel muy importante, en nAs
del 80% fué el médico el gue dis a conocer el diagnéstico y en -
los casos restantes fue delegada la responsabilidad a otros pro-
fesionistas (genetistas, enfermeras, trabajadora social, etc). -
Lamentablemente en éstos wltimos casos el diagnéstico fue dado
después de varias semanas e incluso meses, tiempo valioso y que
se plerde para poder proporcionarle al nifioc una adecuada estimu-
lacién temprana, y en el padre se siembra una incertidumbre por -

no poder conocer el estado real de su hijo.

Esta misma situacién se present® en aquellos casos en que el
medico se concretaba a dar el diagnéstico sin mAs explicacién, -~
siendo gue un gran porcentaje de los padres desconocla el térmi--

no, sin embargo, el hecho de que el médico les planteara que --
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existia un problema producta una disminucién en la autoestima de

los padres.

Se pudo observar que el impacto que produce el diagnsstico
en el padre es minimo cuando el nivel de estudios del padre es -
bajo y por lo tanto se cree que el padre no tiene un conocimiento

con el cual se puedan apreciar las limitaciones del nifo.

Por otro lado no se toma en cuenta la estabilidad emocional
de los padres, ni se poseen técnicas en las cuales el médico vaya
sustituyendo las expectativas que tienen los padres, con la si--

tuacién real del nifo.

Es asi como la forma en que se da el diagnéstico, como el
tiempo que tardan en darlo, puede producir cursos de accién dife-

rentes en el impacto de los padres.

En el momento de incertidumbre con respecto al diagnestico
s@ encontré que los padres empiezan a asociarlo inmediatamente ~-
con ideas sobre si su hijo es deficiente mental y en algunes ca-
508 a s8i posee un mal incurable, por lo que se emplezan a crear -
reacciones de rechazo hacia el hijo, situacién que es reafirmada
con el aspecto fisico, aumentando ast la inestabilidad emocional
de los padres; este rechazo es debido a la demolicién de las ex-
pectativas; pareciera ser que para resolver el impacto que causa
el aspecto fisico se prefieran aspectos tales como carifioso, be-
sucén, juguetsdn, etc., lo cull podria obedecer a un posible meca-

nismo de defensa como el dezplazamiento.
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De tal modo los.padres planifican tener hijos normales y sa-
ludables y con ciertas caracteristicas, si estogs nifios no cubren
las expectativas, hay una decepcién, donde aspectos como el fisi~
co, la inteligencia, el sexc y ‘el caracter (extroversién, entu--
siasmo, etc.) van a influir en el desarrollo de preferencias o --
rechazos hacia los hijos, lo cual es resaltado por Pernaud, L. --

(1978), Bolio y Arciniego (1988) y Hutt, M. y Gwyn Gybby (1988).

Ante el impacto de recibir el diagnéstico, el aspecto fisico
del nific y el tiempo en que tardaron en dar el diagnéstico origi-
nan que el padre reaccione con tristeza, como resultado de no te-
ner un hijo normal en el que se confiaba que vendrfa a elevar la
autoestima del padre, quien actualmente se ve como defectuoso, -
inadecuado o despreciable, es decir, una persona carente de atri-

butos.

Este sentimiento se acompafia de otras reacciones como es el
llanto, y hasta sentirse abatido, desolado y con deseos de no sa-

ber nada, como si se tratara de negar la situacien,

El padre llega a tener sentimientos de culpa los cuales se
viven de manera diferente cuando el padre deseaba al hijo, en -~
contraste con el que no deseaba el embarazo. El primero manifests
los sentimientos de culpa en los atributos como persona ~"Me sen-
tia muy mal por haber tenido un hijo tan grande"- y el que no ha-
bia deseado el embarazo los reproches giran alrededor de las --
acciones realizadas para no tener al hijo - "Me sentia culpable -~
por los medicamentos tomados durante el embarazo"-o pueden vivir-

lo como castigo por haber intentado el aborto.
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En otros padres existie un rechazo hacia el hijo y en casos
_ extremos no se tenian esperanzas para el futuro por lo que cruzsé
en su pensamiento el deseo del suicidio e incluso se presentaron
intentos: - "Me sent! muy triste, quise echarme a correr pero mi
esposo me detuvo, quise suicidarme dos veces con mi nifo, primero
aventandome a un camién y después al metro; me enferme de los —-

nervios e incluso recurrtf a un psiquiatra"-.

Las fuente de frustracié®n aumentan con el temor a ser
criticados y poner en tela de juicio su capacidad como individuos.
Los padres tienden a escapar o evitar sus relaciones sociales con
la famjilia y amigos; si alguien wvoltea a verlo, lo interpretan
como critica y desaprobacién de su hijo y por lo tanto de elleos
como padres, a pesar de que la intencién de las personas ho sea
esta. Poco a poco se percibe rechazado por tener un hijo con sin-
drome de Down, y lo vive como una situacién real, es decir, se
vuelve mAs sensible a las influencias del medio. Esta situacién
se vive en forma ambivalente por que ciertamente se siente a ——
gusto con aquellas personas a quienes ha comunicado el diagnésti-
co y aceptan al nifo, lo gque satisface su necesidad de ser apro-
bado por los que lo rodean, en otras palabras, elevan la autoes-

tima del padre.

Cono se puede observar existen clertas caractertsticas comu-
nes en leos padres con hijos con sindrome de Down que corresponden
a aspectos de frustracién y depresién. Con la ayuda de la prueba
de tolerancia a la frustracieén de Rosenzwelg y la prueba de de--
presién de Beck se pudo encontrar que cuando las parejas han pla-

neado el embarazo, la frustracién se manifiesta en el deseo de -
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que exista un error en el diagnéstico por lo que buscan una se--
gunda opinién o, si se acepta (el diagnéstico) entonces buscan --
alguna institucién o persona que le aminore (o desaparezca) el --
problema. Si es no deseado, en el momento en que se le da conocer
el diagnéstico, la persona no sabe que hacer ante esta situacién,
como resultado de la culpabilidad y remordientos, consecuencia de
haber rechazado al nifo con anterioridad, lo que provoca que el -

padre tienda a aislarse,.

Asinismo cuando es planeado el embarazo, la probabilidad de
entrar en una depresién aguda es minima mientras que en el no --

planeado la posibilidad es mayor.

El tipo de respuestas y la direccién de la agresividad en la
frustracién muestran tendencias a relacionarse con €l nivel de -
escolaridad de les padres, asl, cuando se tiene una escolaridad
de primaria, los padres por su escaso nivel de estudio no alcanza
a comprender la plenitud del problema de su hijo por lo que no --
saben a ciencia cierta las causas y por lo tanto se puede perci-
bir como no frustrante, por el contrario cuando tiene estudios a
nivel profesiocnal, se busca gque la necesidad frustrada sea satis-
fecha, pero, demandando que algfn otro aporte la solucién a su -

situacién frustrante, en este caso a las escuelas o al meédico.

A un nivel medio de educacién, los padres pueden minimizar a
tal punto que llegan a rechazar totalmente el hechc de que exista

algan problema con su hijo con sindrome de Down.

Como ya se mencion®, la persona que tiene un nivel académico

bajo no alcanza a comprender el proklema de su hijo, esto le dis-
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minuye la posibilidad de desarrollar una depresién, es decir, no
ve amenazado en gran parte su nivel de autcestima, no asi{ con --
otro tipo de personas gque han desarrollado otros valores de --
acuerdo a su nivel acadénico donde cada vez depende maAs la auto--
estima de la aprobacién de quienes le rodean. Este nivel académi-
co también les ayuda a tener una mayor conciencia del problema, -
asi{ como una mayor incertidumbre hacia el futuro por le tanto la

probabilidad de desarrollar una depresién aguda es mayor.

Finalmente existe una asoclacisn entre el tipo de respuestas
a la frustracieén as{ como la forma en que la manejan y la depre-
sién, encontrandose que mientras mas aguda sea la depresién, hay
mayor probabilidad de que ataque a otros o a si mismo por medio
de la hostilidad y el reproche, y gque con frecuencia utilice como
mecanismo de defensa la proyeccisén, en cambio cuando hay poca de-
presién es porque el problema del nifio se percibe como no frus-
trante ¢ se minimiza a tal punto que el padre llegue a casi negar

su precencia.

De las vivencias encontradas en los padres de nifios con sin-
drome de Down (anteriormente descritas) se puede decir que se
ajustan en ciertos puntos a las etapas de transicien propuestas
por Blacher (1984). Este autor menciona tres fases por las gue

pasa un padre de un deficiente mental:

a) Crisis Inicial de Shock y Negaci#n, donde el shock es de=-
bido a la demolicien de las expectativas de los padres que espe-
ran tener un hijo normal y la negacién se refiere a no querer re-

conocer la realidad del retraso mental,
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b) Desorganizacien Emocional, donde existen sentimientos de
culpa, ira y humillacién en su amor propioc como padre. Hay pérdi~-
da de 4nimo, desesperanza y desencanto, asi como sintomas fisicos

como el insomnio y pardida del apetito.

c) Ajuste emocional: Adaptacién o aceptacién, caracterizada
por la organizacien emocjional, adaptacién, aceptacién y reorgani-

zacien del padre.

Estas etapas de Blacher, desde nuetra perspectiva y de
acuerdo a los resultados encontrados, podemos decir que a dife-
rencia de la etapa de crisis inicial de shock y negacién, en los
padres de ninos con stndrome de Down, presentan un lmpacto ante
la noticia, y que corresponde a la frustracién, que si se observa
desde la perspectiva de Rosenzweig (s/f), el padre encuentra un
obstaculc que considera insuperable en la via que lo conduce a la
satisfaccien de la necesidad de alcanzar una etapa mas en su de-
sarrolle personal (tener un hijo), AdemAs no se presenta en forma
exclusiva la negacién, si no que comparten diversas reacciones a
la frustracién como las mencionadas por Dollar y col. {citado por
Cofer y Appley, 1982) como son la agresién, regresién, represién
y fijacien o respuestas como las propuesstas por Thompson (1988)
de ataque y agresién, huida y retirada, y componenda y sustitu--

cien,

Consideramos que serla mds propio titular una segunda etapa
come "depresién" para el caso especifico de los padres que tienen
hijos con sindrome de Down, y no como desorganizacién emocional

como lo propone Blacher (1984), debido a que éste altimo titulo
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por s solo puede abarcar una amplia gama de posibilidades, mien-
tras que el titulo "depresién"™ lleva consigo las caracteristicas
propias del padecimiento, cuando menos en los resultados de este

estudio.

As{ mismo no se pudo abarcar el tema de un posible ajuste al
impacto de tener un hijo con sindrome de Down, debido a que en la
poblacisen estudiada, no se encontré algan caso en el que se pu--
diera observar un posible ajuste emocional, dado gue estan
pasando por una etapa de ajuste que posiblemente corresponda a la
edad en que se encuentran los nifnos (entre un mes y seis ahos,dos

meses de edad) y que todavia no han podido enfrentar el problema.

Las conclusiones a las que se llega en base a las preguntas

de investigacien son:

-t Qué factores pueden influir en el impacto emoccional del padre

que tiene un hijo con sindrome de Down ?

Los factores que tienen influencia en el impacto son el --
diagnéstico, la forma empleada por el perscnal rédico, el tiempe
en que se da este, as{ como la estabilidad emocional de los pa-

dres en esos momentos.

Por otro lado, el aspecto fisico tiene gran impacto en la
reaccien de los padres, quienes desplazan sus preferencias hacia

el nifio a aspectos de tipo emotivo y de personalidad.

Otro factor que influye en el impacto es el nivel de anhelos
y esperanzas que se proyectan en el hijo préximo a nacer y que al

momento del nacimiento distan mucho de la realidad.
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Por otra parte cuando el nific es no deseado y resulta ser
sindrome de Down viene a aumentar la inestabilidad del padre
debido a que se generan "remordimientos®™ y "sentimientos de cul-

pa".

< Influye en la vivencia del padre que tiene un hijo con sindro-

me de Down, el diagnéstico y pron®stico con respecto a su hijo?

El impacto que causa el diagnéstico en el padre, es minimo -
cuando el nivel de estudios es bajo, no ast cuando se tiene un =
nivel de estudios superior y la informacién que se tiene es vaga.
En el primer caso parece gue no se entiende cuales van a ser las
limitaciones del nifc, mientras que los otros al tener ideas va-
gas se llegan a tener ideas erroneas sobre el prondstico del ni-

fio.

-~ { Cémo manejan la frustracién los padres que tienen un hijo con

sindrome de Down ?

Se presenta frustracién en los padres con sindrome de Down,
ademAs se encontré que existe asociacién con la escolaridad de -
los padres y la forma en que manejan la agresién. Cuando el padre
tiene una escolaridad superior, la agresividad se dirige hacia el
exterior y tiene una mayor necesidad de satisfacer las necesida-
des frustradas, mientras que a menor escolaridad tiende a estar
dominado por el obstaculo y puede llegar a percibirse como no --
frustrante, y si existe reproche y culpabilidad lo refleja hacia

81 mismo,
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Por otra parte, el planear o no el embarazo también influye
en la forma de manejar la frustracién, cuando es planeado, existe
la esperanza de que alguna situacién corrija el problema o pueda
exigirse a otros gque lo resuelva, mientras que si no es planeado,
la persona queda bloqueada por el obstdculo, y tiende a aislarse

¥ puede vivirleo con remordimiento y culpabjlidad.

- ¢ Existen elementos depresivos en los padres que tienen un hijo

con sindrome de Down ?

Como resultado del enfrentamiento al problema, el 43% de los
padres presentan una depresién en forma reactiva, el Sit de los‘-
padres presentan una depresién mayor, de estos #altimos el 70% se
encuentran en una depresién moderada o aguda. Estos resultados --

fuerén obtenidos con el cuestionario de depresién de Beck.

As{ mismo existe relacién entre la escolaridad y la depre-
sién presentada. Cuando el padre tiene un nivel acadeémico eleva-
do, tiende a padecer una mayor depresién por la comprensién gque
tiene del diagnestico y de las limitaciones gue pueda tener su -
hijo, no as{ con el padre que tiene un bajo nivel de estudios en

el que no se da cuenta de la magnitud del probliema de su hijo.
En relacien a la pregunta de investigacien:

¢ Que vivencias emocionales manifiestan los padres de nifics

con sindrome de Down ?

En primera instancia existe una frustracien como resultado

de la demolicién de las expectativas hechas por los padres con
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respecté a su hijo. Esta frustracién se maneja en forma Lntrépﬁjt
nitiva con dominio del obstAculo, cuando existe un béjo nivei de‘._
estudios; en forma inpunitiva con persistencia de 1la hecesidéd;;‘
cuando el nivel académico es medio; y para un nivel de estudios -
profesional se manifiesta en forma extrapunitiva y en defensa del

yo.

El impacto se ve influido por factores como son: la forma en
que se va a dar a conocer el diagnéstico, as! como las limitacio-
nes y posibilidades de desarrollo que pueda tener el nifoe, la --
forma empleada para dar a conocer el diagnéstico as! como el =--
tiempo en gque se estipula, la escolaridad del padre y el conoci-
miento previo que se tenga del problema, ademAs de si el nifo fué

planeado o no,

Esta frustracién se ve sequida por una depresién en donde
destacan la pérdida de la autoestima, los sentimientos de culpa-
bilidad y de ser castigado, as! como desesperanza con respecto al
futuro del nifio. La depresién puede presentarse en forma moderada
o aguda, y en algunas ocaciones, esta depresién permanece despues
de un tiempo prolongado, lo gque puede repercutir en la vida fami-

liar,
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LIMNITACIONES Y SUGERENCIAS

La primera limitacien a la gue se harA referencia es la
muestra, la cual a pesar de gque fué a la que se tuvo acceso, se-

ria conveniente incrementarla, aumentando el tamafio de la misma.

Tambié&n Se sugiere contemplar un rango mas amplio en la edad
de los nifes para tratar de ldentificar hasta que punto puede --
continuar una posible depresién, ast como comparar aguellos casos
en que la estimulacién ha sido tardia y por lo tanto los avances
en el desarrollo son escasos 0 nulos con aquellos que han tenido

estimulacién temprana y se desarrollan sin problemas.

Se debe procurar gque el némerc de padres y madres sea igual
o en su defecto crear mecanismos para investigar mas a fondo el -
porgque no se presenta el padre a los centros escolares, por que -
no pelea la custodia del nifio en caso de divorcio o es el primero
en abandonar el hogar y en especifico, comparar las vivencias de
los padres y las madres tienen al tener un hijo con sindrome de -

Down.

Seria interesante estudiar la forma en que influye el naci-
miente del niho con sindrome de Down en hermanos gque estan préxi-

mos a casarse o tener hijos.

Existierén limitaciones en otros aspectos y gque serla con-
veniente tomar en cuenta en otras investigaciones, estas son: la
interaccien familiar, el grado de participacién que muestran den-
tro de las instituciones educativas, un estudic socioeconsdmico -

mAs preciso, y el empleo de instrumentos proyectivos o la aplica-
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cién de baterias completas a los padres.

Se sugiere que para futuras investigaciones se comparen -
las reacciones de los padres con nifios que tienen diferente tipo
de trisomia, asl como comparar los resultados encontrados de
padres gue tienen un nifio con sindrome de Down con reacciones de

los padres cuyos hijos tengan otro tipo de deficiencias.

Para los padres que participaron en este estudio, se sugiere
les sea proporcioriada una terapia cuyo objetivo sea elevar la au-
toestima del padre, esta terapia podria ser del tipo cognitivo-~
conductual, la cual se adapta al tiempo y costo del que se dis-

pone en la institucién para trabajar con estos padres.

Para los padres gue lleguen a tener este problema, debe --
crearse un servicio de apoyc en las instituciones gque se dedican
a atender ninos con sindrome de Down, para proporcionarles una -
terapia gue les ayude a salir de la depresién y un mejor manejo =
de la agresi#n; estos programas podria ser apoyados con otros pa-
dres que tengan un nifo con sindrome de Down y gue han superado -

el problema.

Es conveniente difundir informacién por medio de cursos di-
rigidos a médicos y demas personas gue se encuentran en el momen-
to del parto, para gue puedan establecer un diagnéstico real del
nifio, asil como la forma de ir substituyendc las expectativas del
padre por la situacién del nifio y las posibles formas de educa-
cién para desarrollar las potencialidades del nifio, sin dejar de

mencionar las posibles limitaciones que podria tener.
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E: lamentables ¢
jarron que acaba
de rompet era ¢
que mi madre

Es unz listima que
mi auto se haya
descampucsto v que
por eso hayas
perdido el tren.

TU no puedes
ver nada,




Es Ia tercera vez que
iengo gue traer 2
streglar e relo) desde
que se Jo compré hace
una semana.  Cuando
llego 3 mi casa se para
nucvamente.

£l reglamento a2
bibliotea no la
autoriza a Hevar
mas que dos tibros
por ven

3 que usted
stus
o dificiles?

Tu amiguita me
invité a una fiesta
esta noche. Me hia
dicho que td

o irfas,

G,

)




Langae usted
necesite su paraguas,
ceba czperar hastc Io
torde, qu2 es .cuando
llega el petren.

iusted estd
aintlerde ¥ 1o
sabe muy Lign)

]

10

Perdone, la
talefonisto me ha

dado un nimero
equivocado,

o
k [X] \n-*

t

Si éste no os sy
sombrero, entonces
el sefior Juon Perez
se 1o ha llevado

por error,

@?EM i

2




No puedo entenderlo,
oungue C;er hGyemos
Qquedado ea s que o

atendzricmas hoy a la
mofang.

ASCe
<

Ya hece diez
minutos quz ella
¢aberio heber
llegado.

,
.
~
N

c

e ! \c
\\k\

~~
)
N
W/
/ .

Es ung ldstima,
compafhero.Usted
ho jugaedo tzn tlen
que haobricmos
gencd sl yo no
hubiers cometido
este lonto error.

~0

@&

=

as®®

J

15

Usted no tenio

derecho a doblar

entes quz yo.

/AER_

- ’;.'\

N
%

)
|




I Justomente choro
viznes c perder

lcs toves|

Lo siento mucha;
ocobomos de
vender ¢l ultima,

¢Estd usted loco?
iMcacjaro SO
kiloinetros per
hora frente o
unq escuelaf

Me pregunto por
queé no nes habrd
invitado,




Aquelle mujer de quien
hablcbas tan mat oyer ha
sufrido un grave
cccidente y esta en

un hospital

AV

¢Te  has
lostimcdo?

E£s mitia. Quiere
quz lo esperemos,
que vendrd @
despedirnos y o
desearnos un
feliz vije

Aqui tienz el diario
que me presto.
Siento mucho

que mi hijo 1o
haya rote
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INVENTARICO DE BECK No.

‘Fecha: __/ /
Nombre:

Edad: anos.
Escolaridad:

INSTRUCCIONES:

En este cuestionario hay grupos de oraciones, por faver lea -
cada grupo cuidadosamente y escoja la oracién de cada grupo, que
mejor describa como se ha sentido esta semana, incluyendo hoy.
Margue con una X la oracién que haya escogido. Si varias oracio-
nes en el grupo parecen aplicarse a su caso MARQUE 8QLO UNA.
Asegurese de leer todas las aseveraciones en cada grupo antes de
contestar.

Me siento descontento conmlqo nismo.
Me siento a disqusto commigo mismo.
Me odio a mi mismo.

1) { )} No me siento triste.
{ ) Me siento triste.
{ ) Me siento triste todo el tiempo y no puedo animarme.
{ ) Me siento tan triste o infeliz que ya no lo soporto.
2) { } No me siento desanimado acerca del futuro.
. { ) Me siento desanimado acerca del futuro.
{ ) Siento gue no tengo para que pensar en el porvenir.
{ )} Slento que no hay esperanza para el futuro y que las
cosas no pueden mejorar.
3) { )} No me siento como un fracasado.
{ ) Siento que he fracasado mds que otras personas.
( ) Conforme veo atras en mi vida tode lo gue puedo ver son
muchos fracasos.
{ ) Siento gue como persona soy un completo fracaso.
4) () Obtengo tanta satisfaccién de las cosas como siempre.
( ) No disfruto las cosas como antes.
{ } Ya no obtengo satisfaccién de nada.
( ) Estoy insatisfecho y molesto con todo.
5) { ) No me siento culpable,
{ ) En algunos momentos me siento culpable.
{ } La mayor parte del tiempo me siento algo culpable.
{ ) Me siento culpable todo el tiempo.
6) { ') No siento que seré castigado.
{ ) Siento que puedo ser castigado.
{ } Creo gue seré& castigado.
{ ) Siento que estoy siendo castigado,
T) { No me siente descontento conquo mismo.
(
{
{

— "



8)

)

10)

11)

12)

13)

14)

15}

16)

17)

S~~~ o~~~
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No me siento que sea peor gque otros.

Me criticc a mi mismo por mi debilidad y por mis errores
Me culpo todo el tiempo por mis errores.

Me culpo por todo lo malo gue sucede.

No tenge ninguna idea acerca de suicidarme.
Tengo ideas de suicidarme pero no lo haria.
Quisiera suicidarme.

Me suicidaria si tuviera la oportunidad.

No lloro mas gue de costumbre.

Lloro mAds que antes.

Lioro todo el tiempo.

Podia llorar pero ahora no puedo aunque gqulera.

Ahora no estoy mAs irritable gue antes.

Me molesto o irrito mAs fAcilmente gue antes.

Me siento irritade todo el tiempo.

No me irrite para nada con las cosas que antes me irri-
taban.

No he perdido el interés en la gente.

No me interesa la gente como antes,

He perdide la mayor parte de mi intereés por la gente.
He perdido todo el interés en la gente.

Tomo decisiones tan bién como siempre.

Pospongo desiciones con mAs frecuencia que antes,
Se me dificulta tomar desiclones,

No puedo tomar desiciones en nada.

No me siento que me vea mAs feo que antes.

Me preocupa que me vea mas viejo y feo.

Siento que hay cambios permanentes en mi apariencia que
hacen que me vea feo.

Creo que me veo horrible.

Puedo trabajar tan bién como antes.

Tenge gue hacer un esfuerzo extra.

Tengo gue obligarme a hacer cualquier cosa.
No puedo trabajar para nada.

Duermo tan bien como antes.

No duermo tan bien como antes.

Me despierto 1 & 2 horas antes de lo acostumbrado y me -
es diflcil volver a dormirme.

Me despierto muchas horas antes de mi hora acostumbrada
y no puedo volver a dormirme.

No me canso mAs de lo habitual.

Me canso mas facilmente gue antes.

Me canso de hacer casi cualquier cosa.

Me siento muy cansado de hacer cualquier cosa.



18)

19)

20)

21)

—~ e e~ —— e~

o~ — -
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Mi apetito es igual que siempre.

Mi apetito no as tan bueno como antes.
Casi no tengo apetito.

No tengo apetito en absoluto.

No he perdido peso o casi nada.
He perdido nds de 2.5 kilos.
He perdido mAs de 5 kilos.

He perdido mAs de 7.5 kilos.
(Estoy a Dieta SI NO).

Mi salud no me preocupa mAs que antes.

Ma preocupan molestias como dolor de cabeza, malestar -
estomacal o estrefiimiento.

Estoy tan preocupado por mis molestias fisicas que es ~-
dificil que pueda pensar en otra cosa.

Egtoy tan preocupado por mis molestias fisicas gue no
puedo pensar en otra cosa.

Mi interés por el sexo es igual que antes,

Estoy menos Interesado en el sexo que antes.

Ahora estoy mucho menos interesado en el sexo que antes.
He perdido completamente el intefs en el sexo.
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ENTREVISTA ‘No. _
’ y 1.2
1. Datos del nifo.
Nombre: _ _ _ _ _ _ _ _ o o o el e~ _
1. Lugar de Nacimiento: _ _
4
1. Aguascalientes 12, Guanajuate 23, Quintana Reo
2. Baja California N. 13. Guerrero 24, San Luis Potosl
3. Baja California S. 14. Hidalgo 25. Sinaloa
4. Campeche 15. Jalisco 26. Sonora
5. Coahuila 16, Michoacan 27. Tabasco
6. Colima 17. Morelos 28. Tamaulipas
7. Chiapas 18. Nayarit 29, Tlaxcala
8. Chihuahua 19. Nuevo Leén 30. Veracruz
9, Distrito federal 20, Oaxaca 31. Yucatan
10. burango 21, Puebla 32. Zacatecas
11, Estado de México 22. Querétaro

dia @mes aino
2. Fecha de Nacimiento:

5 10
3. Sexo: ___ i. Masculino 2. Femenino
11
4. Tipo de Trisomia: __ 1 (R} 2 (T) 3 (M)
12

anos mneses
5, Edad del ni-o al ingresar a la institucien:.

13- 7 Ts
II. Datos del padre.
Nombre: _ _ _ _ . _ __ o L L L Lo
6. Edad: _ _
17 18
7. Escolaridad: __ - 1. Primaria 4. Carrera técnica
19 . - -2, Secundaria 5. Profesional
73, 'Bachillerato 6. Posgrado

8. Ocupacieén:

20 21

9. Ingreso Mensual: $ A

—_—— - . o -_
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IITI. Datos dé la madre,

11. Escolaridad: _ . S ! "4 carrera tecnica
34 ' 2..Secundaria.’ "5, :Profesional
3. Bachil;gratp ‘. 6+ Posgrado

12. Ocupacisn:

3

w

13. Ingreso Mensual: §

e e
37 46
IV, Datos familiares. '

14. N4mero de miembros de la familia:
. 47 48..

15. Lugar que ocupa el ni‘'o trisémico dentro de la familia:__
95

V. Datos socioecondmicos.

16.Tipo de casa: __ 1. Propia 3. Prestada
51 2, Rentada 4. Otros
17.Estado actual de la vivienda: __ 1. Buen estado
52 2. Estado regular

3. mal estado

la.Namero de habitaciones:

3 54
19.Tipo de servicios con que cuenta: ___ _ 1. Agua
5 6 2., Luz

3. Drenaje
4, Telé&fono

20. Se entrevisto a: __ 1. Padre 5. Abuelo

57 2. Madre 6. Abuela

3. Tio 7. otros

4. Tla
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VI. Historia clinica.

A. Desarrollo del embarazo.

20, ¢Ud. planed el embarazo?

21. tQué hizo al saber que estaba embarazada?

22. lSe tomé algan medicamento durante el embaraio

23. lExisti® algtn problema durante el embafazd?

24. Tipo de parto:

B. Situacien actual.

25, tQuién dis el diagnéstico del ni-o?

26, Edad del ni-o al recibir el diagnéstico:
27. lTiene algan otro problema el ni-o? (Lentes,sorderé,apé——, g

ratos ortopédicos,etc.)

28. [ Esta actualmente bajo algin tratamiento?

29. iDe que tipo?

VII. Vivencias de los padres. ‘
30. iConocia ud. el diagnéstice? (Implicaciones ﬁed;céé;péigoéif

ldgicas, sociales, pedagégicas etc,)

31. iLas conoce actualmente?




3z

33

34

-35

36

37

138

ag

B

.

.

40.

41. 1Y la fanmilia cémo se siente con el n

¢ Qué pensaba de su hijo antes de que nacﬁer;:}” conocier:

el diagnéstico?

{Cépo se sintis al conocer el diagnéstico?.

¢Recurrid a algan lugar en busca de ayuda? + 8L

¢A cudles?

¢Que opina su pareja sobre su hijo?

¢ Platican sobre su hijo?

{Sobre qua?

éﬂa existido algen cambio en 1;9 relaclones fémiliarés v\o

conyugales después de recibir el Dx.?

¢ Actualmente cémo se sienten con'su_hijp?  =




42.

43.

44.

T 45..

46.

47.

48.

49,

50.

1367

sCemo se llevan los hermanos con 817

‘Han comunicado a la familia® (Abuelos,tios

des, el Dx., del nific?

tci)y amista-.

}Cual ha sido la reaccién de é5t£s person

haberlo comunicado)?

en:casc - de -

' Como se siente ud. ante ésta respuesta?

3 Cémo piensa que puede ayudar a su hijo?

‘Cual cree gue deba ser su participacien enalé_édﬁbaaipn-1,

y formacién del hijo?

1Qué es lo que mas le desagrada de su hije?

‘Que es lo que mAs le agrada de su hijo?

A R S

tComentarios o preguntas que desee formular?
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