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INTRODUCCION

El siguiente estudio traté de ubicarse en el marco psicolégico, en la
medida que este permite la comprensién de los trastornos afectivos
que pueden presentar los padres que tienen un hijo con Sindrome
de Down, estudiados a traves de la actitud.

Esta investigacion podria ser contemplada como la extensién, de las
diversas orientaciones que han tratado este tema . Los padres con
un hijo con Sindrome de Down y sus Aclitudes.

Estudio que ha sido motivado por afos de experiencia de trabajo
con nitios con Sindrome de Down y con nifios que requieren de
educacién especial, observindose asimismo la necesidad que tienen
los padres, en cuanto a un apoyo psicologico o simplemente a una
orientacion, al encontrarse en la situacién de tener un miembro, en
este caso, el hijo con Sindrome de Down en la familia, ya que si se
toma en cuenta cualquiera que sean los padres, la llegada de un hijo
no corresponde exactamente a lo que ellos esperaban.

Después de la experiencia del embarazo y el parto, deberfa llegar la
compensacién que hiciera de ellos unos pasires felices, Pero la
ausencia de esta compensacién produce efectos que merecen ser
considerados, es por eso que el presente trabajo se ha enfocado al
estudio de las actitudes que presentan algunos padres ante la
presencia de un hijo con Sindrome de Down.

Elaborandose asi, una escala de actitud que servird para observar el
acontecimiento; escala que se conforma en ires Areas, A - Actitud
hacia si mismo, B- Actitud hacia la pareja , C.- Actitud hacia la
deficiencia mental. '



Tomando como punto de contrastacién la edad, sexo y escolaridad.

Asf es como en el primer capitulo se describen los antecedentes,
definicién, etiologfa, caracteristicas genéticas y biol6gicas de los
nifios con Sindrome de Down.

Para el capftulo 2 los esfuerzos de las diferentes instituciones
gubernamentales o asociaciones civiles interesadas en pro de estos
nifios.

En el capitulo 3 la actitud social hace al Sindrome de Down, el
significado de un nacimiento anormal, las crisis y reacciones de los
padres. Refiriendose a la actitud como un fenomeno psicologico,
objeto de estudio de este trabajo y algunas investigaciones
realizadas.

y por Gitimo el capitulo 4 la metodologfa experimental que da base
cientifica a dicha investigacion presentando resultados, discusién y

conclusiones.



CAPITULO 1.
1.1, ANTECEDENTES.

A continuacién se dard una breve resefla histérica del
reconocimiento del Sindrome de Down, llamado también
Mongolismo, Acromicia Congénita, Amnesia Peristitica, Displacia
Fetal Generalizada, Anomalia de la Trisomfa 21 y Sindrome de la
Trisomfa G- 21,

A principios del siglo XIX, el Doctor Edouard Seguin, reconocié
clinicamente por primera vez este Sindrome. En 1866 el Médico
John Langdon Down tomando en cuenta las similitudes
morfol6gicas de este Sindrome con la raza mongélica lo bautizé con
el nombre de "mongolismo" acepcién que en ese mismo afio fué
refutada por el propio Doctor Seguin, aduciendo que basicamente el
parecido estribaba simplemente en una reduccién o acortamiento de
la piel en el margen del pérpado. Asf, mismo atribufa el trastorno a
una forma de "cretinismo furfurficeo", describiendo la apariencia
tipica de la piel como rosada lacticinosa y descamada, con un
defecto del tegumento externo que se hace més notorio. en las
deformaciones de los dedos y de la nariz, labios y lengua hendidos y
una conjuntiva roja y ectépica que se proyecta para suplir la escasez
dela piel en el borde de los pérpados.

En Edimburgoe en 1875, los Doctores John Frazer y Arthur Mitchel
hicieron notar como caracateristicas adicionales la corta vida de los
mongblicos y la presencia de rasgos braquicefglicos. En estudios
posteriores el Doctor G.E. Shuttleworth introdujo el término de nifio
incompleto basandose en que el origen de I enfermedud tenfa como
base defectos congénitos.



En la Gltima decdda del siglo XIX, diversos estudiosos entre los que
destacaron, Robert Jones, Doctor Charles A Oliver y el Doctor
Telford Smith, observaron respectivamente, los 0jos, las manos y el
meftique curvo. Siendo ésta tltima observacién compartida por el
Doctor West, a principios del siglo XX (Garcia, 1901).

Los Doctores Garrod, Thompson y Fenel basindose en estudios
biol6gicos descubrieron en éste Sindrome alteraciones congénitas
del corazén.

Posteriormente los Doctores Turpinn y Caratzali, Lahdensuu,
Doxiades y Portius en 1938, orientaron los célculos estadisticos hacia
la correlaci6n existente entre el Sindrome que nos ocupa y la edad
de la madre, indice de frecuencia familiar y los incidentes similares,
asi como sus peculiaridades y la de sus familiares directos. No fue
si no hasta aiios més tarde que los Doctores Lejeune, Gautier y
Turpin descubrieron que la etiologfa del Sindrome se debfa a un
cromososma extra.

En 1960-1961, el Doctor Penrose y otros investigadores descubrieron
7 1a trisomfa por traslocacién y mosaicismo (Garcia, 1983).

Debido a que ésta investigacién se aboca a la actitud de los padres
hacia hijos. con Sindrome de Down y este Sindrome produce
deficiencia mental, se cree, conveniente especificar a que se le
denomina deficiencia mental, por tal motive se hace mencién de las
definiciones.



DEFICIENCIA MENTAL

"La deficiencia mental se refiere al funcionamiento intelectual
significativamente Subnormal, que se manifiesta durante el peri¢do
del desarrollo y esté caracterizada por una inadecuada conducta de
adaptacién, considerandose deficiente mental a todo individuo que
se haya incapacitado escolar, vocacional y socialinente por sus
limitaciones mentales” , (Coronado 1978)

"Desde el punto de vista médico la deficiencia mental, se encuentra
clasificada como un sindrome, el cual presenta caracterfsticas
especificas y precisas, tanto por lo que respecta a las condiciones
biopsicosociales del sujeto por lo que hace a los mecanismos
eﬁophtogénicos, a la diversidad de sus cuadres clinicos y a los
problemas propios del deficiente mental en torno a su familia a la

escuela y al ambiente social en que vive" (Coronado, 1978)

La etlologfa de la deficiencia mental se puede clasificar en dos
grupos:

1. Causas de acci6n directa.
a) Irregulariclades geneticas,
b) Infecciosas y parasitarias,
<) Téxicas (exégenas y end6genas).
d) Trauméticas {{fsicas y psicolégicas).

e) Amblentales o econdmico-socioculturales.



2. Causas de accién por mecanismos de orden cronolégico.
a) Causas preconcepcionales.
b) Causas concepcionales.

¢) Causas postconcepcionales:
prenatales o in titero
perinatales
postnatales
ambientales

A continuacién se haré referencia a que se le llama irregularidad
genética, lo cual origina el Sindrome de Down,

"Los factores de origen geneticometabélicos, 'los cuales toman parte
de la etiologia de la deficiencia mental, antes de la concepcién en el
mismo momento en que ésta se realiza y produce por una aparte,
defectos y aberraciones cromosémicas y por otra, alteraclones o
errores en el metabolismo, son el resultado de la anormalidad de los
genes herecados de la madre o de desordenes causados durante el
embarazo". (Coronado 1978)

1.2 DEFINICION DEL SINDROME DE DOWN,

De los estudios de Smith y Wilson (1976), se ebtuvo lo siguiente; "El
nifio con Sindrome de Down tiene un potencial limitado, Esta
limitacién existe ya desde el comienzo de su gestacién, puesto que
en las primeras fases de su crecimiento en el iitero matémo, el seren
desarrollo con Sfdrome de Down, es portador de un desequilibrio .



genético, es decir, que por un simple error posee un grupo de genes
extra con un cromosoma extra. Este @ltimo se suma al namero
normal de 46 cromosomas que se encuentra en cada célula de su
organismo. Por lo general es un cromosoma perfectamente normal,
pero los genes adicionales causan un desequilibrio genético
fundamental que a su vez, provoca las alteraciones de crecimiento y
desarrollo, siendo el factor mas importante para determinar cual
serd su potencial™

1.3. ETIOLOGIA

Smith y Wilson { 1976 ) encontraron que; "Un nifio con Sfndrome de
Down nace con un cromosoma extra en cada célula de su organismo
y es precisamente éste cromosoma adicional el que motiva las
alteraciones fisicas y mentales observadas en ¢l Sindrome.

Esta alteracién ocurrié durante el desarollo del- évulo o del
espermatozoide en el momento de la fecundacion. " El
acontecimiento fue un error que modificé el ndmero correcto de
cromosomas propios de cada célula del embrién ",

Asf mismo hacen la aclaracién de que; "Los cromosomas son
estructuras que se encuentran en el nicleo de cada célula. Existen
46 cromosomas en total, o sea 23 pares de cromosomas en cada
¢élula normal. Cada par se designa con un nimero que va del uno
al veintidos, en donde el par namero veintitres es el cromosoma
sexual', ’ ‘

Haciendo referencia que; "un nific con Sindrome de Down tiene 47
cromosomas, con uno 21 extra agregado al par nimero 21,



denominando a ésto trisomfa 21. Un cromosoma estd constituido
por genes, los cuales son importantes para el crecimiento y
desarrollo porque hacen la programacién necesaria para que el
organismo funcione. Los genes contenidos en wn cromosoma
trabajan junto con los genes de su cromosoma par. Para trabajar
convenientemente deben ser normales, un gen alterado programara
un cédigo alterado y provocard una modificacién en el desarrollo.
El sujeto con trisomia 21 tiene genes normales en los tres
cromosomas del grupo 21. Desde que existen tres juegos de genes
del niimero 21, el equilibric genético queda destruido y ocurren las
alteraciones en el desarrollo, El nifio normal recibe 46 cromosomas,
23 de cada par provienen de la madre, y estin en el 6vulo, los otros
23 provienen del padre en el espermatozoide. Cuando el
espermatozoide fecunda el 6vulo los 46 cromosomas se unen para
construir el juego individual de 23 pares de la célula incipiente™.

"El 6vulo fecundado en su origen es una célula fnica crece por un
proceso de divisién celular, se divide en dos células idénticas, en
cuatro y asi sucesivamente. A medida que las células se dividen
van cambiandose y organizéndose para cambiar los tejidos y los
6rganos. Cada vez que una célula se divide los cromosomas
también lo hacen. Cada cromosoma hace una réplica exacta de si
mismo, con la divisién celular los cromosomas idénticos se separan
y cada uno de ellos integran la nueva célula, de modo que cada
célula tiene un juego completo de 46 cromosomas idénticos. En el
instante de la divisién celular se presenta el problema ocasionado
por la trisomia 21, habiendo un error de distribucién cromosémica,
una de las dos células nuevas recibe un cromosoma extra ntimero
21, y la otra uno de menos. Los demds pares se distribuyen bien con
excepcién del ntimero 21. Una falla de distribucién puede
producirse en cualquier momento pero la gravedad de su efecto



depende dei instante en que vcurre.  Cuands mds temprano
aparecen més grave son las consecuencias porque an las células
son escazas y todas las derivadas con trisomfa 21 serdn también
tris6micas”. (Smith y Wilson, 1976).

"La generalidad de los sujetos con Sindrome de Down poseen una
trisomfa 21 total, o sea tres cromosomas namero 21 en cada célula.
En éstas condiciones puede decirse que el error de la distribucién
cromosémica se produjo en el desarrollo del 6vulo o del
espermatozoide, o bien en la primera divisién celular del 6vulo
fecundado. Por lo regular resulta imposible determinar el instante
en cada caso especifico. Otra posibilidad es que tanto el 6vulo como
el espermatozoide sean normales, pero que en la primera divisién
celular del 6vulo fecundado ocurra una distribucién defectuosa.
Una nueva célula recibe tres cromosomas nimero 21 y las otras
reciben solo uno. Las células con un Gnico cromosoma 21 no pueden
funcionar y mueren pronto. La célula trisémica seguird
multiplicAndose y todas las células en formacion tendrdn el
cromosoma nfimero 21 adicional. El sujeto tendré trisomia 21 total y
en consecuencia Sindrome de Down. En un 4% de los sujetos con
Sindrome de Down los errores de distribucién ocurren en Ia
segunda o tercera divisién celular por eso algunas células son
normales y otras tienen trisomia 21, A éstos se le denomina trisonifa
21 mosaico normal. Lo cual genera que el sujeto tenga menos
caracteristicas fisicas y un mejor desarrollo que los sujetos con
trisomfa 21 total ", (Smith y Wilson, 1967).

"La trisomfa 21 por traslocacién es una causa infrecuente del
Sindrome de Down, En un 4% de los sujetos con Sindrome de
Down el cromosoma 21 extra se fractura y su brazo largo permanece

adherido al extremo quebrado de otro cromosoma, llaméandole a

1



ésto traslocacion.  Existe la posibilidad en casi un tercio de los casos
de trisomia 21 por traslocacién que uno de los pares pese a ser fisfca
y mentalmente normal, pueda ser un portador genético balanceado
del cromosoma de traslocacién, si bien carece del tercer cromosoma
21, uno de sus dos cromosomas estaré adherido a otro, de modo que
solo posee 45 en total. La adhesién no altera el equilibrio y
funciomiento normal de sus genes, de ahi el aspecto normal del
portador de traslocacién. En el desarrollo del évulo o del-
espermatozoide de uno de los padres, el cromosoma de traslocacién
puede distribuirse a una célula junto con el cromosoma 21 normal,
con lo que el évulo o el espermatozoide resultante tendra dos juegos
de genes niimero 21. Al unirse con un évulo o un espermatozoide
normal, el 6vulo fecundado tendri tres juegos de genes del
cromosoma 21. La trisomfa 21 por traslocacién es rara, se observa con
mayor frecuencia entre los hijos de padres jovenes. Se sugiere
realizar un analisis cromosémico en el recién nacido con Stndrome
de Down, de madres de menos de 30 afios, para excluir posibilidad
del tipo de trisomica por traslocacién. Si el nifioc muestra un
cromosoma de traslocacién se hardn estudios cromosémicos a los
padres para determinar si uno de ellos es portador balanceado de
traslocacién  Si el nific muestra un cromosoma de travslocaci_én se
harén estudios cromos6micos a los padres para determinar si uno
de ellos es portador balanceado de traslocacion” (Smith y Wilson,
1976).

Smith y Wilson (1976) encontraron que para conocer que tipo de
trisomia presenta un sujeto con Sindrome de Down se realizan los
estudios cromosémicos, los cuales consisten en: Se extrae una
pequena cantidad de sangre y se cultivan los leucocitos durante
varios dias, hasta tener un gran namero de células en divisién. Se
_les trata quimicamente para detener su crecimiento en el momento
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de la divisién celular. Se desintegran las células para separar los
cromosomas, que se extienden sobre portacbjetos y se colorean para
observalos al microscopio. Se les fotografia y luego se les separa
ordendndolos de acuerdo con su tamafo y posicién en el punto de

estrangulacion o centrémero, del cromosoma.

14. CARACTERISTICAS DE UN NINO CON SINDROME DE
DOWN.

En éste apartado se tratard de indicar las caracteristicas mds
comunes en los sujetos con Sindrome de Down, recordande que
tedas las caracteristicas que conforman el Sindrome se deben a un
desequilibrio genético, sin olvidar que cada sujeto posee su
particularidad individual.

Desde el punto de vista MORFOLOGICO Ajuriaguerra (1973),
observé que "se trata de sujetos de talla pequeiia, braquicéfalos, de
cara aplastada, con las mejillas salientes, las hendiduras palpebrales
oblicuas estrechas, rasgadas, dirigidas a lo alto y afuera con
epicantos. La frente es baja, la nariz es pequeria y aplastada en su
raiz, Ia boca entreaBierta, la béveda del paladar es a menudo ojival,
con los dientes mal insertados y deformes. Los miembros son
cortos, las manos de dedos cortos son gruesas, el anular ests
curvado, el pulgar es muy pequefio y de baja implantacién. Existen
modificaciones dermatoglificas palmares, de las que la mds
frecuente es la linea transversal tnica que resulta de la fusién de los .

pliegos palmares medios e inferiores".

La béveda plantar estd hundida a menudo y se aprecia en los

miembros una hiperlaxitud ligamentosa. El abdomen puede estar



distendido e hipoténico con hernia umbilical, Se han descrito
malformaciones vertebrales o espina bifida. Estos nifios presentan a
menudo hipoplasia genital, acompafiada a veces en los muchachos
de ectopia testicular o hipospadias y en las nifias de un desarrollo
vaginal y uterinos rudimientarios. Se debe subrayar que puede
existir menstruaccién en las nifias, pero los embarazos son
extremadamente raros. Los transtornos tréficos son importantes, la
piel estd seca, las ufas alteradas. Las cejas escasas. Este cuadro
morfolégico se acompafia de malformaciones asociadas y de ellas las
més importantes son las cardiopatias. Se han descrito ademds,

ausencia de perforacién anal, estenosis de piloro, esclerodermia, etc.

En el aspecto CONDUCTUAL, la mayorfa de éstos sujetos son de
caracter décil, amigables, faciles de tratar. Dependiendo el tipo de
alteracién del Sindrome es su capacidad de adaptacién e integracién
al medio, ya que la mayoria de ellos son sujetos educables que
pueden asistir a centros educativos en los cuales llegan a adquirir un
entrenamiento que les permite ser en la mayorfa de los casos
autosuficientes, no queriendo decir con ésto que sean totalmente
independientes. Segiin Wunderlich (1972), los nifios con Sindrome
de Down presentan algunas caracteristicas persistentes en su
personalidad como son "La obstinacién, la cual es una actittud
impositiva hacia las preferencias que éste tiene en lo que le es grato,
tiende a ser imitativo lo cual es una de sus caracteristicas més
comunes, siendo ésta importante ya que le permite tener un margen
més amplio en el aprendizaje”. La afectividad es otra caracteristica
importante ya que el nifio con Sindrome de Down reacciona
facilmente hacia las manifestaciones afectivas o de rechazo de las
personas que lo rodean, presentando a su vez un mayor grado de
sensibilidad.



Segin el Doctor Coronado (1978), la intervencién del psicélogo en el
tratamiento del Sindrome de Down refiere que el mismo confronta
una gran responsabilidad que debe iniciarse siempre con una
evalucién psicocolégica de diagnéstico, que le permita establecer los
posibles caminos y estrategias a seguir en cada uno de los
problemas. Para la elaboracién del diagnéstico se requiere de un
extenso conocimiento de la dindmica de la psicologia infantil, del
dominio de las técnicas instrumentales de evaluacién diagnéstica, y
de experiencia en el campo de la psicologia clinica. El tratamiento
del nifio con Sindrome de Down debe ser iniciade lo mis
tempranamente posible, para aprovechar los afios de mayor
plasticidad del nifio tanto fisico como mentalmente, para que en
caso de notar alteraciones se recurra a una exploracién diagnéstica
médico-psicolégica.  El primer paso o aspecto en la atencién
psicolégica es la realizacién de un estudio clinico-psicolégico
diferencial el cual da inicio con la primera entrevista psicolégica, en
la que se elaboran la historia clinica del sujero, la cual permitirs dar

posibles respuestas a las interrogantes que se presenten.

La elaboracién de esta historia clinica, se hara con la colaboracién de
"los padres del nifio Sindrome de Down. La informacién que
obtenga el psic6logo de la historia clinica y de las entrevistas con los
padres, debe de ser manejada con cautela considerando que el papel
del psicélogo consiste en ayudar a los padres a reconocer el
problema y a formular un plan de tratamiento y levarlo a la
préctica. El tratamiento del nifio con Sindrome de Down deber4 ser
enfocado y programado en la medida de las necesidades
individuales de cada nifio. El psicélogo deber4 reconocer.cuando
un nifio o su nidcleo familiar requieren ayuda psicolégica. Siendo
esto debido a que la realidad es que la sola presencia de un nifie
deficiente’ mental en el contexto familiar, origina una serie de

15



trastornos emocionales a los padres o hermanos, en ocasiones tan
severas que hace indispensable un plan de tratamiento psicolégico
completo.

Con lo anteriormente expuesto, se cree haber cubierto en gran
medida la descripcién y los aspectos més relevantes de un nifio con
Sindrome de Down, considerando que no es el objetivo principal
hacer una descripcién extensa del tema, siendo el interés primordial
la actitud de fos padres hacia el hijo con Sindrome de Down, ast
como considerar el papel que socialmente las instituciones han
tenido para permitir un mejor desarrolle y alternativas de
integracién social, y a continuacién se hara referencia al rol que
dichas instituciones han tenido.



CAPITULO 2

Entre las atribuciones conferidas forimalmente a la Secretarfa de
Educacién Piablica, ests la de conocer y atender casos de nifios que
presentan deficiencia mental, asi como brindarle apoyo a los padres
de familia.

A continuacién se presentaré en forma cronolégica las diversas

modalidades con que la S.E.P. ha atendido dicha situacién.

2.1 SECRETARIA DE EDUCACION PUBLICA.

La Secretaria de Educacién Publica ha brindado atencién educativa a
los sujetos que presentan necesidades especiales, como en el caso de
la deficiencia mental desde los afios de 1867, correspondiendo a la
época de don Benito Judrez quien en ese afio fundé la Escuela

Nacional de Sordos y en 1870 la Escuela Nacional de Ciegos.

Siendo el afio de 1914 cuando el Dr. José de Jestis Gonzélez,
precursor de la educacion especial para deficientes mentales,
comenz6 [a organizacién de una escuela para débiles mentales en la
ciudad de Leén Gto.

En 1935 el Dr. Roberto Solis Quiroga promotor de la Educacién
Especial en México y América planted la necesidad de
institucionalizar la educacién especial en nuestro pais. Como
resuliado de esta iniciativa se incluyé en la Ley Orgénica de
Educacién un apartadc referente a la proteccién de los deficientes
mentales por parte del Estado. '



En 1941 el entonces Ministro de Educacién, Lic. Oclavio V&jar
Vézquez, propusé la creacion de una escuela de especializacion de
maestros en educacién especial. Siendo necesario para lograr este
objetivo modificar la Ley Organica de Educacion y en diciembre del
mismo afo se envié a las Camaras Legislativas el proyecto de la
reforma de la ley, siendo aprobado el 29 de diciembre por la Cimara

de Diputados y el 31 del mismo mes por la Camara de Senadores.

En 1942 la Ley Reformada entro en vigencia y el 7 de junio de 1943
‘empezd a funcionar la Escuela de Formacién Docente para maestros
especialistas en educacién especial; quedando esta nueva institucién
a cargo del Dr. Solis Quiroga, contandao inicialmente con las carreras
de maestras especialistas en educacién de deficientes mentales y de

menores infractores.

En 1945 se agregaron las carreras de maestros especialistas en
educacion  de ciegos v sordomudos.  Actualmenle la Escuela
Normal de Especializacién cuenta con las siguientes licenciaturas:
deficiencia mental, trastornos de audicién y lenguaje, impedimentos
neuromotores, trastornos  visuales, dificultades del leguaje y

dificultades de aprendizaje.

"La larga secuencia de esfuerzos por consolidar un sistema
educalivo para los nifios con necesidades especiales alcanzé su
culminacién con el decreto de fecha 18 de diciembre de 1970, por el
cual se ordend la creacién de la Direccidn General de Educacion
Especial. Mds que un acto administrativo este hecho representé un
cambio de actitud del Estado hacia la atencién de este tipo de
educandos. EI decrelo de creacion establecia que a la Direccién
General de Educacién Especial, dependiente de la Subsecretaria de

Educacion  Bésica, correspondia organizar, dirigir, -desarroliar,



administrar y vigilar el sistema federal de educaciébn de nifios
atipicos, y la formacién de maestros especialistas." (S.E.P.
FONAPAS, 1981).

Y es asf como México cuenta con diferentes centros especializados
en la deteccién y captacién de ninos con problemas de Sindrome de
Down, existiendo entre otros, servicios que proporciona la S.E.P. y
la Confederacién Mexicana de Asociaciones en Pro del Deficiente
Mental, A.C, asi como algunos centros particulares que se
encuentran afiliados tanto a la S.E.P. como a la Confederacién. A
continuacién se hard una breve referencia de la segunda dando a
conocer sus objetivos, su forma de trabajo y los centros afiliados a la

misma.

2.2 CONFEDERACION MEXICANA DE ASOCIACIONES EN
PRO DEL DEFICIENTE MENTAL, A.C.

La Confederacién Mexicana de Asociaciones en Pro del Deficiente
Mental, A.C., es una organizacién dedicada a mejorar el bienestar de
las personas con deficiencia mental. Fue fundada en 1978 por
padres de nifios y jévenes con deficiencia mental, que sintiendo una
honda preocupacién por el futuro de sus hijos, se dieron a la tarea
de organizarse y luchar para alcanzar objetivos fundamentales para
lograr el pleno reconocimiento de los derechos y la dignidad de la

persona con deficiencia mental.

En estrecha colaboracién con profesionales en este campo, la
Confederaci6n trata de ayudar a todas las personas sin imporar su
raza, religién, nivel socioeconémico o grado de deficiencia. Y para

esto cuenta con un programa integral elaborando para satisfacer y



armonizar las necesidades da {as personas con deficiencia mental, a

sus padres y a la sociedad.

Los principales objetivos de la Confederacién son:

Promover la creacién y la unién de asociaciones en toda la
repiblica.

Hacer difusién de problema a través de los medios
informativos a fin de concientizar a la sociedad sobre
necesidades y posibilidades de las personas con deficiencia
mental.

Promover una legistacién que ampare los derechos de la

persona con deficiencia mental.

- Ofrecer orientacién, informacién y asesoramiento a los
padres de familia.

- Ofrecer a los profesionistas, médicos psic6los, educadores y
padres de familia, material bibliogréfico y audiovisual que
les ayuden a incrementar sus conocimientos e incentive

trabajos de investigacion.

- Promover la creacién de centros de capacitacién y talleres

protegidos pra habilitar a las personas.

- Promover su empleo tanto en el sector piiblico como en el
privado.
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- Impulsar la creaci6n de casas hogar que favorezcan formas
de vida en la comunidad.
- Promover actividades de tiempo libre.
Para lograr los objetivos mencionados se ha creado:
- La Comisi6én de Orientacién a padres que organiza
encuentros nacionales, escuelas para padres y reuniones de

asesoramiento.

- La Comision de Legislacién, que promueve el estudio, la

actualizacién € implementaci6n de las leyes.

- El Centro de informacién que es la biblioteca que contiene en

la Repiblica mayor informacién sobre el tema.

- Programa de Difusién, responsable de publicaciones;
Revista CONFE, boletines informativos,etc.

Organizacién de Campanas de Sensibilizacién Social.
- El Programa de Canalizacién y Atencién a Casos.
- La Comisién sobre Programas Laborales.

- El Programa de Administracién de Tiempo Libre promueve
actividades: culturales, deportivas, recreativas y sociales.

Campamentos e intercambios nacionales e internacionales.
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- El Programa de Asesoria Técnica a asociaciones, Promueve
cursos de actualizacién, intercambio de experiencias entre

asoclaciones nacionales e internacionales.

- Afiliada a la liga internacional de Asociaciones en favor de
personas con deficiencia mental, con sede en Bruselas

representando a 40 millones de personas.

- La Comisién de Relaciones con Organismos Nacionales
como:
IMSS, ISSSTE, LOCATEL, DGEE, CREA, GEN, CRUZ ROJA,
estableciendo convenios que beneficien a nifios y jévenes en
materia de proteccién, empleo, capacitacién, acceso a
instalaciones y miltiples programas de actividades

deportivas, recreativas y sociales.

- La Comisi6n Tutelar. Programa de proteccién a la persona
con Deficjencia Mental huérfana.

En la anteriormente mencionada confederacién se encuentran
adscritas 50 escuelas que atienden a niftos y jovenes deficientes
mentales, prestindoles los servicios en el Distrito Federal y el
interior de la Repiblica,

De estas escuelas de educacién especial, las siguientes son las que
atienden especialmente a nifios con Sindrome de Down.

Distrito Federal: Adelante Nifio Down, Asociacién Mexicana Pro

Nifio Retardado, Comunidad Down, Asociacién Pro Nifio
Retardado Mental, Camino Abierto, Capacitacién y Desarrolio .
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Integral, CT.DUCA, Centro ltary, Comunidad del Pequefo
Artesano, Escuela de Educacién Especial No.29, Fundacién CEDAC.

Chiapas: Club Rotario No. 2, Tuxtla Gutiérrez, Chis.

Guanajuato:Escuela de Educacién Especial Marina Celaya, Gto.,
Comunidad Leonesa para la adaptacién del Down en Leén,Gto.

Hidalgo: Centro de Terapia Educativa Hidalguense.
Jalisco: Sociedad de Padres de Familia Nifio Down Guadalajara.

Michoacan:Centro de Integracién Down, Centro de Terapia
Educativa de Morelia (CTDUCA).

Nuevo Leén: Centro de Terapia Educativa de Monterrey
(CTDUCA).

Puebla: Fundacién Down Puebla.

Veracruz: Centro Down Coatzacoalcos.

Es asf como hoy dia existen asociaciones preocupadas en apoyar y
motivar a los padres a realizar un esfuerzo y trabajo para quienes las

oportunidades de desarrollo en apariencia no son las mismas que

todos. Tema que a continuacién se desarrollar4.
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CAPITULO 3.
ACITYUD

Ya para nadie es exiraia la idea de que si la relacién entre el
cientifico social y su objeto de estudio es de transformacién mutua,
de que el hombre cambia su mundo y viceversa, de que nuestra
mera presencia transforma las cosas que a su vez nos transforman,
en una palabra de que nuestras relaciones son bidireccionales. En
este sentido el objeto de estudio del presente trabajo es la actitud de
los padres que tienen un hijo con Sindrome de Down y que en
ambas partes se ven transformados por esta situacién, como asf
mismo quien participa como investigador, y en dicha interaccién
con el medio ambiente permite que establezcamos nuestra escala de
valores y actitudes.

¢Por qué medir actitudes?, relomando la definicién de Kimball
Young (1973). . . . una actitud es una tendencia a la accién. . . una
actitud es esencialmente una forma de respuesta anticipatoria, el

comienzo de una accién que no necesariamente se complementa.

Consideranda de una manera dindmica -supone este autor- el
conocimiento de una actitud permite predecir con mayor facilidad
las tendencias del comportamiento (percepcién y conocimientos)
relativos a ciertos aspectos del mundo.

Al estudiar una actitud se esta penetrando en el sistema de creencias
del sujeto (Idem) lo que permitird obtener informacién que guie y
facilite la elaboracién de programas y planes para la prevencién y
correcién de cuﬂquier fenémeno a estudiar.. Asi mismo Rodriguez
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(1987) "considera a las actitudes como elementos valiosos para la
prediccién de la conducta” bajo las siguientes caracteristicas:

. a) la organizacién duradera de creencias y conocimientos en
general, b) la carga afectiva en favor o en contra, o la
predisposicién a la accién y d) la direccién a un objeto social "Por
tanto Rodriguez define a la actitud social" como una organizacién
duradera de creencias y conocimientos en general, dotado de una
carga afectiva en favor o en contra de un objeto social definido, que
predispone a una accién coherente con las condiciones y afectos
relativos a dicho objeto”. . .

De igual forma Leo Konner (1980) explica que las actitudes de la

conducta tienen varios aspectos basicos comunes:

1.- Todas las actividades se expresan como reacciones afectivas

provocadas por las personas y las situaciones.

2.~ El significado que tiene una situacién para el individuo depende
menos de sus factores reales, que de la forma en que aparece ante él
y de la impresién que le produce o sea de la actitud que el individuo
asume ante la situacién.

3.- Las actitudes se desarrollan.
4.~ Las actitudes son creadas por las actitudes de los demas que
infuyen en ellas y pueden modificarlas, en favor o en contra, éstas

son, por consiguiente, determinantes esenciales de desarrolio de la
personalidad y de la conducta.
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De lo anterior se puede entonces considerar que la actitud que un
individuo tenga, como es el caso de los padres ante un hijo con
Sindrome de Down puede ser explicada de la siguiente manera:

1- Todas las actitudes de los padres que tienen un hijo con
Sindrome de Down, se expresan como reacciones afectivas
provocadas por esta situacién y todo lo que involucra (demés
factores),

2.- El significado que tiene esta situacién - el tener un hijo con
Sindrome de Down para los padres depende menos de los factores
reales (fisicos emocionales, econémicos, relaciones sociales, etc.). que
de 1a forma en que aparece ante ellos y de la impresién que les
produce, o sea de la actitud que el individuo asume ante esta
situacién,

3.- Las actitudes de estos padres se desarrollan.

4.- Las actitudes a su vez, son creadas por las actitudes que en
general todos los individuos tenemos ante el Sindrome de Down, de
quienes tienen un hijo o no, y que influyen en estos padres para su
formacién o influencia y modificacién en favor o en contra, Y come,
todo esto forma parte de la estructura de persenalidad de los padres
y sit conducta,

Y se puede agregar un apartado asf.
5.- A esta actitud que desarrollan y modifican, se ve influenciada por

las condiciones geneales tanto del individuo come del medio donde
se desarrollan y que influyen directamente en:
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a)El desarrollo de la personalidad de los hijos de estos padres.
b)La relacién que los padres establecen entre si y con su

entormno y

cjLa visién que la poblacién en general tenga acerca de la
problemética que se tienen de el Sindrome de Down.

Asf se observa que las investigaciones en México acerca de las
actitudes hacia el Sindrome de Down apenas empiezan a surgir, se
ha encontrado poca informacién referente a la actitud de los padres
hacia el hijo deficiente mental, Sindrome de Down especificamente,
hallandose inventigaciones acerca de la misma en otros aspectos,
como son el deficiente mental en la escuela, en la comunidad, en el
aspecto laboral, estimulacién temprana, entre ofros. Centrando las
investigaciones en el nifio deficiente, dejando muchas veces a un
fado la problematica que enfrentan los padres y la familia en si, ante
la presencia de un miembro con deficiencia mental, dando por
hecho aspectos como son el rechazo, aceptacién, sentimiento de
culpa sobreproteccién y ambivalencia, que presentan los padres
hacia el hijo deficiente.

3.1, ACTITUD SOCIAL HACIA EL SINDROME DE DOWN.

Las actitudes sociales hacia el deficiente mental han experimentade
una callada revolucién en los Gitimos afios, sin embargo gran parte
de los problemas planteados por la deficlencia mental distan atn
mucho de haber sido correctamente identificados y menos atin
resueltos. La investigacién se ha centrado en el nifio deficiente
mental, en sus sentimientos, problemas y necesidades y no ha
sabido ver a la deficiencia como un acontecimiento social en el
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contexto de la familia y de la comunidad en que ocurre, pues como
es sabido en la mayoria de las sociedades no ha habido una
preparacién para aceptar o comprender a las personas con
deficiencia mental, siendo estos sujetos muchas veces motivo de
rechazo, miedos o butla por la ingnorancia de la poblacién, creando
con esto mayores conflictos en el primer nficleo social. Haciendo
referencia a lo anteriormente expuesto, se mencionardn algunos
comentarios hechos por padres de familia con un hijo deficiente
mental. Sobel (1977) "La sociedad que nos rodea, no esté educada ni
preparada, para aceptar y comprender a las personas con deficiencia
mental. Recibimos rechazo, incomprensiones y conmiseracién de
Ios que nos rodean, pero solamente de nosostros depende mantener
el equilibrio necesarioc para enfrentar las distintas situaciones.
Nuestro hijo vivira su vida, dentro de mdltiples limitaciones, de
acuerdo a su capacidad mental y/o fisica, y ayudaremos a hacerlo
mas feliz en la medida que lo comprendamos y ayudemos. Otros
padres nos avergonzamos de tener un hijo deficiente, ya que la
sociedad tiene una actitud tan negativa e incomprensiva hacia el
problema"”

Se ha podido observar los cambios que se producen en la familia
como conjunto cuando esta intenta enfrentarse al nacimiento y
presencia de un hijo deficiente mental y adaptarse a &l

El nacimiento de un hijo deficiente mental puede tener sin lugar a
dudas, un amplio efecto sobre todas las esferas de la vida personal y
familiar, Las dificultades econémicas, las crisis matrimoniales y los
sentimientos de culpa y ansiedad de los padres independientemente
del efecto que puedan tener, merecen mayor atencién a la recibida
hasta ahora Sobel (1977) recoge algunas impresiones de los padres al
respecto: "aceptar a nuestro hijo tal como es, quererlo y ayudarlo,
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capacitarnos para entenderlo, son las bases para recorrer un camino
diffcil pero posible de transitar, en la medida que no nos dejemos
vencer por el desaliento, el rechazo o la negacién, en que
lamentablemente suelen incurrir algunos padres".

Kew (1978) refiere que la deficiencia ha sido vista desde dos
enfoques: el enfoque concéntrico, el cual es el que ﬁj’a su atencién en
las necesidades especiales del nifio deficiente mental, poniendolas
en el centro del nexo social de la familia y el segundo enfoque que
parte de la familia como gtupo cuya existencia precede a la llegada
del nifio deficiente mental, en el cual la deficiencia mental se
considera no como la desgracia de un individuo que ocasiona una
serie de necesidades especiales, sino mds bien como un
acontecimiento o epidosdio especial en la vida de un grupo familiar
corriente. Desde éste punto de vista se puede ver a la deficiencia
mental como un hecho social capaz de alterar todo el equilibrio de
fuerzas en el grupo familiar.

Basta sefialar que el nacimiento de un hijo deficiente mental es una
fuente potencial de perturbaciones en la vida del grupo familiar y
que puede dar origen & una serie de necesidades que con frecuencia
nada o muy poco tienen que ver con las del nifio.

Como se ha sabido, el Sindrome de Down, debido a una anomalia
cromosémica, origina la deficiencia mental ya sea debido a una
traslocaci6n o mosaicismo ente otros. Se puede decir que en la
actualidad es una de las trisomias m4s estudiadas y conocidas,
debido a ésto se puede esperar que en el aspecto social, los sujetos
con ésta trisomfa o cualquier otra anomalia en genera] reciban un
trato mds adecuado en cuanto a sus relaciones interpersonales, ya
que a pesar de sus limitaciones son seres que pueden percibir el
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afecto o el rechazo que se les proporciona, sobre todo si hablamos
especificamente de la trisomia 21, que como es sabido, dentro de la
deficiencia mental es uno de los grupos en los cuales los sujetos son
mis afectivos, receptivos y prodigadores de manifestaciones
afectuosas; motivo de més por lo cual nosotros los sujetos
"normales" debemos de permitirles el acceso para que sean parte
activa de esta sociedad en que vivimos, ya que desde cualquier
punto en que se analice su problematica, encontraremos que pueden
ser personas educables, sociables y productivas siempre y cuando se
les de la oportunidad de poderse adaptar e integrar a un nficleo
social, ya sean en el primario, o dentro de la comunidad en que
habiten.

Ain sabiendo que la sociedad considera a la inteligencia como uno
de los mejores atributos del hombre, es necesario que los individuos
que conforman a ésta, acepten al nifio con Sindrome de Down, para
esto es conveniente que el adulto promueva de manera permanente
y sistematica la aceptaci6n del sujeto deficiente, orientando a las
futuras generaciones en el cumplimiento del deber que todos
tenermos de relacionarnos con nuestros semejantes, ya que no
debemos de olvidar que todos conformamos la sociedad en que
vivimos, siendo de vital importancia que los familiares que tienen
nifios con Sindrome de Down hagan participar a los elementos que
integran la sociedad en la educacién del nifio, evitando asf su
marginacién,

Algunas investigaciones sobre actitud; Antunez (1980), evalué si
habfa diferencias entre las relaciones familiares en 50, familiar donde
no hay un miembro con deficiencia mental y 50 familiar donde hay
un miembro con deficiencia mental, encontrando que la presencia de
un hijo con deficiencia mental produce alteraciones de pareja asf
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cwmo en la interaccién familiar, ya que al saber que su hijo
presentaba un cuadro de deficiencia mental, y el 90% de los padres
entrevistados se resistié a aceptar que su hijo tenfa problemas,
sintlendo desilusién, frustacién, rechazo e incertidumbre por el
futuro de su hijo, més tarde sobrevino un sentimiento de culpa por
la presencia del cuadro en su hijo, por lo que tendieron a buscar
ayuda profesional. El 85% de los padres entrevistados no piensan
que su hijo arruiné su vida, niegan el hecho de que su hijo ha
modificado su vida pero afirman sin embargo, que si su hijo no
existiera su vida seria mas tranquila,

En cuando a la integracién familiar el 95% de los padres afirman que
no tratan de igual forma a todos sus hijos pues el que presenta
deficiencia mental requiere de mayor atencién y ayuda.

Como es obvio los entrevistados que no tienen hijos con deficiencia
mental no pasan por el proceso de rechazo-aceptacién como los
otros padres entrevistados, es por ello que las relaciones familiares
no se ven afectadas por sentimientos tales como frustracién,

culpabilidad, rechazo. Concluyendo que hay diferencias entre las

aci amiliares donde existe hijo con deficiencia mental
donde no lo hay.

En la investigacién Llevada a cabo por Ochoa (1984), se evalué el tipo
de actitud que tenfan los padres hacia sus hijos con deficiencia
mental. Se tomaron como actitudes negativas la de no aceptacién
del problema del hijo y la sobreproteccibn y como actitudes
positivas la aceptacién familiar.  Se encuestaron a 50 famitias
mediante un cuestionario dividido en 6 areas, los resullados que se
obtuvieron en cada una de ellas son las siguientes:
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1. Conocimiento del padecimiento de la deficiencia mental; el 66%
de los padres mencioné que tenfa iInformacién acerca de la
deficiencia mental proporcionada por la institucién a la que acude
su hijo, el 24% dijo que no tenfa mucha informacién y el 10% no
sabfa nada acerca del tema,

2. Detencién de deficiencia mental en su hijo; El 44% de los padres
informé haber detectado el problema de su hijo al afio de edad del
pequefio, el 40% antes de que su hijo cumpliera un afio y el 16%
cuando empezo a estar enfermo su hijo.

3. Las actitudes familiares hacia el hijo con deficiencia mental; el
64% lo consider6 un conflicto y el 36% no tuvo problemas por In
presencia de su hifo. El 80% de los padres mencion6 ser
sobreprotector.

4. La aceptaci6n social del deficiente mental; El 84% de los padres
afirmaron que el adolescente con deficiencia mental es rechazado,
porque la sociedad considera que su problema es contagioso, por su
aspecto fisico, ademés de que la sociedad le da poca importancia a
su educacién, sélo 16% pens6 que los adolescentes con deficiencia
mental son aceptados en su comunidad.

5. Las actividades de cuidado personal; El 32% de los padres
afirmé que sus hijos pueden realizar todo tipo de conductas de
autocuidado, el 30% sélo las referentes al aseo, el 20% las referidas a
la alimentacién y el resto a que ninguna actividad pueden realizar
pér ellos mismos,
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6. El tipo de escuela a la que asisten sus hijos. El 76% asiste a
escuelas especiales para personas con deficiencia mental, el 16%
acude a escuelas regulares yel 18% no asiste a la escuela.

Por lo anterior, se concluye gue la falta de informacién sobre la
deficiencia mental, el desconocimiento_del tipo de conductas que
una persona que la manifiesta puede aprender, los sentimientos que
les produjo saber que su hijo tenfa deficiencia mental y_ el rechazo
que la sociedad mantiene para las personas con deficiencia mental
provoca gue los padres de hijos con deficiencia mental tenga una

actitud de rechazo hacia ellos, por lo que sélo una pequefia parte de
la poblaci6n entrevistada ha aceptado el problema y lo ha manejado
adecuadamente a_fin de lograr inteprarlo_a su _comunidad

encauzandolo a adaptarse dentro de sus posibilidades,

En el estudio realizado por Sosa y Avila (1987), se evaluaron las
diferencias en las actitudes hacia la integracién de personas con
deficiencia mental de tres grupos de padres que se eligieron en
forma no probabilistica -164- de la siguiente manera:

1) Padres de hijos con deficiencia mental que asisten a escuelas
regulares donde hay grupos integragos de personas con deficiencia
mental -54- y que por lo tanto tienen experiencia en el concepto de
integracién.

2) Padres de hijos con deficiencia mental que asisten a escuelas
especiales para estas personas -55-.

3) Padres de hijos no deficientes que asisten a escuelas regulares
donde no hay grupos integrados de personas con impedimentos -
55-,  El nivel socioeconémico de todos Ins sujetos se considerS .
_ medio-alto ya que asisten a escuelas particulares. ‘
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En cuanto a los resultados obtenidos se podria mencionar quesel

grupo_de padres de hijos con deficiencia_mental que asisten a
escuelas repulares con grupos integrados manifest6 una actitud mas
favorable respecto a los otros dos grupos, hacia la integracién en los
émbitos laboral, académico y familiar, sin embargo, se hace notorfa
su_baja aceptacién en el dmbito comunitario; debido quizi por el

enfrentamiento que este grupo ha tenido con la comunidad al tratar

evar a cabo efectivamente la integracién de éstas.

Por otra parte el grupo de padres de hijos con deficiencia mental que
asfsten a escuelas especiales present6 actitudes similares a la de los
padres de hijos no deficientes, es decir, poco favorables. .
Debiéndose quizé a que estos padres no han tenido experiencia de
integracién con sus hijos, no conocen la posibilidades que tienen de
lograrlo, percibiendo el rechazo de la comunidad hacia las personas
con limitaciones intelectuales y ellos mismos las rechazan, Este
grupo ecepté que las personas mentalmente retrasadas poscen
capacidades y también caracteristicasd negativas.

Por altimo, el grupo de padres de hijos no deficientes mentales que
asistenn a escuelas regulares presenté una mayor aceptacién de la
integracién comunitaria ignorando el rechazo o la aceptacién que la
comunidad les dirige a la personas deficientes. La actitud més
desfavorable se observé en la integraci6n en el ambito familiar,
debido quizé a que como no hay convivencia.

Da Fuentes Reyes (1986), realiz6 un estudio con 25 casos tomados de
la “Conferacién Mexicana de Asociaciones en Pro del Deficiente
Mental, A.C" la seleccién de las parejas se hizo en base a los
sigulentes requisitos;
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- Tener un hijo deficiente mental.

- Que la edad del nifio fluctuara entre los 14 y 1B afios
cronolégicamente.

- La edad de los padres estuviera comprendida entre los 40 y 60
afios.

La muestra fue no probabilistica por cuotas con remplazo de
acuerdo a las caracteristicas de la poblacién estudiada.

Se elaboré un cuestionario de 30 items, tomando en consideracién
tres dreas que constaron cada una de 10 preguntas, las dreas que se
estudiaron fueron: social, afectivas y sexual. De las tres areas que
se estudiaron, la que se vio més afectada fue el 4rea afectiva.

En cuanto al sentimiento que experimentaron los padres desde que
se enterarén de la deficiencia de su hijo a la fecha, un 36% de la
poblacién fue de sentimientos de l4stima, indiferencia y rechazo
hacia el nifio, principalmente por parte del padre, sélo se presenté
un caso en donde el padre se justificd argumentando que se
mostraba indiferente hacia su hijo porque la sefiora sobreprotegia al
nifio y queria de esta manera evitar tal conducta en ella.

Otro aspecio importante a considerar en esta érea,-es que la
deficiencia del nifio en un 40% de las parejas provocé constantes
discustones y conflictos entre ellos. En algunos casos se encontré
con que el padre habla abandonado su hogar o que no cooperaba ni
se responsabilizaba por su familia, con respecto a esto se informé
durante la entrevista que este alejamiento se habia suscitado a rafz
del nacimiento del nifio,

Ent cuanto a la actitud que han tomado cada uno de los conyuges
ante el problema, el 60% fue de apoyo mutuo y consideran que esto
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fue primordial para superar la problematica, el 40% restante fue de
indiferencia y rechazo principalmente por parte del padre, sélo en
un caso fue la madre quien se mostré indiferente, tal actitud
también la manifesto durante la aplicacién del cuestionario y la
entrevista, Con respecto a la Gltima pregunta de esta 4rea:

-¢Sienten que el problema que presenta su hijo los ha unido méas?, el
56% de la poblacién respondi6 afirmativamente, informando
durante la entrevista que era necesaria la uni6n para poder ayudar a
su hijo y superar con més facilidades el problema.

Con respecto al drea sexual las desaveniencias fueron minimas
segn los datos arrcjados por los cuestionarios y entrevistas. El
porcentaje mds bajo se presenté en la pregunta: ";Evitan tener
relaciones sexuales pretextando cualquier cosa?”, ya que un 40%
respondieron afirmativamente mencionando que respecto a esta
pregunta hubo parejas que externaron que la evitacién de relacién
sexual se debié en algunas ocasiones a factores independientes a la
" problemética como por ejemplo exceso de trabajo, cansancio, efc.,
sin embargo fue una minorfa.

En cuanto el 4rea social la problemdtica que se pudoe apreciar fue
minima, pues parece ser que la pareja le da menor importancia,

En algunas entrevistas comentaron que las dificultades mds
comunes fueron debidas al interés morboso que la gente mostraba
por. el nifio. Sblo en 16 casos se pudo considerar que tenfan
superado el problema y ademds se preocupaban por resolverlo.

Las conclusiones obtenidas en la presente investigacién fueron las
siguientes: - El hecho de tener un hijo deficiente mental modifica
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directamente la dindmica de la_pareja.  Una de las primeras

reacciones encontrados en Jos padres al enterarse del diagnéstico de

su_hijo es de incredulidad v_posteriormente de tristeza, siendo_de

vital imporiancia la forma en_que se les comunica el diagn6stico

para la aceptacién vy superacién del problema, ya que al enterarse

del mismo, la pareja_toma_diferentes actitudes algunas de ellas

provocan serias discusiones y conflictos logrando afectar su relacién,

en_algunos casos llegan a la_separacién_y en casos_extremos al

divorcio. En algunos de ellos existe el temor_de tener olro hijo con

las_mismas caracteristicas o _gue algunos de sus familiares las

herede. Es importante la identidad y estabilidad de la pareja ya que
esto va a determinar que se aceple y supere el problema y no el
status socio-cultural, aunque puede ser un factor importante,
Siendo necesario que los padres cuenten con informacion adecuada
y verfdica acerca de la deficiencia mental para que tengan un
panorama mas amplio de las causas que originaron el problema, de
sus perspectivas educativas, sociales y laborales de sus hijos (De
Fuentes R.E. 1986).

Nancy L. Mary, (1990). Estudi6 las reacciones de madres blancas,
negras e hispanas que tienen un hijo con deficinncia mental.

60 Madres y sus niitos con deficiencia mental fueron inlervenidas
para explorar sus sentimientos y reacciones acerea de sus hijos.
Mostrando las madres hispanas reacciones de autosacrificio con
respecto a sus hijos y una gran negativa al propio matrimonio en
comparacién con las otras madres, Escenario de reacciones frenle a
fuertes sentimientos negativos por largos periodos de ajustamiento
fucron més reportados después en ambas madres blancas e
hispanas. En relacién a la severidad de la deficiencia mental que no
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es productiva, las madres negras mostraton problemas con los

familiares y con los hijos anteriores,

El estudio longitudinal se realizé desde hace 30 afos llevando un
seguimiento de todas las familias, las reacciones més observadas
fueron angustias, ambivalencia, confusién, desorientacién, afliccién,
rechazo, schok e impulsos suicidas. Las reacciones méas frecuentes
desde 1960 a la fecha fueron confusién y desorientacién (Baum,
1962, Begab, 1962; Cohen, 1962; Roith, 1963; Roos, 1979; Emann,
1989).

El método que se utilizé consisti6 en seleccionar a 250 madres con
un hijo deficiente mental que tuviera menos de 6 afos y
posteriormente fueron recluidas bajo una prueba de discriminacién
de respuestas negativas hacia la deficiencia mental bajo una cuota
de 20 sujetos de madres blancas, hispanas y negras con un total de
60. El 50% presentaba un dafio severo en el retardo y el 50%
restante presentaba un dafio moderado. La intervencién consislié
en la asistencia de una a dos horas por semana en las casas de estas
familias ayudados de traductores de espaiiol al inglés o bilingiies
para aplicar una cédula de 109 {tems dividida en 4 4reas: a)
reacciones de los padres hacia el hijo deficiente mental, b) servicios
que les prestan, c) apoyo formal e informal y d) grupos de apoyo.
Las respuestas inclufan dos tipos: abiertas y cerradas de manera
retrospetiva y la segunda se dirigia a las respuestas observadas de
acuerdo a los sentimientos experimentados actualmente (shock y
confusién). Se utiliz6 una escala de Likert utilizada primero tres
veces a la semana y cada afio después del diagnéstico. Asi los
sentimientos mencionados con anterioridad 8 de cada 12 fueron
negativos y al paso del tiempo acompaiiados de algunas muertes se
experimentaron sentimientos mas fuertes.
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Un reporte especial que maneja esta investigacion, es que existian
algunos padres con hijos con Sindrome de Down, los efectos
observados dependieron de las anormalidades fisicas combinadas
con un diagnéstico temprano, de la preparacién inicial al shock que
presentaridn los padres siendo este evidente pero con menor
intensidad.

Arie Nadler, (1991) realizé un estudio sobre la aceptacién de la
deficiencia mental y la basqueda de ayuda entre madres y padres
que tienen un hijo con deficiencia mental. La btsqueda de ayuda
preferencial de padres con hijos deficientes mentales fue examinada
en especial bajo un constructo de una escala de aceptacibn
administrada a 5 padres y madres. Las respuestas fueron a
preguntas que consideraban un nimero de necesidades asociadas al
dafio del nifio y a la forma de vida de la familia, a las necesidades de
cada uno de los padres y a la necesidad de ayuda externa. Los
resultados mostraron que tanto los padres y las madres tienen
necesidades diferentes y por lo tanto la bfisqueda de ayuda es
diferente. Los padres buscan ayuda para modificar conductas en si
mismo y en los nifios. En tanto las madres se vefan afectadas en sus
consideraciones propias (ansiedad, dependencia, sentimientos de
inferioridad y una marcada dependencia a la ayuda externa).

El método utilizado fue el anslisis del discurso y la aplicacion de la
escala de aceptacién con 40 ftems la cual evalué el grado de
aceptacién y los cambios que se observaron en los padres en relacin
a la deficiencia mental. Algunos ftems incluiran la percepcion del
yo y roles de parentesco. Otros items se referian a los prejuicios
percepcién social. Los resultados observados fueron que: una gran
maxofia prefirieron la busqueda de ayuda nrofesional, algunos con
obstaculos relativos a_la_percepcién_social como en el caso_de las -
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medres _a dilerencia de los padres guienes presentaban una

bisqueda de ayuda que buscaban mdas que para entender su_prapia

problematica ésta era dirigida hacia los nifios observandose con esto

muy poca aceptacién de los mismos.

Clif Cunningham (1987), en su experiencia en Manchester y su
equipo de colaboradores, identificaron un nlimero determinado de
reacciones y sentimientos que experimentan los padres con un hijo
con Sindrome de Down, estos dependeran segun el autor de sus
recursos, de los servicios y apoyos disponibles de que dispongan los
padres, del origen y experiencias, de sus planes y sus suefios para
sus hijos y de las cosas que ellos valoren en la vida. Las reacciones
observadas fueron de incredulidad, instintivas {proteccién) de dolor,
de incapacidad de incertidumbre, de enfado y hostilidad, de
desconcierto y desesperanza. Los resultados indican que, no hay
indicios de que el tener un nifo con Sindrome de Down en la familia
produsca automaticamente efectos negativos en los otros nifios. No
hay pruebas de que las parejas que tienen un nifio con el Sindrome
de Down tengan mas tendencias a separarse que otras parejas. De
hecho hay indicios que demuestran que la familia sale ganando con
la experiencia, Pueden surgir conflictos entre las parejas y los
familiares, sobre todo los abuelos. Sin embargo, muchos se pueden
evitar si los padres reconocen sus propios sentimientos y los de los
demds, y se establece un didlogo,

Asf mismo sefiala el autor, que las personas, las familias y los nifios
son tan diferentes que es imposible predecir el efecto que tendra en

ellos y la familia el nacimiento de un bebsé,

Eden-Piercy, G. Blaches, |. & Eyman, R. (1986), exploré las

‘reacciones de los padres que tienen un hijo con retardo mental
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severo y a los hermanos. El estudio exploro todas las reacciones
emocionales en base a una escala de 120 reactivos, aplicadas a 75
padres y a los hermanos. Las respuestas més frecuentes observadas
fueron de rechazo, desesperacién, frustacién tanto de los padres
como de los hermanos. La investigacién se realizo descde 1984 a
1986 y al paso del tiempo se fueron observando algunas
modificaciones en particular en la reavcitn de rech;szo, sin que esto
hable de una total aceptacién.

Kornblatt, E, & Henrich, J, (1985), estudié las necesidades de
integracién en las familiar con un hijo con retardo mental. Observé
que 45 familias en las cuales existfa un miembro que tuvlera
deficiencia mental y la dindmica que se suscitaba en el hogar, se
aplic6 un cuestionario de 130 reactivos en los cuales se inclufan
éreas de relaciones familias de preferencia , relaciones entre los
mismos hermanos, entre la pareja de esposos, asf como si existia
algun familiar como to, primos, etc. Los resultados encontrados
fueron: problemas entre_los esposos en tanto su_actividad sexual
comunicacién, y desarrollo_personal fesional, las_relaclones
entre los hermanos eran mas favorables_ya que se teportaba_que
abf utua cooperacién algunos_de los _casos eran los

ermanos_quienes se hacian cargo del hermano con defjciencia
"mental, en relaci6n a familiares agregados las relaciones para con la
amilia_en neral _era de_ apoyo 1o _con e
cf 0. Ente 08 generales se obse e cas
familias existia una real integracién,

Goodyear, R, K. (1989), exploro las actitudes de los padres con un
hijo con Sindrome de Down, en relacién a la consejetfa, para atender
mejor a su hijo. Las actitudes que se presentaron con mayor
frecuencia fueron de angustia, ansiedad, desesperacién por no tener
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el tiempo y la capacidad para atender con eficacia a sus hijos. La
consejeria consistia en apoyar a los padres con material impreso
{folletos, panfletos, revistas y algunos libros), ademds de asistencia a
consultas en relacién a las dudas y conflictos que la informacién
anterior le habfa ocacionado, al paso de 6 meses se observo que las
actividades antes mencionadas fueron modificadas en un nivel bajo

de significacién estadistico.

Polanco (1983) citaque "una vez enterados del problema de su hijo
los padres toman diferentes actitudes con las que provocan serias
discusiones o conflictos familiares logrando afectar su dindmica
familiar. Los problemas entre los pares se deben al desacuerdo
sobre el trato que le dan al hijo con deficiencia mental, algunos
llegan a la separaci6n, al divorcio y en casos extremos a practicar el
homicidio-suicidio sobre todo cuando la deficiencia mental del

sujeto es severa o profunda".

"Bernard Farber (1979), ha demostrado que la relacién en el caso de
una pareja con un hijo deficiente mental suele ser més pobre que la
que se da en una pareja "normal”. En un riguroso estudio realizado,
con preguntas sobre las relaciones sexuales, la comunicacién verbal
y otras cuestiones, Faber elabor6 un baremo de integracién
matrimonial aplicable a cualquier pareja casada. Comparé luego
grupos de padres que tenfan un hijo deficiente mental con otros
grupos que eran semejantes en todos los aspectos, pero que sélo
tenfan hijos sanos. Llego asf a la conclusién de que los padres del
primer grupo, de acuerdo con los criterios que habia seleccionado,
alcanzaba por término medio un nivel de integracién matrimonial
significativamente m4s bajo que los padres del segundo grupo"
(Kew, 1978,).
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Se ha podido observar que los matrimonios que tienen un hijo
deficiente mental limitan su descendencia, tales son los casos de los
estudios realizados por Holt, Tizard y Grad (kew, 1978), en los
cuales Holt comenta que de 160 madres que tedricamente podrfan
haber tenfdo més hijos, 101 decidieron no tenerlos. La decisién de
90 de estas familiar parece estar directamente relacionada con la
presencia de un hijo deficiente mental.

Un segundo estudio ha demostrade que en estas familias quedan
también perturbados otros factores ademds de la integracién
matrimonial. Y es asf como Prechtl (kew 1978), llevé una
investigacién sobre la relacién madre-hijo cuando éste parecfa una
lesién cerebral minima. Los resultados de este estudio son més
importantes, cuanto que ninguna de las madres era consciente a la
sazén de que su hijo era de alguna manera deficiente. Prechtil llevé
a cabo su investigacion sobre una amplia muestra de madres en una
maternidad, antes de que los nifios fuesen diagnosticaddos como
deficientes mentales. De este modo, pudo realizar muchos controles
rigurosamente comparados (es decir, de madres cuyos hijos
resultaron ser completamente normales). Luego utilizé
comparativamente estos controles para estudiar el efecto sobre la
relacién madre-hijo cuando el nifio en cuestion era deficiente mental,
pero no lo suficiente para haber sido atn diagnosticado.

Constaté que después de unos cuantos meses las madres no
mostraban una actitud positiva y armoniosa hacia sus hijos, en cada
7 de 8 casos en los que el nifio setfa diagnosticado deficiente mental.
Sefialé que: "en primer lugar las madres no crefan que el orfgen del
problema era el hijo en sf, sino el modo equivocado de tratarlo. En
segundo lugar, el comportarniento del nifio no satisfacfa plenamente
las expectativas de la madre” (kew, 1978).
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Las madres del grupo de estudio mostraban una mayor estima de la
actividad por parte del nifio, fomentaban una mayor dependencia
de éste y por lo general, rechazaban menos su papel en el hogar que
las madres cuyos hijos no eran deficientes mentales. Concluyende
que: "estos hallazgos demuestran que las madres de nifios
deficientes, atin sin tener conciencia de ello son més protectoras y
dominates " (Kew 1976).

Estos dos estudios indican que, independientemente de las
recesidades especiales que pueda imponer la deficiencia, la
estructura y calidad de las relaciones de las familiar con un hijo

deficiente sufren alteraciones importantes.

El estudic de Farber demuestra que las relaciones entre marido y
mujer tienden a deteriorarse en las familiar con un hijo deficiente y
del trabajo de Prechtl se desprende que la naturaleza de la relacién
entre madre e hijo tiende a experimentar un cambio cualitativo,
incosciente pero inconfundible cuando el nific en cuestién tiene una
lesién cerebral minima. Existiendo numerosos indicios que sugieren
que tales alteraciones suelen manifestarse independientemente de la
naturaleza de la deficiencia del nifio y que se dan también en otras
relaciones, tanto dentro como fuera de la familia.

Siendo necesario que quede claro que no es suficiente considerar la
deficiencia mental simplemente como una tragedia del nifio
individual ni aplicar todos los esfuerzos a la satisfaccién de las
necesidades especialesldel individuo. "La deficiencia mental es un
hecho familia, que afecto a toda la unidad de la familia, y solo
traténdola como tal situaremos en su verdadero contexto los
problemas que plantea" (Kew,1978.).



3.2, SIGNIFICADO DE UN NACIMIENTO ANORMAL.

Cada familia es algo peculiar, y las relaciones de los padres tienden
a variar de una familia a otra, por muy parecidas que sean sus
experiencias. Sin embargo, ciertos aspectos de la relacién emocional
de los padres ante el nacimiento de un hijo deficiente mental son tan

parecidos que resultan casi universales.

Caplan (1961) y Lomas (1967), consideran ya el mismo embarazo
como un perfodo de posible crisis. No es de extrafiar que cuando un
embarazo normal concluye con el nacimiento de un nifio defiente
mental se plantea casi inevitablemente una crisis. Y es asi como los
padres que esperan un hijo habrén reflexionado sobre el significado
de este acontecimiento en sus vidas, y se habran hacho una idea del
tipo de nifio que esperan. Es por eso que la crisis inicial de la
deficiencia mental debera situarse en el contexto de la expectativa

que los padres tienen al esperar un hijo normal,

Ackerrnan (1963} observo que ‘"algunas mujeres desean
ardientemente tener un hijo, etras ansian tener mwuchos, otras pocos
y otras no quieren ninguno. Algunas desean tener un hijo no por el
hijo mismo sino per un motivo ulterior: neutralizar su temor de scr

_ frigidas o estériles, complacer o castigar al marido, utilizarlo como
un instrumento en los conflictos conyugales, salvar el matrimonio,
ganarse la aprobacién de otras personas, realizar la imagen
convencional de la vida familiar, convertirse en "madre", utilizarlo
como un simbolo del sufrimiento de la mujer, transformarlo en una
prolongacién masculina y agresiva de si misma o dar al nifio lo que
la propia madre jdmas tuvo en su nifiez".
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No todas las madres desean un hijo por si mismo. Algunas lo
desean como una defensa contra sus propios sentimientos de
inferioridad, otras como defensa contra la disolucién de la familia.
Si el hijo nace deficiente, la reaccién de la madre dependerd, en
parte, de sus expectativas durante el embarazo. Pero a pesar, de la
posible variedad de motivos para desear el nacimiento de un hijo,
algunas de las necesidades y expectativas de los padres que esperan
la llegada de un hijo son tan comunes que resultan universales. Es
por eso que KEW (1978), menciona_tres rasgos que para él merecen

una_antencién especial, los cuales son: " a} los padres esperan un

hijo normal, b) los padres quieren realizarse creativamente, y c)
los_padres desean descencias”

a) Los padres desean un hijo normal: ante la préxima llegada de un

hijo los padres ya se imaginan a éste y tienen una idea del mismo,
pudiendo tener a su vez algunos temores de que algo salga mal, atn
asi siempre predominar4 la idea de un hijo ideal y principalmente
normal, muchos incluso basaran la evolucién familiar en el atribo
del hijo y cuando éste llega normal, las expectativas de los padres se
ven casi cubiertas, sin embargo cuando el hijo esperado nace con
una deficiencia mental o deformidad congenita, los padres se
enfrentan ante el problema del hijo que habifan idealizado y de la
realidad que se les presenta, siendo por eso que les resulta al

principio casi imposible superar el acontecimiento presente,

b)_Los padres quieren realizarse creativamente ante la Hegada de un

hijo el padre tiene la idea de estar creando algo bueno y es por eso
que tanto la madre como el padre experimentan diversos
sentimientos, se puede decir que el primero experimenta
sentimientos de virilidad ante la llegada de un hijo sano y la mujer
experimenta sentimientos de plenitud y bienestar entre otros.
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Winnicott (kew, 1976) decfa: "una muchacha que anhela un hijo,
anhela cierto sentido la seguridad de que ha recibido, conservado y
desarrollado algo bueno en sus propias entrafias. Siendo una
seguridad que ella necesita (aunque sea falsa), porque presiente a

nivel inconsciente, que quiz4 esta vacia o llena de cosas malas”.

El nacimiento de un hijo no es simplemente la creacién de otro ser,
sino que puede decirse en un sentido muy real, que los padres se
reproducen asf mismo cuande traen un hijo al mundo. Para
algunos padres el hecho puede significar una amenaza y para otros
puede ser agradable, pero siempre es importante cuando el hijo nace
con algln defecto.

€) Los padres desean descendencia: cuando una pareja ha concebido,

el sentimiento de continuidad personal y el orgullo que este
engendra constituye notablemente a configurar el significado del
nacimiente que esperan, Un grave trastorno congénito en el hijo
puede acabar con este orgullo y cerrar definitivamente la posibilidad
de prolongar la linea familiar. Estas necesidades y expectativas
‘afectan intensamente a los futuros padres. Vale la pana recordar
que las personas no reaccionan directamente a acontecimientos
externos sino a los significados internos que asumen tales
acontecimientos.  Dichos sigificados internos pueden ser muy
complejos, pues a veces estdn condicionados por experiencias
vividas muchos afios atrds y por expectativas que se han ido
elaborando a lo largo de toda una vida. Si se quiere comprender la
reaccién del padre ante la noticia de que su hijo es deficiente mental,
habré de examinar el significado concreto que el nacimiento tiene
paraellos. Porque en la crisis que se plantea tras el descubrimiento
de la deficiencia del hijo, el elemento crucial no es el trastorno
misme, sino la demolicién de las expectativas de los padres.
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Se ha observado que con la llegada de un nifio deficiente mental la
familia atraviesa por una crisis, presentindose en ella la conmoci6n

y el rechazo.

Segiin Caplan (1961): "La crisis es lo que sucede cuando una persona
se enfrenta a una dificultad, a una amenaza de pérdida o a una
pérdida real, en la que no dispone de suficiente recursos ni por
consiguiente de un medio directo de controlar el conflicto". Esta
definicién se puede retomar para considerar lo que ocurre con los
padres cuando reciben la noticia de que tienen un hijo con algun
defecto.

Ante la noticia los padres se encuentran con que todas sus
expectativas y esperanzas sobre la paternidad ne tiene de repente
nada que ver con la realidad. La situacién a que deben enfrentarse
cae por consiguiente fuera de su marco de referencia. Y como por lo
general suele ser también muy dolorosa tratan de encontrar un
modo de defenderse de ella. La forma que adopta esta defensa no
parece variar mucho de unos padres a otros, Laing (Kew 1976)
decfa: "las fechas oficilaes de los acontecimientos pfblicos pueden
estar desfasadas con respecto a la estructura de la experiencia®.
Como los padres no pueden controlar el confliclo desde el primer
momento con frecuecnia se da un desfase entre el acontecimiento y
la fecha en que este se convierte en una realidad afectiva. Es posible
que el médico haya hablado con los padres y les haya dado un
diagnéstico claro e inequivoco que no deje lugar a dudas sobre la
deficiencia y perspectivas futuras del nifio, sin embargo, en términos
emocionales puede ocurrir que los padres tarden semanas, meses e
incluso afios en aceptarlo.
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Los padres saben bien lo que el médico ha dicho, sin embargo se
resisten a aceptarlo quizas porque esto seria doloroso y destructivo
y no desean experimentar dolor o podrfa ser porque estén asustados
o abrumados por las implicaciones de la verdad.

A continuacién se ejemplificard lo anteriormente expuesto, con un
relato tomado del libro de Garcia (1968), relato, hecho por una
madre de familia que ha tenido la experiencia de un hijo con
Sindrome de Down, en el cual se comenta: "hay alboroto, ya son las
cinco de la tarde y los invitados empezaran a llegar, la boda serd a
las siete de la noche, sélo falta ponerme mi vestido blanco. Como
todos los matrimonios, meses mas tarde, esperaba un bebé. Todos
los padres han pasado por esta dichosa etapa. Nunca me senti
enferma, siempre estuve tan activa como de costumbre y
contagiaba a los deméds de mi felicidad. Mi hijo nacié un martes
ocho de mayo de 1967. Yo lo vefa muy bello y en verdad lo estaba.
Cada mes lo llevaba con el pediatra para sus vacunas y su revisién
de rigor, lo pesaba, lo media y para mi todo iba sucediendo de
manera aparentemente normal, después de unos meses mi médico
me envié a sacarle un estudio genético que me dijo era importante.
Mi hijo tenfa cuatro meses cuando le hicieron sus exdmenes de
genética y me preguntaba a misma: " no se para que le sacan estos
an4lisis si mi hijo est4 perfectamente bien". El genetista me cité para
darme los resultados. Mi esposo y yo estabamos sentadoes delante
de é&l. Elley6 el resultado, sin més conversacién que, "su hijo tiene
una trisomia 21 regular, es un Sindrome de Down, la causa de
desconoce, ser& un nific deficiente mental”. No contesté una sola
palabra, me quedé at6nica, estupecfacta ante aquello que para mi
era desconocido. No sabia que era lo que ine estaban diciendo, no
comprendfa nada, nunca habia oido esas palabras ni Sindrome ni

trisomfa, lo {inico era que me sentia desesperada. Mi panorama era
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tan negro como la noche. Cuando subi al coche, de regreso a mi
casa rompi en llanto, a gritos, lloraba desesperadamente y trataba de
calmarme, faero tenfa que desahogarme, Llegamos a casa abrace y
besé a mi hijo que era toda mi adoracién, esa criatura tan linda tenia
algo desconocido entonces para mi. Posteriormente fuf a ver a
alguno que otro médico. Me recomendaron alguna literatura al
respecto para que entendiera lo que tenfa mi hijo Posteriormente la
autora narra como se especializé en Educacién Especial para poder
ayudar a su hijo, fundé una escuela la educacién especial, dedicada
a la alencién del nifio con Sindrome de Down y a orientar a los

padres de éstos nifos.

3.3 LA CRISIS.

Las reacciones de una madre y de un padre al enterarse de que su
hijo es deficiente mental representan tanto acontecimientos
familiares como personales. Se cree conveniente que en este inciso
es necesario describir en términos generales la crisis que la
deficiencia provoca en la familia. Kew (1978) comenta al respecto "la
crisis, no es una simple sobrecarga emocional que se resuelve en una
ruptura estdtica. Incluso cuando una persona reacciona al conflicto
algjéndose por completo del mundo de la realidad, su misma falta
de accién y de respuesta es ya una forma de accién, una forma de

respuesta. Es un modo de controlar al conflicto".

Se cree que el nacimiento de un hijo deficiente mental es una
variable que incide en una situacién ya de por si compleja y
pecultar. La situacién del matrimonio, la relacién de los padres
entre si y con sus demas hijos, las expectativas de la familia y las
funciones que desempefia cada miembro en la misma, sus
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experiencias de superacién de la crisis, sus inadaptaciones
individuales, surgen a la superficie cuando la familia se enfrenta con
la crisis de la deficiencia mental, ya que ésto implicard buscar

soluciones a problemas que antes no existian.

A continuacién se examinara el concepto de crisis familiar en la vida

de una familia con un hijo deficiente mental.

Desde un punto de vista sociol6gico, Kew (1978) refiere que "la
familia desempeha cuatro funciones con respecto a sus miembros,
tales funciones son ofrecer la posibilidad de una actividad sexual
socialmente admitida, proporcionar un marco para Ia
reproduccioén, constituir una unidad econémica auténoma y

permitir la educacién y socializacién de los hijos".

Ante la presencia de un hijo deficiente mental el equilibrio de Ia
familia queda generalmente descompensado por la llegada de este
hijo. En relacién a lo anterior Kew (1978) sefala "la deficiencia
mental, incide en los temores y fantasias que los padres elaboraran
en torno al sexo. Por lo general, los hombres sienten que el
nacimiento de un hijo deficiente mental abre una interrogante sobre
su virilidad, especialmente si se trata del primer hijo. Las mujeres
sienten a menudo que tienen algo malo dentro. No es extrafio que
con tales sentimientos la relacién sexual de los padres se deteriore,
Pueden darse recriminaciones mutuas de impotencia y proyecciones
de sentimientos de culpabilidad y fracaso sobre el conyuge. El
padre hace desesperados esfuerzos para reafirmar su virilidad y
demostrar lo que es, tal vez contra los deseos de la madre, que vive
con el temor de desagradar a su marido o, peor aiin, con el miedo a
otro posible embarazo".
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Ante la presencia de un hijo deficiente mental, los padres parecen
haber perdido su vida Intima, siendo probable que discutan con
mayor frecuencia. El nifio deficiente mental parece haberles
estropeado todo. Es probable también que el esposo se incline por
sumergirse en sy trabajo dedicindole més niimero de horas, y
refrasando en lo posible la legada al hogar. La madre abrumada de
trabajo se torturara culpabilizando al hijo deficiente mental de todas
sus desdichas e incluso a veces deseando que muera para que
desaparezcan todos sus problemas. La estabilidad de una familia
con un hijo deficiente mental dependera en gran parte de la ayuda
que aporten los otros miembros de la familia. ‘
P

Llevar una familia no siempre es facil, y tener un miembro
discapacitado ne facilita las cosas. No obstante, en la mayoria de los
casos de familias con nifios con Sfndrome de Down no hay razén
para suponer que los otros nifios sufren automaticamente. Es

posible resumir en los siguientes apartados estas situaciones:

1. Como se los voy a decir a los demas nifios.

2. Contarlo a los parientes?

3. Las reaciones de los abuelos?

4, Afecta negativamente al matrimeonio la presencia de un nifie con
Sindrome de Down.

5. Posibles conflictos entre las parejas,

6. Tienen las familias con un nifio con el Sindrome de Down menos
salud que las demas familias?

7. Restringe la presencia del nifio las actividades sociales?

8. Creen las madres que pueden salir a trabajar?
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Todo lo anterior nos indica que no hay indicios de que el tener un
nifio con el Sindrome de Down en la familia produzca

automaticamente efectos negativos en los otros nifios.

En lo referente a la educacién y socializacién, la relacién con el hijo
deficiente mental puede representar una desviacién con respecto a
las expectativas de los padres en cuanto asu papel de educador o en
su caso, con respecto a los modelos que ya se habfan formado con
hijos anteriores, aquf, puede suceder que el proceso de la educacién
de los hermanos sanos se halle expuesto a una multitud de
presiones adversas cuando los padres estan preccupados por el hijo
deficiente mental.

Como se ha venido haciendo referencia, las situaciones por la que
atraviesan los padres ante la presencia de un hijo deficiente mental
son variadas, encontrando desde el desconcierto y la incredulidad,
hasta la verguenza, siendo probable que alguno de ellos nunca

lleguen a aceptar plenamente a su hijo deficiente mental.

A continuacién se mencionarin algunas de las reacciones que
presentan los padres ante la presencia del hijo deficiente mental, sin
dejar de tomar en cuenta que estas varian de acuerdo a cada padre y
a la manera en que se han enterado de su problema,

34. REACCION DE LOS PADRES

La primera reacci6n de cualquier padre es inevitablemente de
imponente aturdimiento. Tal reaccién se presenta cuando la mala
noticia es comunicada precipitadamente por un médico o una

persona carente de todo tacto que no ha preparado a los padres para
escuchar la noticia.
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El aturdimiento paralizante es una defensa muy primitiva contra el
dolor, actia como un anestésico, de efecto inmediato auwnque

temporal.

Los padres que se hallan ante esta situacién tienden a vivir
aturdidos, incapaces de reaccionar ante las personas y objetos que lo
rodean. Se hacen constantemente preguntas y afirmaciones en las
cuales no pueden creer el suceso, "no puedo creer que me haya
ocurrido", "por que ha tenido que ocurrirme a mi?", etc. y esto hace
que haya un alejamiente de! hijo deficiente mental y de los demés
miembros de la familia en el preciso momento en que estos
necesitan mayor acercamiento y senlirse protegidos por su

seguridad,

En lo referente al rechazo, este es simplemente la negativa a aceptar
la verdad del acontecimiento. Habiendo diferentes grados de
rechazo. No todos los padres se niegan a aceptar el juicio del
médico, pues, en el fondo, suelen estar convencidos de que su hijo
tiene algo que no funciona bien. Sin embargo, la mayor parte se
muestran  incrédulos, pero tarde o temprano acabara
imponiéndoseles una actitud mé&s realista, aunque esto no
‘signifique, por supuesto, que todos los problemas de los padres
vayan a desaparecer de repente. Ante tal situacion los padres
afrontarn diversos sentimientos como son pena, ansiedad, temor,
horror, culpa y verguenza entre todos,

Algunas madres mencionan a menudo los sentimientos de

repugnancia que a veces experimentan hacia su hijo deficiente
mental,
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Siendo comiin que tales sentimientos provoquen en ocasiones
deseos de muerte, que se imponen, de manera incotrolada a la
conciencia de las madres. Dichos sentimientos pueden llegar a ser
tan fuertes que les asusta y tenderan a eliminarlos y reprimitlos,
originindose asi un conflicto en la madre que producird una
ansiedad mayor en ella, ya que se sentird culpabilizada por tales
pensamientos. Otros de los sentimientos que experimentan los

padres son la pena y la ansiedad.

Siendo la culpa otro de los sentimientos al cual los padres
reaccionan inevitablemente y por lo general este sentimiento va
acompaiiado de un sentimiento de verguenza, ya que estd a
menudo realacionada con el nombre que se le da a la deficiencia

mental.

Es por eso que muchos padres de deficientes mentales admiliran
que su hijo es un poco lento pero tratarédn por todos los medios de

evitar ol calificativo de retraso mental.

Otra de las muchas reacciones emocionales de los padres, es la
confusién o ignorancia que sienten cuando se encuentran con un
hijo tan diferente que necesitan conocimientos especiales de

medicina y asistencia para atenderlos adecuadamente.

Algunos padres de nifios deficientes mentales, tienden a esconderlos
o apartarlos de los demés,ante ésto Ortega (1983) indica "algunos
nifios como los mongblicos, ponen mas de manifiesto esta
vulnerabilidad al mostrarse sumamente francos y esponténeos con
los extrafios lo cual atrae més la atenci6n sobre su anormalidad: No
es, pues de extrafiar que muchos padres traten de ocultar a sus hijos
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deficientes mentales a menudo escondiendose ellos mismos hasta

aislarse de sus amigos y parientes ".

Es por eso, que es conveniente que los padres que tienen un hijo con
Sindrome de Down o cualquier otra deficiencia mental, se pongan
en contacto con otros padres que eslén en la misma situacién, ya
que esto les permiritd conocer que no son ellos unicamente las
tinicas personas a las que les ha sucedido ésto, amén de que podran
intercambiar informacién y experiencias en cuanto a la ayuda que se
le puede prestar a su hijo hacia la resolucién de sus propios

problemas como padres.

De esta manera es posible resumir en el siguiente cuadro el proceso
observado en general del proceso de cambio que sigue el
nacimiento. Considerando que la comprensién sélo puede venir

desde dentro de la misma persona:

A)_ Aprendiendo_a vivir con la discapacidad; La aceptacién

funcional. La familia se enfrenta al diagnéstico, acepta que se trata
del Sindrome de Down y que no desaparecerd. Entonces empieza a
reaccionar como puede, continua con su vida y empieza ayudar al
bebé, crecer y desarrollar lo mejor de sus posibilidades. Para la
mayorfa de los padres, esta fase no llega hasta los dos o tres meses,

para otros es mas o no existen dificultades,

B)_Conmocién de_incredulidad, los padres sufren una fuerte

conmocién, a menudo se vuelven irrazonables y confusos y no creen

en lo que se les dice.
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C) Reacciones_instintivas; estos se presentan de dos maneras, 1}

’

quieren proteger al nifio desamparado y 2) sienten repulsa al pensar
en la anormalidad.

D) Sentimientos de dolor; se experimentan sentimientos de dolor y

de perdida cuando se enteran de que cl bebé tiene el Sindrome de
Down. Sus suefios y esperanzas para el nifio se desvanecen en un
instante. Para muchos padres es como si el nifio que esperaban se

hubiese muerto.

E) Sentimientos de _incapacidad; se pueden experimentar

sentimientos abrumadores de incapacidad, como si su habilidad de
reproduccién estuviera en cuestién. Esto puede influir mucho sobre

su auteestima y causarles depresion,

F) Sentimientos de incertidumbre; Mientras que el bebé que se
esperaba era imaginario, el bebé que nace es real. Pero la mayoria
de padres casi no tienen ni idea de lo que les depara el futuro, de lo
que significa la condicién "Sindrome de Down".

G) Sentimientos de enfado y_hostilidad; hasta cierto punto, la
intensidad de las esperanzas y ambiciones influird en el grado en

que se experimentan sentimientos de enfado y amargura, y de haber
sido "engafado” el tener un hijo con Sindrome de Down. La
mayorfa de los padres preguntan: ";Porque me ha pasado esto?",
Necesitan una razén y la buscan. A menudo piensan primero en las
cosas que hicieron que pudiesen haber provocadoe esta condicién.
Esto puede llevar a sentimientos de culpabilidad. Por eso es tan
importante que los padres comprendan la causa del Sindrome de
Down y el hecho de que no le provocé nada de lo que hicieron o
dejaron de hacer.
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H) Sentimientos de desconcjerto; El tener un hijo que es "diferente"
desde el punto de vista de la norma que tiene aspecto distinlo, quiz
se comporta de otra manera y que ha veces necesita un trato
diferente puede avergonzar, Si los padres noe aprenden a vivir con
esta verguenza, eso les puede llevar a un retraimiento soclal y a un
eventual aislamiento.

1) Las cosas cambian con el tiempo. Durante el periodo de ajuste,

los padres tienen la sensacién de avanzar "dos pasos hacia adelante
y uno hacia atras", que "algunos dfas estan bien" y piensan que toda
ha pasado y "al dfa siguiente lo ven todo negro".

En un artfculo de la Confederacién Mexicana de Asociacién en Pro
del Deficiente Mental, publicado en 1983, se dice que: "si a los
padres de un nifio con Sindrome de Down se les dijera que su hijo
no solo serd una carga sino que también puede ser motivo de
felicidad y si al mismo tiempo se le explicaran los problemas que
pueden presentarse, no sentirlan el temor que nosotros
experimentamos. El mejor consejo que puedo darles es que quieran
a su hijo tal como es, que no traten de resolver de inmediato todos
los prablemas, procuren un consejo experimentado, recurriendo a
las asociaciones especializadas y a la charla con otros padres que
tengan un problema similar 0 més grave que el suyo”.

Ante lo que se ha venide exponiendo se considera que una simple
lista de respuestas emocionales no nos indica todo, en cuanto a las
reacciones de los padres, ya que los sentimientos solo forman parte
integrante de la lucha que estos tienen por reorganizar activamente
sus vidas, siendo imposible predecir de que modo cada pareja se
readaptard a la  nueva situacién que presenta el tener un hijo
deficiente mental, pues se cree que para toda pareja el hecho de
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tener un hijo deficiente mental, requiere de un largo y penoso
periédo de adaptacién a éste, sin dejar a un lado la ambivalencia que
presentan los padres ante la necesidad de querer al hijo y el rechazo
que sienten hacia la deficiencia mental, Ante tal situacién es
necesario que la pareja acepte la realidad que se le presenta,
tratando de dejar a un lado sus sentimientos de miedo, frustracién,
verguenza y culpa para afrontar el dure camino por recorrer que
representa el hecho de tener un hijo deficiente mental, ya que solo
superando sus propios conflictos podrén ayudar no solo al hije
deficiente, sino a ellos mismos, a su pareja y a los deméds miembros
de su familia. Para ésto serfa conveniente que los padres recibieran
apoyo psicolégico y orientacidn de profesionales en el campo, para
ayudarles a resolver su problemética,

De las investigaciones encontradas, se puede deducir que la mayorfa
acepté que existen problemas en la dindmica familiar ante la
presencla de un miembros deficiente mental, existiendo
sentimientos de rechazo e impotencia ante el problema y hacia el
mismo hijo, hablendo en los padres sentimientos de rechazo e
impotencia ante el problema y hacia el mismo hijo, habiendo en los
padres sentimientos de verguenza y doler, siendo necesario que las
familias que cuentan con un miembro deficiente mental tengan
mayor informacién acerca de la deficiencia mental, conociendo sus
causas, alcances y limitaciones de sus hijos para que de una manera
més practica sepan sobre llevar su problematica. Se mencioné
también la convivencia de padres de hijos deficientes mentales como
una altenativa para reforzar los sentimientos de compafierismo y
solidaridad entre ellos.
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CAPITULO 4
METODOLOGIA

Planteamiento de problema.

A través de este trabajo se pretende dar respuesta a la siguiente
interrogante.

(Existen diferencias significativas entre las actitudes de acuerdo al
sexo, edad y escolaridad de los padres que tienen un hijo con
Sindrome de Down, con respecto hacia si mismos, hacia la pareja y
hacia la deficiencia mental?

Objetivo General,

Conocer si existen diferencias significativas entre las actitudes de
acuerdo al sexo, edad y escolaridad de los padres que tienen un hijo
con Sindrome de Down, con respecto hacia si mismos, hacia la
pareja y hacia la deficiencia mental.

Objetivos Especificos.

1. Determinar que tipo de actitudes presentan los padres que enen
un hijo con Sindrome'de Down, hacia si mismos, por la variable
sexo (masculino, femenino).

2. Determinar que tipo de actitudes presentan los padres que tienen

un hijo con Sfndrome de Down, hacia si mismos, por la varibale
escolaridad (altamedia y baja)
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3. Determinar que tipo de actitudes presentan los padres que tienen
un hijo con Sindrome de Dow, hacia si mismos por la variable edad
(de 20 a 50 afios).

4. Determinar que tipo de actitud presentan los padres que tienen
un hijo con Sfndrome de Down, hacia la pareja por la variable sexo
(masculino y femenino).

5. Determinar que tipo de actitud presentan los padres que tienen
un hijo con Sindrome de Down, hacia la pareja por la variable
escolaridad (alta, media y baja).

6. Determinar que tipo de actitud presentan los padres que tienen
un hijo con Sindrome de Down, hacia Ja pareja por la variable edad
(de 20 a 50 arios).

7. Determinar que tipo de actitud presentan los padres que tienen
un hijo con Sindrome de Down, hacia la deficiencia mental por la
variable sexo (masculino,femenino).

8. Determinar que tipo de actitud presentan los padres que tienen
un hijo con Sindrome de Down, hacia la deficiencia mental por la
variable escolaridad (alta, media y baja).

9. Determinar que tipo de actitud presentan los padres que tienen

- un hijo con Sindrome de Down, hacia la deficiencia mental, por la
variable edad (de 20 a 50 afios).
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Hipétesis.

Nula: No existen diferencias significativas entre las actitudes de
acuerdo al sexo, edad y escolaridad de los padres que tienen un hijo
con Sindrome de Down, con respecto hacia si mismos, hacia la
pareja y hacia la deficiencia mental.

Alternativas.

1. Existen diferentes significativas entre las actitudes de los padres
que tienen un hijo con Sindrome de Down hacia si mismos con
respecto al sexo, edad y escolaridad.

2. Existen diferencias significativas entre las actitudes de los padres
que tienen un hijo con Sindrome de Down hacia la pareja con
respecto al sexo, edad y escolaridad.

3. Existen diferencias significativas entre las actitudes de los padres
que tienen un hijo con Sindrome de Down, hacia la deficiencia

mental con respecto al sexo, edad y escolaridad.

1.- Poblacién, muestra y sujetos.

La poblacién requerida para este estudio fue proporcionada por la
institucién, Adelante Nifio Down Asociacién Civil, con un total de
110 padres de familia. Para la muestra se seleccionaron 40 padres
(20 parejas), con un rango de 20 a 50 afios.

Se selecciono la muestra por medio de un. procedimiento no

probabilistico intencionado. El cual tiene Ja ventaja de trabajar con
los sujetos representativos de la poblacién de estudio.
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Las caracteristicas de los sujetos fueron las siguientes:
a) Edad entre 20 y 50 aiios.
b) Sexo masculino y femenino.
¢} Nivel de escolaridad, indistinto.
d) Tener un hijo con Sindrome de Down y que esté inscrito en la
institucién.
e) Que voluntariamente aceptaran formar parte de la
investigacion.
Edad  22-32 afios=20% 500

3344 aftos = 20% 50.0

reraresunnn -

Total 40% 100.0

Sexo masculino = 20

femenino = 20

Total 40
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Escolaridad baja = primarfa 5 % 125
sec, tec. 12 % 300
bach. prof23 % 57.5

media

alta

Total 40 % 1000
2.- Definicién de Términos.

Escolaridad baja: Individuos sin educacién formal o com méxima
de escolaridad primaria.

Fscolaridad media: Individuos con estudios academicos de nivel
secundario y estudios técnicos elementales.

Escolaridad alta: individues con estudios academicos de nivel
bachillerato, estudios profesionales y postgrado.

Sexo:Preferencia fisica y constitutiva del hombre y de la mujer,
femenino y masculino.

Edad: Tiempo transcurrido desde el nacimiento duracién de la vida
hasta el momento.

Actitud: Es la suma total de las inclinaciones, sentimientos del
hombre, prejuicios o desviaciones preconcebidas, ideas, temotes,

amenazas y convicciones sobre cualquier t6pico especifico
(Thurstone, 1929).

Actitud hacia si mismo: Disposicién del sujeto para aceptarse o
rechazarse en los aspectos sociales de personalidad por tener un hijo
con Sindrome de Down,
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Actitud hacia la pareja: Disposicién del sujeto para aceptar o
rechazar a su pareja en los aspectos afectives, de comunicacién y
comportamiento por tener un hijo con Sindrome de Down.

Actitud hacia la deficiencia mental: Disposicién del sujeto para
aceptar a rechazar a la deficiencia mental, con las caracteristicas
fisicas y conductuales que presentan los nifios deficientes mentales
con Sindrome de Down.

3.- Instrumento

Como instrumento de medicién en la investigacién se elabord un
cuestionario para medir cada 4rea, en el cual se utilizé la escala del
método de Rangos sumarizados de Likert; la cual cuenta con 5
alternativas que son las siguientes:

a) Totalmente de acuerdo. TA
b) De acuerdo. A
¢} Indiferentes. I
d) Desacuerdo. D
e) Totalmente en desacuerdo. TD

Los valores que se le dieron a cada opci6n se calificaron entre 1 y 5,
correspondiendo un valor de 5 a un (TA) en un item favorable y un
valor de 1 a un (TD) en una pregunta desfavorable.

Se elaboraron inicialmente 210 reactivos divididas en 3 4reas
realizados por los autores de esta investigacitn.
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Actitud hacia si mismo. 70 items
Actitud hacia la pareja. 70 items
Actitud hacia la deficiencia mental. 70 items

La mitad de los reactivos eran favorables al tema, la otra mitad
desfavorable .

El cuestionario se validé por 10 psic6logos competentes, los cuales
emitieron su juicio y seleccionaron aquellos items que a criterio
personal deberfan estar en el cuestionario final (Validez de
Contenido, Nadelsticher, 1983).

Posterior a la vélidez de los jueces {ver apendice No. 1) quedaron
solo 16 reactivos por cada 4rea de acuerdo al siguiente anélisis
estadistico.

Con el cuestionario ya calificado por los jﬁeces, se procedié a

calcular el valor escalar y el rango intercuartilar de cada afirmacién
de a cuerdo con la siguiente f6rmula.

50 - fraj
VE= L+ crmeomenemmeerseenes |

VE = Valor escalar o mediana o C 50
L = El limite inferior del intervalo en el cual la mediana se pas6

fraj = Frecuencia relativa acumulada interior, frecuencia por debajo
del intervalo en donde la mediana se encuentra.



fr = Frecuencia relativa superior dentro del intervalo en que el
valor de la mediana se pasa.

I = lalongitud del intervalo,
Q=C7% -C25

O = rango intercuartilar

C 75 = Centil 75

C 25 = Centil 25

El rango intercuartilar (Q) tiene la funcién de medida de variacién
de la distribucién de los jueces y se aceptaron con valor menor de 2,
4.- Variables.

Variables independientes;

a) Edad.

b) Sexo.

¢) Escolaridad

La manipulaci6n experimental se llevé a cabo a través de un
cuestionario de actitudes.

Variable Dependientes:
a)'Actitud hacia si mismos,

b) Actitud hacia la pareja.
¢} Actitud hacia la deficiencia mental,
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5.- Disefio de investigacion.

Se autiliz6 un disefio factorial 2 x 2 x 3 "Disefio Factorial
Determinado " ya que es la estructura de investigacién, en la que
dos o més variables independientes se yuxtaponen, a fin de estudiar
sus efectos auténomos e interactivos en la variable independiente.
(Kerlinger,1982). Dicho disefio cumple con los requisitos para
abordar nuestro problema,

1. Se utilizaron 3 variables independientes (sexo, edad y
escolaridad).

2. Se utilizé un solo grupo.

3. Implica todas las posibles combinaciones de los niveles de dos o
més variables independientes.

4. Todos los sujetos experimentan todas Jas condiciones de
tratamiento. ( A. B, C, AB, AC, BC, ABC).

Ventajas:

1. Son eficientes porque los datos que conciernen a los efectos de dos
o més variables son recolectados simultaneamente de cada sujeto.

2. Controla los efectos principales.

3, Controla la fuente de varianza secundaria.
4, Controla influencias externas.

5, Controla la contaminacién experimental,

6. Aumenta la cantidad de informacién brindada por cada
respuesta,
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7. Cada medida de conducta proporciona informaci6n acerca de por
lo menos dos variables.

Procedimiento.
Una vez que se elabord el instrumento se realizd lo siguiente:

1. Se seleccion6 a los sujetos de acuerdo a las caracteristicas antes
mencionadas.

2. Se les cit6 con anticipacién en forma grupal, en hora, lugar y dia
especffico.

3. Se aplicé el instrumento con las debidas observaciones e
instrucciones, (ver apendice No. 1)

4. De aquellas personas que no asistieron se aplicaron en forma
individual en fecha posterior.

5. El lugar utilizado fue el sal6n de usos multiples de la escuela, la
cual cuenta con buena ventilacién, luminacién y poco ruido.

6. La persona que aplicé el instrumento, conoce y maneja
instrumentos de medicién psicol6gica.

Paradigma de investigacién:
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A = EDAD
Al (22-32) A2 (3344)
X B = SEXO
B1 (MAS) B2(FEM) B'1(MAS) B'2 (FEM)

C = ESCOLARIDAD
BAJA
MEDIA Y
ALTA

donde:

X =variables independientes (EDAD, SEXOY ESCOLARIDAD)

Y = variables dependientes las actitudes que evalua el instrumento
(actitud hacia si mismo, ala pareja y hacia la deficiencia mental).
Analisis Estadfstico:

Para dar respuesta desde el marco estadistico es necesarfo llevar a
cabo los siguientes pasos: '

1. Aplicacién de la escala de actitudes a la muestra seleccionada.
2. Recolecci6n de datos de variables por frecuencia.

3. Utilizaci6n de la prueba estadistica apropiada
ANOVA sea por las siguientes razones:
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ANOVA sea por las siguientes razones:
&) Factores inherentes a los sujetos,
b) Factores ambientales.

c) Factores de experimentacion,
F = Se obtienen la proporcion al comparar la varianza debido a los
variables independientes {edad, sexo y escolaridad) con la varianza
de error, luego se busca este valor, llamado proporcién F, en una
tabla de valores.

Donde:

El modelo estructural del diseiio factoriales Y = (Y) + {(A) + (B) +
(©) + (AB) + (AC)+ (BC) + (Error).

El nivel de significancia para cada una de las variables es de 0.05
Los grados de libertad para cada término de varianza son iguales a
uno menos el niimero de las sumas o puntuaciones llevadas al

cuadrado en las cuales se basa cada varianza.

Ademds se analizaran las relaciones entre los niveles de cada
varianza y entre si mismos, através de "t" student.
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RESULTADOS

Para conocer como se relacionan las variables en estudio (Edad,
Sexo, Escolaridad) con la &reas del instrumento (actitud hacia si
mismo, a la pareja y hacia la deficiencia mental), se describiran los
resultados encontrados.

Primero, presentando los datos recolectados por variable y su
frecuencia.

Segundo, a través de ANOVA (anélisis de varianza) determinando
a) la diferencia significativa entre las medias y b) la diferencia

significativa intrasujetos.

Tercero. las comparaciones mtltiples entre las variables (Ejem. Al
vs A2 en el drea de si mismo, etc.) a través de ™t".

Asf observamos de acuerdo al paradigma de investigacién los
siguientes cuadros de frecuencia.

El cuadro No. 1 muestra al total de sujetos con los que se
conformaron los grupos de acuerdo al disefio de investigacién,
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S0 ] EICOLARDAD || TABAAGON DE EDADED |
FEMEMNO]  PRIMARA 7
FEMENNO |  BECUNDARIA » 4
FEMENING | PREPARATORIA n 2
FEMENNOL  TECNICA 28282031 2333 %
reMeNNO | NORMAL »
FEMENING | PROFESIONAL WL
SUMA 19 - 100.00%
PRIAMRA NUND W [
SECUNDA ] [
ASCLA REF 0¥ 2
A THONICA 3244 2
wuwm:l HORMAL Py
ml:u.-q PROPESIONAL 2030323496 337 7
UK Eil
TOTAL 4
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CUADRO No. 2
Mussira ol porcantaje y o ndmero de sujelos que conforma ceds una de las varlables del disefio.

_-W -
% | N % [ N
| Al ‘31-3_3} 40/ 8 80/ 12 100/ 20
] AZ& 2 80/12 40/ 8 100720
!§ % / N %/ N T(
B1 (MAS) /8 80 /12 100720
M’FE} 80/12 40/ 8 100120
B* (MAS) o0 /12 41/ 8 100/20
seew | sws8 | soriz | w00/20

[CIRSCAREID ]
LR
8AIA 1787
MEDIA 37818
ara - | |
TOTAL 100/ 40

Do scuardo af andlinla do varanzs (ANOVA} seobservara la diferencia qus s presenis por
VARIABLE de scuerdo & ¢

Anslizanda 1a ompacecktn por EDAD  (cuedro Mo, T) donde sustiulmos lsa fémules snlariores y
oon loe gredos de an donde; . .
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CUADRONo.3

GRUPO SIMISMO | LAPAREJA| LADEF M ToTAL

A1 (2233 510 831 £90 1831
A2 (34-44) 601 660_ 583 1844
TOTAL 1" 12 1013 3475

glw34=2 gl=120-1=119 ypordlimo gi=118-2= 117

Sa encontro;

F (2,117} = 54,78, p< 0.05 indicando qua si existe iva antra las medias, lo cual permita
Inferir que &6 rechaza fa Ho. (No axiste diforencia significativa entrelas actitudes de ecuerdo a [n edad
de [0 padres qua tienen un hijo con Sindroms de Down).

De gual forma se analiza la varianza o partir de la s} {érmula:
k2 2
€Y Ey)
885 e =
N N
k

con los grados da libortad en dondo:
gl = 2,117y 9 asi el resultado fuo:

F(2.117,8) = 14.8, p < 0.05, como e! nivel de significancla do p es menor que F la Ho seyschan (idem)
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Para obasrvar sl existio una diferoncla enlra comparacionas miliples, oslo eg,
si entre fos dos grupes (A1 y A2) en cada una de las dreas (hacia sl mismo, la
parefa y la deficiencia menlal) se ulllizé *T” con | sigulente férmula:

Xt . X2
T

CM Intrasujetos 1+ 1

N N2

Asl Atvs A2 en ol &rea de si mismo,

T=378
a=005=2.7

« es menor quo T= 3.76 fo cual nos Indica quo ol existe una
diforencia significaliva en of drea do sl mismo y hacfa donde s
ditige es el grupe A2 (33-44) (ver cuadro global No. 6)
Asl: Alvs A2 on ol droa do fa parea, ulllizando !a fdrmula antes sefialada.

T=12
a=207

a esmenor qua T = 1.2, lo cual indlca que no exdste diferencla
en osta droa. (var cuadro global No, 6)

Y pat tilimo en el drea de la deficlencia montal.

Ta3s '
a=27

o eamenor que T = 3.8 lo cual Indica qua al existe diferencia
significativa hacia la deficiencin mental, dinigido al grupa A2 (33-44)
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Dea acuordo al (ANOVA) andlists da varianza sa observard la comparacién pos soxo,
Grupo B1 (masculino) B2 (femonisia)

CUADRO No. 4

GRUPO SI miIsSMo LAPAREJA § LADEF. M. TOTAL

81 (MASC) 262 258 237 757
382 sEE!z 318 376 376 1068
TOTAL 581 831 813 1825

Sustituyaido on la férmula para diferencia ontre medias y con
gin3-102, gi=60-1m59 ygias7

El valor do F(2,57) = 24.47, p< 0.05 indlca quo sl exdste dierencia significativa entre las medias, 1o cual
pormita inferlr quo 20 rechaze la Ho (No exisle difeencis significaliva ontre las ctitudes da acverdo al
soxo del grupe 81 (inas) y B2 (fem.) do los padres que lienen un hijo con Sindrome de Down con
respacto a las aclitudes desl mismo, la pareja y ia deficlencia mental).

Para la varianza Instrasujotos con
glw3-1u2 glagD-41=50 y gle89.2267
of vafor da F{2,57.9) = 3.43, p< 0.05

Comoa el nival de significancla de p es menor de F taHo se rechaza (dem al anterfor),

Para observar sl existia una diferencia entre comparacianes miilipies ( B3 (mas) va B2 (fem) )
sa uliliz6 T,

Asl mismo,
T=13.7
@=28
« esmencr que T = 13.7 lo cual nos Indica que sl existe dilerencla significaliva en el drea da
simismo y ot grupo a donde se dirigo os 81 (masc.)

Ala paraja.
T=2
a=28
o &8 menar que T=2 por fo tanlo no oxiste diferoncia en lanlo Ia actitud hacla (a pareja.

Ala daficiencia mantal.
T=38
@28
o es Menor quo T= 3.8, sl axiste diferancia significaliva en tanlo la actitud hacla la deficlencia
moral la cual s dirige a B {fom.}
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De acuardo ol (ANOVA) sa obsarve 1a comparacidn por Sexo en el grupo B' (maec) y B (forn}

CUADRO No, § sExom

GRUPD | SIMISMO § LAPAREJAY LADEF.M.1 TOTAL

Bigwasc) | 365 397 354 1086
82 (FEl 216 244 229 639
TOTAL 581 811 583 175

Sustituyendo en la frmuta para la diferencia enfre medlas yconlos i3 3+ 122 gl= 60- 1259
gl=59-2a57

€l valor de F (2,59) = 0.938 p< 0.05 Indica que na oxisle diferencia slgnificativa entre las medlas, lo cual
permiie inferlr quo e acepta la Ho. (No exista dift Ia s antre las acti da scuerdo al soxo
dai grupo B'(masc.} y B’ (fem.) do los padres quatienen un hijo con Sindrome do Down con respecio a las
actiiudes do hacia, 3l mfsmo, a la paroja y 1a deficioncia mealal.

Para la varlanza intrasujotos paralos gla 3- 122, g 60 - 4 =569 y 53-2=57
Elvalor doF(2,58y ) = 1.5,p<0.05
‘Como el nivel de significancia do p os mayor que F 1a Ho sa acepla (idem).

Para obsarvar si existo una diforencia entre comparaciones multiples 81 {maze.) y B' (fem.).

A. hacla sl mismo,

T=62 =2
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ESTA TESIS O DEBE
SALR DE LA BIBLIGTECA

« esmenorquaT = 82 ko cual nos indloa que sl exdsle diforencla signifioutiva en
ol érea de hacla sl mlsmoy al grupo @ donde se dirlge 63 B° (maso ),

A. hacla la pareja.

Ts0145 a=28

@ os menorque T = 0.145 lo cual Indica que no existe diferencia significativa en
ol drea de heoly sl mismo.

A. hacla Ia daflelencla mental.

Twi014 =28

« o8 menor qua T = 16,14 lo cual nos Indliea qua el oxiste diferoncia signiicativa en
en of area de goifiud haola la 1a manial, dirfg ol grupo B' (maso).

De acuerdo al (ANOVA) endlisls de varianza e observo s comparacion por Esoolaridad.

CUADRO No. 8
ESCOLARIDAD

GRUPO | &IMISMO [LAPAREJA] LADEF.M. TOTAL

BAJA 211 205 204 020
MEDIA 451 447 480 1388
A . S P,
ALTA 840 410 533 1838

—— w—— e —————
TOTAL 1302 1082 1230 3804

Susiiluyendo an Ia férmula para diferencla enlra medisgsyoon gim3«1m2, g 120- 1w 110,y
gl=t10.3-118.

El valor deF ( 2,110) = 24.35, p <0.05 Indica qus sl exisle diferencia significativa enirs las medias,
fo cual permite infarir que se rechaza la Ho ( No existe gilerencia significetiva enina las ldnudu
de acuerdo a la Eecolarided (alta, befa y media),
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Pam la varlanra Intrasujetos con gl s 3+ 1 = 2, gl w 120 3= 117,y gl ™ 117-3% 114
Elvalor da F (2, 117.8) » 1.02,p > 0.05
Como ef valor do p ea mayor que F ia Ho. 82 ecepta.
Parm observar sl mdtﬁ difarencia entre comparaciones miltipfes.
Hacia si mismo:
Bala vs Madla
T=0.47 a=28

a es mayor qua T = 0.17 no exlele diferencia sfgnificative en of 4rea
e hacla sl mlsmo,

Baja va Modia
Te1229 a=28

« o3 menol quo T = 12.28 si exste diferancia significaliva on el &roa
de hacla o! mismo, y se dirlge &l grupe ds sscoleddad alla,

Madla vs Alla
T=1814 a=28

o of menor que T = 18,14 ol exisle diferencia significativa en el éren
do hacla s/ mlsmo, y €6 dirge al grupa da alta.

Azthtud hacla la pareja.
Baja va Alta
T=145 a=lg

a a3 meyor que T = 1,18 ko cual nod Indlca que no oxisto diferencla
sipnificative o estos dos grupos.
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Beja ve Media
T=274 a=28
a e menor que T = 27.4 lo cual no indica que sl exdste diferencia
significativa on ¢l drea do la pareja hacla ol grupo de escolatidad
alta
Modia vs Atla
Ta3? a=28
@ ot menor qie T = 37 o cual nos Indica qua ! exste diferancla
slgnificativa en el drea do la paroja hacia of grupo de escolaridad
altn
Actitud hacla |a deficiencla mental,
Baja vs Modia
Twi9 a=28

a cs menorquo T = 1510 cual nos Indica que sl exists diferencla
significativa en el grupo da escolaidad media,

Bajave Alta
Twi143

« s mayor quo T = 1.43 Io cual indica que no oxisla diferanzla
significativa.

Modla vs Alta
Tw=23 w=2.8

o os monorqus T = 23, lo cual indica que sl existe diferencia
fgnk en el grupe da idad medin -
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DISCUSION

A continuaci6n se analizaran los resultados obtenidos en la presente
investigaci6n comparandolos con los objetivos especificos.

Los objetivos especificos intentaron determinar el tipo de actitud que
presenta los padres con hijos con Sindrome de Down segtn 3
variables, edad, sexo y escolaridad en relacién a las actitudes hacia si
mismo, la pareja y la deficiencia mental.

En relacién a los padres de hijos con Sindrome de Down, de acuerdo a
su edad dividida en dos grupos A1(22-33) y A2(34-44) afios, los
resultados muestran que si existen diferencias significativas,

El grupo A1(22-33) indicé mayor problema a las dreas hacia si mismo
y a la deficiencia mental. Mismas inferencias fueron encontradas por
Fuentes Reyes {1986), mostradas a través de rechazo, indiferencia y
léstima. Asimismo Nancy L. Mary (1990) en tanto las actividades de
madres negras. Ochoa (1980) indentificé la incertidumbre, el rechazo,
la desilusién y la frustracién.

El grupo A2(34-44) indicé mayor problemética en el 4rea de Ja pareja .
Antunez (1980} habla también de alteraciones de pareja y de
alteraciones en la interaccién familiar Ochoa (1934), informa de
conflictos en parejas relacionados también a una mucstra de padres en
fa edad del rango anterior. Fuentes Reyes (1986), habla también de
conflictos de pareja donde el padre abandoné el 40% de las parejas y
no mostraba cooperacién ni era responsable.

Infiriéndose que estas actitudes son el producto de que en edades mas
jovenes en tanto a las expectativas del nacimienlo de un hijo no esta
muy contemplado a la presencia del Sindrome de Down y que
acasiona conflictos para consigo mismo. Asi a la actitud que se tomo
en relacién a la deficiencia mental.

Con respecto al sexo, se observé que los padres de grupo Bl
(masculino) presenté6 mayor conflicto en el 4rea de si mismo y el
grupo B2 (femenino} en el 4rea de la deficiencia mental. Es posible
inferir que los varones (B1) por su condicién de hombres consideran
una problemética interna que en las mujeres en comparacién al grupo
B2 (femenino), su mayor preocupacién esté en si propia actitud hacia
la deficiencia mental, en tanto situacién dada y en tal hecho que
hacen. Ambos grupos son de padres jévenes Nancy L. Mary (1990),
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refiere reacciones negativas de las madres negras. Fuentes Reyes
(1986), indica indiferencia, rechazo por parte de los padres y mayor
apoyo por parte de las madres. Cchoa (1984), indica una
sobreproteccién por parte de las madres en un 80% y una actitud de
indiferencia por los padres.

En el grupo B'l (masculino) el mayor conflicto se observa hacfa si
mismo y la deficiencia mental, condiciones parecidas en el grupo
anterior y diferencias que en las mujeres parecieran no haber conflicto.
Ochoa (1984), indica hacia si mismos y los nifios por parte de los
padres (masculino).

En tanto que en el nivel de escolaridad se observa que los padres de
"clase baja" no se muestran tan preocupados, infiriéndose que el nivel
bajo de conocimiento no permite tener mayor claridad acerca de esta
problemética, Los padres de "clase media" su mayor atencién esta
dirigida hacia la deficiencia mental, tal parece que no se esperaba un
hijo asf y no se cuenta mucho con alternativas y esto los conflictiva.

Para los padres de "clase alla" presentan conflictos en las tres dreas,
mostrandose un mayor nivel en el drea de la pareja infiriéndose que
en estos sujetos el nivel de informaci6n genera mayor conflicto, tal vez
por conocer méis a fondo las dimensiones de esta problematica,
conocimiento a nivel escolaridad més no de la deficiencia mental.
Fuentes Reyes (1986), observo que el 56% de las parejas unia més la
relacién y los llevaba a preocuparse por tener mayor informacitn.
Ochoa (1984), habla de una no aceptacién de si mismo y de los nifios
por la falta de informacién y las posibilidades de rehabilitacién.

Si se considera que la escolaridad es un factor por medio del cual se
tiene una conciencia critica de la realidad se deduce que los conflictos
estdn més relacionados con una escolaridad alta, ya que estén en
proporcién al grado de conciencia que dichos sujetos tienen en su
situacién con un hijo con Sindrome de Down.

De acuerdo a los datos oblenidos en la presente investigacién y los
estudios anteriores se puede deducir que son observaciones muy
semejantes, s6lo en algunas reas en especial se encontrarén diferentes
no significativas,
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CONCLUSIONES

Es un derecho universal del ser humano, €l de que toda persona tiene,
en relacién son su capacidad, las mismas oportunidades de recibir
educacién. Sin embargo, se ha violado este derecho, eximiendo a los
deficientes mentales y fisicos, de la obligatoriedad de recibir
educacién.

Las escuelas de educacién especial se integran bajo el patron del
trabajo interdisciplinario, en donde las aportaciones del maestro, el
médico, el psicélogo, el trabajador social y los padres constituyen la
base del conocimiento fino del educando para la aplicacién nacional
de la materia didactica de acuerdo con las potencialidades y
limitaciones del mismao.

La organizacién didéctica de la ensefianza, en estas escuelas, obedece
a los principios de graduacién l6gica y psicolégica necesarios para
producir el aprendizaje segiin las necesidades y limitaciones del
deficiente mental.

Se busca que lo que aprendan no quede superficialmente adherido a
su entendimiento, sino incorporado entrafiablemente a su actividad.
Los nifios con Sindrome de Down responden a patrones diferentes
dentro del proceso de aprendizaje. Por métodos que han de seguirse
para el mejor aprovechamiento de dicho proceso. Estos métodos los
llevan a la préctica con un equipo interdisciplinario.

Para el caso de los padres, el advenimiento de un hijo es motivo de
satisfaccion familiar, pero cuando éste se presenta anormal, el
ambiente se torna depresivo para ellos que desconocen el
padecimiento, aun cuando este es progresive. En este momento
surgen incégnitas sobre el comportamiento futuro de este nuevo ser.
Desde el punto de vista médico el problema se agrava por la
imposibilidad que existe en esta 4rea para ofrecer soluciones al
Sindrome de down, complicindose por el desconocimiento de algunos
profesionales de la medicina acerca de otros tratamientos de
habilitacion como es el educativo.

Una alternativa es la existencia de una abundante literatura sobre el
tema, accesible y explicita, que circule en clinicas, hespitales, escuelas
y en todo aquellos sitios en donde sea necesario. La realidad cotidiana
demuestra que el desconocimienio provoca que los padres, al ver que
todos los intentos que han hecho son infructuosos, creen haber
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fracasado, acentudndose su estado animico de pesimismo. Ante esta
circunstancia, sobreviene una actitud de importancia la cual ocasiona
sentimientos de culpabilidad mutua entre padre y madre,
responsabilizdndose de haber contrafdo alguna enfermedad o ser
producto del uso indebido de medicamentos por parte de ella.

todo lo anterior se muestra expuesto como resultado de desajustes en
el matrimonio e incluso la desintegracion de la familia con la
separacién y aun el divorcio. También la indiferencia o el
conformismo son resultantes de estos problemas familiares, algunos
llegan a pensar todavia, que este hijo es el resultado de un castigo
mégico-religioso, tomando actitudes de abnegacién.

Varios son los comportamientos que se adoptan con los hijos; uno es
el de rechazo que ya hemos expuesto anteriormente, el otro es la
sobreproteccién, cuando los padres cuidan demasiado al nifio,
impidiendo su desenvolvimiento perjudicando muchas veces su
desarrollo. Por dltimo en encomiable es el ejemplo de la familia que
habiendo superado esta crisis, busca orientacién para dar al pequefio
una educacién especial que afios mas tarde lo convertird en un ser atil
a la familia y a la sociedad.

Muy a menudo, los nifios son examinados con una perspectiva de
clasificacién, en cuyo caso el veredicto del médico acentua por arte de
magfa al carécter de fatal retardo. Si se les brindé a los nifios y a los
padres una oportunidad, en el medio dispuesto a aceptarlos, se hace a
menudo una obra Gtil. Por ello, toda reglamentacién de la infancia
debe, por otro lado, més aln, apoyar las iniciativas individuales, fin
de qu se multipliquen las escuelas experimentales con un cardcter
propio.

El educador puede dar esta respuesta, acentuar las dificualtades del
nifio o, por el contratio, permitirle un despegue; y esto, bastante a
menudo sin que en realidad lo creyera probable.

A fin de cuentas, no hay método pedagégicc que pueda ser
presentado como una panacea, los mas criticables pueden ser
eficientes en ciertos casos.

En conclusién la misién de la Educacién Especial estriba en poder
orientar a todos los nifios y a sus padres (Io que supondria un sistema
escolar muy flexible, que permitiera a todos los deficientes mentales
una escolarizacién que tuviera en cuenta sus dificultades). Un sistema
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escolar menos rigido permitirfa en un plano humano recuperaciones
en el medio normal (lo que no es posible en clases sobrecargadas).

En este sentido los padres tienen un compromiso no sélo con sus hijos
con Sindrome de Down, sino también plantea a los demds padres que
tienen un hijo con apariencia "normal", que en conjunto se pueda tener
un mayor apoyo a nivel social.

El problema es complejo en la medida en que importa descubrir con
claridad el sentido de la presencia de un hijo con Sindrome de down
para sus padres y para el mismo nifio, antes de concebir sus remedios.
Esto no se puede hacer sino el equipo que supone posibilidades
escolares més amplias, para que el trabajo pueda ser realizado, en
cada caso, en el medio més conveniente para el nifio y los padres.

Se puede advertir a los padres (como una aportacién de esta
investigacién) y al mismo tiempo a s profesionales que trabajen en
esta problemética lo siguiente:

1) Que intente vivir al dia e intente no preocuparse demasiado por el
futuro.

2) Conozea a su hijo busque las caracteristicas individuales con las que
exprese su singularidad,

3) Intente abordar la situaci’n como pareja y dee que la familia se
involucre y le apoye.

4) Evite dejar que el nifio discapacitado se convierta en el foco de
atencién de la vida familiar intente mantener su organizacion, su vida
social y familiar dentro de la linea de normalidad. No evite a sus
amigos y parientes.

5) Tome la iniciativa y hable del nific con sus amigos, parientes y
vecinos tan pronto como sea posible. Cuanto mds tarde en hacerlo,
més le costara,

6) no esconda los hechos a los demds hijos de la familia. A la larga
sélo servird para aumentar la tension. si los nifios son Io
suficientemente mayores, expliqueles en términos simples que un
hermano es distinto, que tardar4 més en desarrollarse, etc.

7) Recuerda que los amigos y parientes le toman como ejemplo. Si se
siente incomodo y avergonzado al habler sobre su hijo, ellos actuaran

86



de la misma manera. También creeran que hay algo de lo que se debe
estar avergonzado y que esconder.

8) También es importante salir con su hijo, sin miedo a que la gente
vea. La mayoria de veces la gente ser4 muy comprensiva.

9) Acostumbrase a los comentarios faltos de tacto y discrecién que la
gente pueda hacer sin pensar y reaccione diciendoles 1a verdad.

10) Intente recabar informacién exacta por medio de gente entendida,
Cuidado con los mitos y las superticiones.

11) hable con la gente, especialmente con otros padres de nifios con
discapacidad similares.

12) Recuerde que toda la familia y particularmente su pareja, se
sentird molesta e irritable. Intente tener calma y ser tolerante el uno
con el otro,

13) Aprenda como ayudar a su hijo, y empiece a estimularlo y a jugar
con €], en cuanto se tenga tiempo y recuerde que a medida que pasa el
timpo y tenga més experiencias con su hijo, le serA més facil salir
adelante, tanto del punto de vista emotivo como desde el préctico.

Siempre ha habido personas con Sindrome de Down que han
demostrado cualidades y habilidades expcionales. muchos tienen
relaciones maduras y afectivas con otras personas. As{ como las
familias han encontrado un mejor manejo y conduccién de sus vidas y
sus destinos,
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SENORES PADRES DE FAMILIA.

El objetivo del Presente trabajo es investigar las actitudes de los
padres hacia la deficiencia mental, especificamente cuando se tiene un
nifio con Sindrome de Down.,

Siendo a su vez el objetivo fundamental de ésta investigacién, el
mayoer conocimiento de las actitudes de los padres de familia, con un
hijo con Sindrome de Down, para que en un futuro al estar trabajando
con ellos y con su hijos nos indique la pauta a seguir para desempenar
un mejor trabajo educativo y de orientacién, pretendiendo asi, llegar a
una mejor integracién en la dindmica familiar.

Es por eso que les pedimos su ayuda al contestar el cuestionario que a
continuacién se les presentard, ya que son ustedes las unicas personas
que nos pueden brindar dicha ayuda para en un futuro desempenar
un mejor trabajo.
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INSTRUCCIONES

Antes de contestar & cusstionarlo, por favor les fas y
fo que se le Indica:

Sexo:

Edad:

Adios do o

Ha sido informado con anterioridad acorca da la deficiancia menta! de au hilo (marque con una cruz)
Sl No

Edad de su hijo:

Saxo do su hijo:

Cuantos hijos tiene:

Lugar que ocupa st hijo con Sindroime de Down dentro do Ia familla:

Indique con una cruz su Estado Civil
Casado Soliero Uniéntibro  Viuda (o)  Divorslado Otro

Marque con qulen vive su hijo con Sindrome da Down:
Padra Madra Amboes Abuclita Olras Especifique

A i ion usted una serfe de concinco alternativas cada una,
alternativas son!

{.-Totalmente do acuerdo

2~ Da ncuordo

3. IndHerento

4,- Desacuendo .

.- Tolalmenta en desacuordo

Usted deba escoper una de tag cinco ¥ sub 18 de su eleceld

Ejemplo: Usted rla con lrecuencia,
Totalmente daacuerds  De acuerda  Indife ! o on "

Por favor trate da contestar on a (oima mda exportanea.

89



1. Ab'nlnmwnslwmdoowmlagmmdalwm
Tolakenlo do acusrda Do sousrdo  indifarants o di

2.-1.on esposos (as) con un hije oon Sindrome de Down se separan,
Totalmente doacuorde Do scusrdo  Indiferents Total end d

3- Cmndouhdepcmwnwﬂbmﬂlndmmodommumm
Totsimenie deacuerdo Do acuerdo Indferente D do T end d

4.+ El deficienta menial limiia las actividedes de sus podm.
Tolaimontede acuerdo  De acuerdo  Indi Total on

8. Los nifics con Sindrome de down son carlfiosos,
- Totalmente do acuardo D sousrdo  Indile = T en d

(X} Luupumwnunhl)ocmslndrmdooomumnm
Tolnlmcn(odoncu«do De scuerdo  Indiferent; Tolal on d d

7.~ Tener un hije con Sindrome do Down no ha camblada m! vida,
Totalments ds soverde D aouerdo D ' en d

8.~ Lo 08posos (as) con un hijo con swmma:mmtlmno-oontmapowl(n)

Tolalmants de scuerde Do meuerdo  Indferonte D T on d d
8- Ccnvineonlo:dem“p.qumlhmhl}moonsmdmdobom

Tolalmeniede scuerde  Da acuordo  Indlf T on d

10.- Los nifoa con Sindroma de Down tienden a Imnar-locdonm

Tolalmento do acuerdo D scuerdo  Indi Tolak on di d
11.- €l deficlents menta o aceptado en e familis,

Totaimente do acuerde - De acuerdo  Indifi D do  Tota on

12.- La deficients mental produce cotaglo.

Tolaimante de acusrdo D scuerdo & D do  Totah ond d

13- El nifio con Sindrome de Down es deficiente mental,
Tolalmenteda acuerdo  De scusrdo  Indiferents  Desscuerdo  Totaimanio en desscuerda

14.- 5o wianla moletio porisnee un hijo bon 8indrome de Down.
Tolalmante de scusrdo  De acuardo lndlonmn [»? do  Totalmento en d "

15. Elwdlneolumlmmalndtmdcbmnuma ,
Ym«uam De sousrdo T on d d

1G,~eomalnmuromwhuopormmMownﬂl&mdobawn
,Tmm ecuerdo indierenie  Dosacuerde Tohunuﬂundmmm
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* Totalmente do actordo De nouerdo  Indiforents Dy

17.~ Los padres £0n tn hijo con Sindrome de Down son poco falloes,
Tolalmentade acuerdo  Dewctiordo  Indlerente Dy do  Tol end

18.- Las reunlones con padres de hijos con Slndrome de Down son abumdu
* Totamentodoacuerdo  Dewcuordo Indiferente D ok on d

10.- Disfruta en fas reuniones con padres que tishen hijos con Slndmma dl Down
Totalmente do acuerdo De acuerdo  Indlferenis D ond

20.- No o8 su culpa fener un hijo con Sindrome de Down.
Tolalmenta de acuerdo Do acuerdo  Indiferento D do Tt on d

21.- Se slenta Uieta por lener un hijo con Sindrome de Down.
Totalments de acuerdo Do acuerdo  Indiferento D Tolal end

ﬁ.- El hijo con Sindrome de Down causa malestar a los padres.

Tolalments de nouerdo De gotetdo  IndHeronte D rdo  Tokl on

. 23.La deficioncia mental as curablo,
Totalmonla do souerde Do acuardo 1 D on di

24.+ Ei nifio con Sindrome de Down proporciona alsgria.
Tolaimente daacuerdo  Dencusrdo  Indifaronte D Tota end

25.- Loa padres con un hij con Sindrome da Down discuten lwcuunlamonlu.

' Totsimewiade scuerds Do acuerdo  Indiferento Oy d ond
. 26. Los esposos (w) que tlenan th hijo con Sindrame de Down von altorada st

relaclon da paraja,

Tolalmente de acuerdo Ceaacuerdo Indiferento D di Tolsimente en d

27.-El esposo (a) #s importante pam los padrea con ua hljo con slmimma da Oown,
Tolalments doacterds  Deacuerde Indiferente D Tol te ah di

28.- Lo-p-dfudl!ﬂh-wnsmdmdcDownulrﬂomanporloquehnuwupow(l)

_ e Abtpadmdoﬁ)umsrndmudoomnmwmrmnwnm(a)
Tolaimenie dencuerdo  ‘De mcuerdo  Indiferento [ Tot d

301 deficionte montal os autosul
: Totalmento denoverdo  De acuordo  Indliforents DX di talk end
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ACTITUD HACIA EL MISMO

4.- La persona con deficiencia mental limita las
actividades de los padres.

7.- Tener un hijo con Sindrome de Down no ha
cambiado mi vida.

9.- Convive con los demés padres que tienen
hijos con Sindrome de Down,

11.-La persona con deficiencia mental es
aceptado en la familia,

14.-Se siente molesto por tener un hijo con
Sindrome de Down.

16.- Se siente inseguro en su trabajo por tener
un hijo con Sindrome de Down.

18.-Las reuniones con padres de hijos con
Sindrome de Down son aburridas.

19.- Disfruta en las reuniones con padres de
hijos con Sindrome de down.

20.-No es su culpa el tener un hijo con
Sindrome de Down.

21.-Se siente triste por tener un hijo con
Stndrome de Down.

ACTITUDES HACIA LA PAREJA

2.- Los esposos (as) con un hijo con Sindrome
de Down se separan,

6.~ Los esposos con hijos con Sindrome de
Down se llevan mejor-
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13
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8.- Los esposos (as) con un hijo con Sindrome
de Down son carifiosos (as) 1.2

17.- Los padres con hijo con Sindrome de
Down son pocos felices. 11

22.- El hijo con Sindrome de Down cauda
malestar a los padres. 13

25.- Los padres con un hijo con Sindrome de
Down discuten frecuentemente. 1.6

26.- Loos esposos (as) que Henen un hijo con
Stndrome de Down ven alterada su
relacién de pareja. 0.9

27.- El esposo (a) es importante para los padres
con un hijo con Sfndrome de Down. 1.1

28.- Los padres con hijos con Sindrome de Down
se interesan por lo que hace su esposo (a). 14

29.- A los padres de hijos con Sfndrome de Down
les irrita platicar con su esposo (a). 1.6
ACTITUD HACIA LA DEFICIENCIA MENTAL

1.~ A los nifios con Sindrome de Down les gusta
ayudar a los compaiieros. 12

3.« Cuando sale de paseo con su hijo con Sindrome
de Down se siente nervioso. 1.5

5.~ Los niflos con Sindrome de Down son carifiosos. 18

10.- Los nifios con Sindrome de Down tienden a
imdtar a los demas. 1.8

12.- La deficiencia mental produce contagio. 1.0

13.- El nifio con Sindrome de Down es deficiente
mental, 1.2
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15.- El cuello de los nifios con Sindrome de

Down es largo. 09
23.- La deficiencia mental es curable, 1.0
24.~ El nifio con Sindrome de Down proporciona

alegria, 09
30.- El deficiente mental es autosuficiente. 15

Estos fueron los reactivos que al final de realizar el anélisis estadistico
fueron aceptados para el instrumento definitivo.
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