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EL IMPACTO FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN: DESARROLLO Y VALIDACION DE LA
ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN (SERRANO, 2017) Y
ELABORACION DE UN MANUAL DE ORIENTACION Y APOYO PARA FAMILIAS Y PADRES
CON HIJOS CON SINDROME DE DOWN

Antecedentes: La presencia de la discapacidad en un miembro de la familia ocasiona
transformaciones en los roles familiares, asi como en su dinamica. El objetivo de la presente
tesis es la creacion y validacidon de un instrumento de evaluacién del impacto que un miembro
con sindrome de Down (SD) provoca, tanto en las principales dimensiones de la rutina familiar,
como en los miembros que la conforman y la elaboracidon de un manual de apoyo y orientacion
a las familias. Disefo: Se ha optado por un disefio metodoldgico mixto, con una primera fase
cualitativa en la que se busca desarrollar los items de la escala y concretar las principales areas
de impacto familiar, y una segunda etapa cuantitativa en la que se procede a la validacion de la
escala. Metodologia: Durante la fase cualitativa se han efectuado entrevistas semiestructuradas
a 4 profesionales del ambito de la educacién especial y a 3 padres y 3 madres con un/a hijo/a
con SD, a partir de las cudles se ha elaborado una escala piloto. En la etapa cuantitativa, la escala
piloto se ha remitido a una muestra de 31 personas como paso previo a la elaboracion de una
version definitiva validada por una muestra de 117 individuos. Resultados: Se ha desarrollado
una versidon definitiva del instrumento que cuenta con 30 items que presenta un alfa de
Cronbach de 0,783, certificdndose asimismo su validez de constructo. El analisis factorial de la
escala ha determinado la existencia de cinco dimensiones de impacto diferenciadas.
Implicaciones Los resultados de la escala y de la fase cualitativa coinciden en sefalar un impacto
heterogéneo que implica tanto puntos positivos como negativos, a partir de los que se ha

elaborado un manual de apoyo y orientacion a las familias.

The family impact of Down syndrome: Development and validation of the Family
Impact Scale of Down Syndrome (Serrano, 2017) and preparation of a guidance and

support manual for families and parents with children with Down syndrome.

Background: The presence of disability in a family member causes changes in family roles as well
as in their dynamics. The objective of this thesis is the creation and validation of an instrument
for the evaluation of the impact that a member with Down syndrome causes in both the main

dimensions of the family routine and in the members that comprise it and the preparation of a



guidance and support manual for families. Design: A mixed methodological design has been
chosen, with a first qualitative phase in which it is sought to develop the items of the scale and
to specify the main areas of family impact, and a second quantitative phase in which the
validation of the scale is proceeded. Methods: During the qualitative phase, semi-structured
interviews were conducted with 4 professionals from the field of special education and 3 parents
and 3 mothers with a child with DS from which a pilot scale has been developed. In the
guantitative phase, the pilot scale has been referred to a sample of 31 people as a preliminary
step to the elaboration of a definitive version validated by a sample of 117 individuals. Results:
A final version of the instrument, with 30 items, has been developed, showing a Cronbach alpha
of 0,783. Its construct validity has also been certified. Factor analysis of the scale has determined
the existence of five different dimensions of impact. Implications: The results of the scale and
of the qualitative stage coincide in indicating a heterogeneous impact that implies both positive
and negative points from which a manual of support and guidance for families has been

elaborated.
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INTRODUCCION

El sindrome de Down (de ahora en adelante, SD) se considera la aneuploidia mas
habitual de cromosomas autosémicos, asi como el principio etioldgico genético mas
importante de la discapacidad intelectual (Mullins et al., 2013). En la actualidad, el
sindrome de Down presenta una prevalencia de 1 de cada 800 nacimientos, lo que
implica que existan alrededor de entre 5 y 8 millones de casos a nivel mundial (Lancet

Neurology The, 2016).

El momento en el que una familia recibe la comunicacién de la diagnosis de un cuadro
clinico de discapacidad de un miembro del grupo familiar, en este caso el SD de un hijo,
es concebido como el primer acontecimiento del impacto que la discapacidad posee
sobre el sistema familiar. EI concepto de impacto familiar de una circunstancia
especifica (tal y como puede ser la discapacidad) o una enfermedad vital crénica, fue
definido en 1980 por Stein y Riessman como la consecuencia multidimensional que
dicha circunstancia o enfermedad causa a nivel general y multidimensional en el sistema
propio de cada grupo familiar. La noticia de que un hijo va a nacer o ha nacido con SD
suele consolidarse como un evento inesperado, que impacta no sélo a nivel individual y
directo en los propios padres, sino que su efecto, en muchas ocasiones devastador en
los momentos iniciales, se extiende sobre otros miembros de la familia, como hermanos,
abuelos o tios. El diagndstico de una discapacidad tiende a poner en jaque al
funcionamiento hasta entonces normativo de la familia, quien en un periodo
determinado de tiempo se ve en la necesidad de reorganizar tanto su dinamica como
los roles de sus miembros, hasta entonces ambos validos y eficaces, para superar los
retos asociados, en este caso, al SD. Como cualquier evento estresor e imprevisto al que
se puede enfrentar el ecosistema familiar a lo largo de su ciclo vital, tal y como pueden
ser el fallecimiento de un ser querido, una situacién repentina de inactividad laboral o
una inesperada enfermedad en alguno de sus miembros, el sindrome de Down, exige
gue el conjunto familiar comprenda, acepte y reaccione ante una circunstancia que
posiblemente hasta el momento resultase ajena y desconocida para sus miembros.
Llegado este punto es necesario comprender que no sélo cada grupo familiar va a

reaccionar de un modo particular y Unico, si no que cada miembro del grupo, como
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persona independiente pero interrelacionada de forma diversa con la totalidad de
variables que conforman su sistema familiar, va a reaccionar de manera totalmente
diferente. La perspectiva holistica e integradora de la Teoria General de Sistemas (Von
Bertalanffy, 1968), recuerda que la familia debe ser entendida como la unidn social de
personas independientes entre si, aunque interconectadas entre ellas bajo un mismo
ecosistema, de tal modo que todas aquellas circunstancias que atafian a uno de sus
miembros, trascienden en grados variables en los demas individuos (Turnbull y Turnbull,
2001). Desde esta posicidn, el sindrome de Down en un hijo se consolida como un reto
familiar, generador de demandas especificas, al que toda la familia tanto a nivel grupal

como individual debe aprender a dar respuesta.

El impacto que el SD provoca en las familias, es un concepto complejo y heterogéneo
gue abarca ilimitadas variables referentes al vinculo que la familia pueda tener con la
discapacidad. La parentalidad de un hijo con discapacidad se consolida como un hecho
singular que es vivido tanto por los padres como por las familias de forma heterogénea
y consecuente a factores determinantes como el deseo de la paternidad, las creencias e
ideologias personales, el nivel cultural, el estatus econdmico, la realidad social del
momento, el tipo de estructura y dindmica familiar, la capacidad de desarrollar
estrategias de resiliencia individuales y grupales o las condiciones sanitarias, entre otras
variables influyentes y condicionantes. Sin embargo, la tendencia de la investigacion
relacionada con la materia hasta hace unas décadas, solamente vinculaba la
parentalidad de un hijo con discapacidad a secuelas negativas en la familia, como el
deterioro de los vinculos conyugales o el desgaste del funcionamiento familiar (Farbery
Kirk, 1959; Gath, 1977; Kramm, 1963; Schonell y Watts, 1956). No obstante, gracias al
progreso en la conciencia social, a partir de los afios 80, la investigacidon que comenzé a
proliferar se fue centrando de forma paulatina en transmitir una visién cada vez mas
optimista de los efectos que la discapacidad poseia sobre el funcionamiento del sistema
familiar. Sin embargo, cabe destacar que, todavia en la actualidad, las lineas de
investigacion mayoritarias centradas en el estudio del sindrome de Down se encuentran
focalizadas en profundizar sobre aspectos genéticos y clinicos, existiendo insuficiente
literatura dedicada a analizar cémo la familia vive, percibe y comprende el SD (Flores —

Arizmendi, Garduifio — Espinosa y Garza — Elizondo, 2014). La importancia de
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comprender de qué manera y en qué grado el SD impacta e imprime su huella en cada
sistema familiar, permite que desde dambitos profesionales y multidisciplinares se
desarrollen planes de accidn e intervencion reales, ajustados a las necesidades de cada
caso en particular y orientados, no sdélo al incremento de la calidad de vida de la persona
con SD, sino de la calidad de vida familiar. Apostando por enfoques sistémicos de
actuacion, se garantiza de forma mads exitosa la aplicacion de programas eficaces de
actuacién profesional que puedan solventar las necesidades individuales y familiares de

cada caso en particular.

Por tanto, la presente investigacion surge con vocacion de servicio, siendo el propdsito
fundamental ampliar las aportaciones realizadas hasta el momento en el campo de la
investigacion cientifica centrada en analizar cdmo la discapacidad, y en concreto el SD,
incide en el sistema familiar, con la intencién de poder desarrollar, a partir de las
conclusiones obtenidas, intervenciones personalizadas, actualizadas y lo mds eficaces

posible.

Para poder alcanzar de forma completa el propdsito esencial, la tesis plantea tres
objetivos fundamentales: 1) Conocer la situaciéon real de familias que actualmente
conviven con un hijo con sindrome de Down, para detectar en ellas no sélo sus
principales necesidades, sino también sus puntos mas fuertes. 2) Desarrollar y validar
un instrumento estandarizado estimador del impacto que el sindrome de Down provoca
sobre los sistemas familiares y sus individuos. 3) Elaborar una guia actualizada de
informacién y orientacion familiar que cubra las necesidades primordiales de

informacién util para padres y familias de personas con sindrome de Down.

Con la intencién de poder obtener una visién completa, profunda y reflexiva de la
realidad actual de las familias con hijos con sindrome de Down, a partir de los objetivos
planteados al inicio del proceso de investigacidn, se opta por un disefio metodoldgico
mixto, con una etapa de investigacién basada en el enfoque cualitativo y otras dos
etapas centradas en el enfoque cuantitativo. A continuacidn, se exponen las tres fases

fundamentales que componen el presente proceso de investigacién:
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* Primera fase: Estudio de las percepciones parentales del impacto del sindrome de
Down sobre el sistema familiar. Siendo el objetivo principal conocer de qué forma
y en qué grado el sindrome de Down impacta en la familia, se opta por acogerse al
enfoque de la teoria fundamentada dentro de un disefio metodolégico cualitativo.
El disefio metodoldgico se materializa mediante la realizacién de 10 entrevistas
semiestructuradas a padres, madres y profesionales del ambito de la educacién
especial y su posterior andlisis mediante el software de analisis visual de datos
cualitativos Atlas.ti.

* Segunda fase: Estudio piloto de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017). El objetivo principal se centra en desarrollar un instrumento
estandarizado de evaluacion del impacto que el sindrome de Down provoca tanto
en la familia como en sus miembros. Se emplea un método cuantitativo de
investigacion. Tras la administracion de la versién piloto de la escala a una muestra
de 31 padres y madres con un hijo con sindrome de Down, se realiza un breve
analisis estadistico de los datos recogidos con el software de analisis predictivo
SPSS.

* Tercera fase: Estudio definitivo de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de
Down (Serrano, 2017). Siendo el objetivo central validar la versién definitiva de la
Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017), se emplea un
método cuantitativo de investigacién. Tras la administracion de la versién definitiva
de la escala a una muestra de 117 padres y madres con un hijo con sindrome de
Down, se realiza un analisis estadistico exhaustivo de los datos recogidos con los

softwares de andlisis estadistico SPSS y Mplus.

Con posterioridad a estas tres fases de investigacién, y en base a las conclusiones
recogidas en las mismas, se desarrolla, como material complementario al proceso de
investigacion, un recurso especifico a modo de manual de informacidn y orientacion

familiar sobre los aspectos basicos del sindrome de Down.

La presente tesis se dispone en cuatro partes y nueve capitulos. A continuacién, se
expone un breve detalle de la estructura organizativa de las partes, capitulos y

contenidos de la misma.

Fig. 1: Estructura organizativa de la tesis doctoral.
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PARTE I:
FUNDAMENTACION

TEORICA

Capitulo 1: Discapacidad intelectual. Revisa los principales factores
vinculados al concepto de discapacidad intelectual: repaso histdrico que
permite comprender la evolucidn del concepto, principales sistemas
clasificatorios, aproximaciones explicativas, prevalencia y principales
factores de riesgo.

Capitulo 2: El sindrome de Down. Trata los aspectos fundamentales
vinculados con el SD, tal y como la revisidon histérica del concepto, la
investigacion genética, su etiologia, su fenotipo y su epidemiologia.

Capitulo 3: La familia ante la llegada de la discapacidad. Pretende
comprender la situacidn actual de las familias con un miembro con
discapacidad en su seno, revisando los aspectos primordiales del impacto
de la discapacidad desde el momento de la comunicacién del diagndstico
a la familia hasta los aspectos de la vida diaria.

Capitulo 4: Impacto familiar del SD. Se centra en el anadlisis y
comprension de como el sindrome de Down impacta a nivel de sistema
familiar. Se repasan los modelos tedricos sobre el impacto y la respuesta
familiar ante eventos inesperados y/o estresores y se revisan los
principales instrumentos de evaluacién del impacto familiar.

Capitulo 5: Objetivos. Expone y detalla los principales objetivos de la
investigacion, a partir del planteamiento de los problemas de
investigacion surgidos.

PARTE II:
INVESTIGACION
EMPIRICA

Capitulo 6: Elaboracidn y validacion de la Escala de Impacto Familiar del

SD. Desarrolla las tres fases de las que consta el proceso de investigacion.

- Primera fase: Estudio de las percepciones parentales del impacto del
sindrome de Down sobre el sistema familiar.

- Segunda fase: Estudio piloto de la Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down (Serrano, 2017).

- Tercera fase: Estudio definitivo de la Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Capitulo 7: Conclusiones. Profundiza en las conclusiones generales
extraidas de las tres fases de investigacion.

PARTE Ill:

CONCLUSIONES,
LIMITACIONES Y
FUTURAS LINEAS DE
INVESTIGACION

Capitulo 8: Limitaciones de la investigacion. Detalla todas las

limitaciones existentes en los estudios llevados a cabo.

Capitulo 9: Futuras lineas de investigacion. Propone nuevas lineas de
investigacion a partir de los estudios realizados sobre el impacto que el
sindrome de Down provoca en los sistemas familiares.

—
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PARTE IV:
REFERENCIAS,
ABREVIATURAS,
iNDICES Y ANEXOS

(Fuente: Elaboracidon propia)

Referencias. Listado de las referencias utilizadas en la investigacion.

Abreviaturas. Listado de abreviaturas utilizadas en la narracion de la tesis
doctoral.

Indices de tablas, graficos y figuras. indice de las tablas, graficos y figuras
existentes a lo largo del texto.

Anexos: Material anexado debido a su importancia e interés dentro del
proceso de investigacion.

Para finalizar, solamente aclarar que el lenguaje empleado a lo largo del desarrollo de Ia

tesis, se ha pretendido que en todo momento sea respetuoso y digno, evitando

cualquier aspecto o sentido lingtistico ofensivo o discriminatorio. No obstante, con

intencién de que la lectura de la presente narrativa se pueda hacer de la forma mas

sencilla y fluida posible, se ha optado por la utilizacién del género masculino para la

generalizacién, refiriéndose éste a ambos sexos (hombre y mujer) sin pretender en

ningun caso, desestimar la figura de la mujer. Asi mismo, y en la misma linea de

aclaraciones al uso del lenguaje, se ha afiadido un apartado especifico (véase Listado de

abreviaturas de la parte IV del presente documento) en el que poder consultar el

significado de todas las siglas y abreviaturas utilizadas a lo largo del presente texto.
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PARTE |I: FUNDAMENTACION TEORICA







1. DISCAPACIDAD INTELECTUAL

1.1. REVISION HISTORICA Y EVOLUCION CONCEPTUAL

La existencia de personas calificadas como diferentes ha sido una realidad presente
desde los comienzos de la Historia del ser humano, a pesar de que no se conozca una
fecha exacta en la que datar la existencia de la primera persona con discapacidad. La
concepcidn de la diferencia ha evolucionado a la par que las caracteristicas propias de
cada momento histérico determinado, por lo que a estas personas diferentes se les ha
dado una denominacién, un trato y un lugar en la sociedad especificos, en base a las

concepciones vigentes en cada momento (Aguado, 1995).

La ultima mitad del siglo XX se caracterizo por presentar grandes avances en la forma de
comprender la discapacidad y las diversas disfunciones que puede presentar el ser
humano. Sin embargo, para llegar a la actual concepcién que la cultura occidental
muestra sobre la idea de discapacidad, las aportaciones histéricas relacionadas con
dicho campo de conocimiento fueron y son diversas e, incluso, contradictorias (Aguado,
1995), no pudiéndose determinar un progreso lineal en la evolucién del concepto de
discapacidad, pero si una evolucién plagada de avances y retrocesos dignos de tener en

cuenta a la hora comprender la actual concepcidn social (Colectivo l0é, 2013).

Asi mismo, resulta muy dificultoso establecer una estricta delimitacidon entre los
periodos histéricos (Aguado, 1995) por lo que cada autor, historiador o especialista se
atiene a los factores mas relevantes desde el punto de vista de su propdsito para
delimitar una u otra etapa de la evolucién del concepto. A continuacién, se reflejan las
principales etapas de la evolucién histdrica — conceptual de la discapacidad atendiendo

a los criterios seleccionados por dos expertos en la materia:

= Scheerenberger (1984) definid la existencia de una linea divisoria entre dos épocas
histéricas en referencia a la concepcién de la discapacidad:
- Hasta el siglo XIX: Cuando la discapacidad intelectual se concebia como una

variante de la demencia. A partir del siglo XIX: Cuando se comenzaron a
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establecer claras diferenciaciones entre la discapacidad intelectual y otras
patologias, existiendo manifiestos progresos en referencia a su intervencién e
investigacion.
= Lain (1961), apoyandose en el enfoque psicopatoldgico y respondiendo a criterios
de actitud hacia la discapacidad, identifico la existencia de dos enfoques:

- El enfoque pasivo, fundamentado esencialmente en una concepcién
puramente demonoldgica. El origen de las disfunciones en el ser humano se
justificaba mediante la creencia en la existencia de causas ajenas a la propia
persona, tales como el pecado o la intervencién del demonio. La segregacién y
estigmatizacion de las personas afectadas por algun tipo de disfuncién eran dos
de los principios fundamentales de dicho enfoque (Colectivo loé, 2013),
mientras que las explicaciones de corte mitolégico y sobrenatural que lo
caracterizaban dejaban fuera de lugar a cualquier indicio de utilizacion de la
ciencia como modelo explicativo.

- El enfoque activo, el cual marcé el inicio del modelo naturalista. Se esforzaba
por encontrar la causa y naturaleza propia de las anormalidades del ser
humano, para, de este modo, centrarse en la busqueda del tratamiento
adecuado en la aplicacion de modelos de intervencién y en la posibilidad de

rehabilitacion del sujeto (Colectivo loé, 2013).

A continuacién, se detallan los hitos histdricos fundamentales que contribuyeron a la

construccidn del concepto de discapacidad tal y como es conocido actualmente.

Los tiempos prehistoricos

A pesar de la dificultad de reconstruir la historia de la discapacidad en base a referentes
bibliograficos, por la ausencia de fuentes de tiempos prehistdricos en donde se haga
patente la existencia de lo que hoy se conoce como discapacidad, se da por hecho que
la discapacidad ha ido pareja a la existencia de la humanidad (Gonzalez — Pérez, 2003)
considerandose como una constante humana (Albrecht, 1976) a lo largo de la Historia
de la existencia del ser humano. De hecho, siguiendo los estudios de Lain (1988) se

constata, gracias a la practica de la paleopatologia y a la medicina prehistdrica, la
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existencia de patologias presentes en tiempos prehistéricos muy semejantes a las que

presenta el hombre de hoy.

La escasez de recursos en la que se desarroll6 la vida del hombre primitivo provocé que
la gama de respuestas que pudo ofrecer como solucidon a las disfunciones de sus
semejantes fuera rudimentaria, aunque funcional. El hombre primitivo, caracterizado
por su practicismo, puso en marcha un estilo de medicina terapéutica, denominada por
Lain (1988) como pretécnica y que, a su vez, fluctuaba entre el empirismo y la magia
(Lain, 1988) y el animismo (Scheerenberger, 1984). Las practicas caracteristicas de esta
variante de la medicina estuvieron tefiidas por la brutalidad y la agresividad, por lo que
no era de extrafiar, por ejemplo, la utilizacién de la trepanacién craneal o el uso del
infanticidio como remedio para acabar con las malformaciones. Este es el caso de los
infanticidios realizados por los nativos de las Nuevas Hébridas (Scheerenberger, 1984).
Ahora bien, cabe destacar, que, como contraste a estos despiadados remedios, se han
evidenciado muestras de afecto y deferencia hacia los miembros discapacitados de
algunos poblados. Asi queda patente en el descubrimiento realizado en tierras préximas
a Shanidar, en el norte de Irak, en donde fueron encontrados los restos neandertales de
Shanidar |, quien revelaba diversas anomalias fisicas como atrofias en diversos huesos,
la amputacién de uno de sus brazos, lesiones craneales y ceguera. Asi mismo, sin esta
compasion que los primitivos parecieron mostrar en muchas ocasiones por sus
congéneres desfavorecidos, hoy en dia no se tendria la ocasidon de disfrutar de una
amplia gama de manifestaciones artisticas dedicadas a la discapacidad, como las vasijas,
los vasos y las urnas provenientes del neolitico, decoradas con imdagenes de miembros
de las tribus aquejados de enanismo y otras malformaciones (Judrez, Holguin y

Salamanca, 2014).

Edad Antigua (lll Milenio a. C. - siglo V d. C.)

Las culturas de Oriente préximo, tales como la mesopotamica o la persa, se
caracterizaron, siguiendo la linea de sus antecesores prehistéricos, por mostrar una
fuerte tradicion religiosa en la que situar el origen y las causas de las enfermedades
(Gargantilla, 2011). De este modo se asentd el enfoque demonoldgico, en donde

primaban las creencias de que la voluntad del demonio, la ira de los dioses o el
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desacatamiento de las estrictas leyes religiosas y sociales de la época eran causas
suficientes para determinar la presencia de una disfuncién en el ser humano (Aguado,
1995). Ahora bien, la cultura mesopotdamica comenzdé a desarrollar una medicina de
corte racional (Juarez et al., 2014) en donde surgié la figura del médico — sacerdote,
personaje ilustrado de la sociedad, responsable de establecer el diagndstico vy
prondstico de las enfermedades, e incluso de la realizacién de sencillas intervenciones
quirargicas (Gargantilla, 2011). Asi mismo, con la promulgaciéon del cddigo de
Hammurabi (siglo XVIII a. C.), se constituyd la primera normalizacién objetiva de la
practica de la medicina, estableciéndose un estricto y regulado cédigo de conducta

profesional entre médico y paciente (Compaii, 2012).

La civilizacién china aportd a la medicina grandes conocimientos de practicas
tradicionales como los masajes o la acupuntura, siendo dignas de destacar las
aportaciones de eruditos como Confucio (551 — 479 a. C.) quien hizo referencia a la
practica de cualidades como la responsabilidad moral, la amabilidad o la ayuda hacia los

mas débiles (Aguado, 1995).

La esplendorosa cultura egipcia permite conocer la mayor parte de su tradicién médica
a través de papiros que contienen, casi de manera exclusiva, mensajes dedicados a la
medicina, tal y como el papiro de Smith (aprox. siglo XVIl a. C.) o el papiro de Ebers (1500
a. C.) los cuales incluyen conocimientos patoldgicos, quirdrgicos y farmacopeos
(Gargantilla, 2011), e incluso el trato hacia la anormalidad. No es de extrafiar que la
magnificencia de esta cultura haya aportado a la medicina las primeras practicas

ortéticas y protésicas (Aguado, 1995).

Profundizando en las culturas cldsicas de Grecia y Roma, se puede determinar el paso
de la fundamentaciéon sobrenatural de la medicina hacia la concepcidn racional de la
misma, lo que conllevd a la coexistencia, durante un largo periodo de tiempo, de las
creencias y praxis con base mitoldgica con aquellas de corte cientifico — empirico
(Gargantilla, 2011) ocasionando todo ello el inicio de la medicina técnica (Aguado, 1995).
En este panorama, las enfermedades mentales fueron calificadas por primera vez en la
Historia como fendmenos naturales, englobandose dicha conceptualizacion dentro de

la corriente naturalista encabezada por Hipdcrates (460 a. C. — 370 a. C.), personaje
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considerado como el padre de la medicina en la tradicion occidental (Lain, 1970). Sin
embargo, retomando la idea enunciada anteriormente de la combinacidn simultanea de
creencias cientificas basadas en un enfoque activo (como la consideracion de una
casuistica natural explicativa de las deficiencias fisicas y mentales) con la persistencia de
dogmas puramente sobrenaturales, durante la época se continuaron llevando a cabo
crueles practicas como mutilaciones, infanticidios o malos tratos de aquellos seres
humanos que no se adaptaban al estricto canon de belleza y normalidad establecido en
el seno de esta esplendorosa cultura clasica. En la misma linea, ilustres eruditos de la
época ofrecieron el beneplacito de la realizacion de semejantes barbaridades,
destacando las aportaciones de Platon (428 a. C. — 347 a. C.) o Aristoteles (384 a. C. —
322 a. C.) quienes abogaron en sus escritos por el abandono o eliminacion de los débiles,
lisiados y deficientes. Por su parte, la cultura romana ofrecié, asi mismo, un gran rango
de atenciones variadas hacia las circunstancias de discapacidad. Hasta la llegada del
cristianismo al Imperio Romano, los infanticidios y mutilaciones infringidos a personas
con malformaciones fueron métodos de actuacién comunes y abundantes, mientras que
la llegada del cristianismo y las correspondientes ensefianzas de Jesus acercaron a los
mas necesitados a la proteccion y al amor de Dios (Aguado, 1995). En esta misma linea,
Scheerenberger (1984) reconocid a una serie de autoridades que reflejaban tendencias
filantrdpicas, las cuales conllevaron al decreto de medidas protectoras gubernamentales
hacia los desamparados, como los mandatarios Augusto (63 a. C. — 14 d. C.), Vespasiano
(9d.C.-—79d.C.), Nerva (30d. C. —98 d. C.) o Trajano (53 d. C. — 117 d. C.). Desde el
mundo de la medicina, Asclepiades de Prusa (124 a. C. — 40 a. C.), Cornelio Celso (c. 25
a. C. = 50 d. C), Galeno (129 d. C. — 199 d. C.) o Sorano de Efeso (siglo Il d. C.) se
caracterizaron por aplicar practicas filantropicas hacia el trato de personas con

deficiencias.
Edad Media (siglo V — siglo XV)

La Edad Media fue un periodo convulso caracterizado por abandonar las actitudes
caritativas y piadosas de los primeros cristianos, para acatar al modelo demonolégico
propio de la Edad Antigua. Las consecuencias mas funestas, apoyadas y reforzadas por
la Iglesia y especialmente por el movimiento de la Santa Inquisicidn, tuvieron lugar en la

realizacion de infanticidios o abandonos llevados a cabo por familias de hijos afectados,
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las cuales no encontraron desde esta perspectiva una solucidon ante su situacion
considerada como inevitable e inmodificable (Pérez, Pérez y Sanchez, 2012). La
concepciodn del enfermo mental como poseso, conllevd a que el sacerdote desempenara
el rol de sanador y exorcista, siendo el Unico facultativo encargado de aplicar
tratamientos a los afectados (Mesa, 1986). Asi mismo, la tendencia que primé en la
época se centraba en mantener alejados de la sociedad a los dementes, siendo habitual
su reclusién en instituciones hospitalarias, en donde existia incluso la costumbre de

exhibir a los enfermos en jaulas (Mesa, 1986).

Sin embargo, no todo fue oscuridad en la Edad Media, siendo importante sefialar que,
en el afo 1324, el monarca Eduardo Il revalidé la ley King's Act de Eduardo | en donde
se reconocid la declaracion legal de la idiocia (Aguado, 1995). Ademas, cabe enfatizar la
existencia de aquellos eruditos que se fundamentaron y desarrollaron las teorias
grecolatinas de las causas naturales de la locura (Mesa, 1986). Entre ellos se destaca la

labor de:

- Avicena (980 — 1037), Averroes (1126 — 1198) y Avenzoar (1094 — 1162): Tres
médico — fildsofos memorables por recuperar e impulsar la psicologia empirica de
la tradicién aristotélica, asi como por promover el cuidado de los débiles mentales
(Mesa, 1986).

- Maimonisu des (1135 — 1204): Médico y filésofo que hizo referencia por primera
vez en la Historia a la posibilidad de progreso y evoluciéon de las personas con
disfuncién mental mediante la aplicacién de una instruccién apropiada (Aguado,
1995).

- Santo Tomas de Aquino (1225 — 1274): Defensor de la génesis cuasi — divina del
alma, lo que implicaba que ésta no podia nacer enferma. Este hecho condujo a que
la explicacion que se le dio a la locura entonces fuera esencialmente somatica

(Medina, 2010).
Edad Moderna (siglo XV - siglo XIX)

El inicio de la Edad Moderna marco la conversiéon y el desarrollo cientifico de la
medicina, abandondndose de manera progresiva los principios hipocraticos que tan

arraigados estaban a la cultura del momento. El Renacimiento y la llustracién aportaron
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a la sociedad principios humanistas que le instigaron a preocuparse por la atencién de
la poblacién menos favorecida, trayendo consigo la denominada primera revolucién en
salud mental (Aguado, 1995). La concepcién demonoldgica, asi como la fe y los dogmas,
guedaron atrds para dar paso al modelo cientifico y a las teorias organicistas y
biologicistas, impulsadas por eruditos del momento, tal y como Johann Weyer (1516 —
1588), pionero en el ambito de la psiquiatria e insigne por su criticidad ante el modelo
demonoldgico y la persecucion de brujas. Su manifiesto humanismo y su empefio por
emplear la ciencia para el trato de las personas perturbadas, permitid crear una brecha
entre el inicio de la psicologia y la teologia (Jarne, Talarn, Armayones, Horta y Requena,

2006).

Durante esta época resplandeciente, inundada de ideologias puramente humanistas e
ilustradas, se enmarcé un fendmeno memorable que acarred grandes consecuencias a
lo largo de la historia de la discapacidad intelectual. Se trata de la creacion de los
manicomios. Las instituciones manicomiales surgieron en el seno de una sociedad
progresista que aparentemente pretendia volcar todos sus esfuerzos en comprender,
valorar y exaltar la figura humana desde una perspectiva empirica y racionalista. No
obstante, desde esta perspectiva colmada de generosos sentimientos hacia la posible
rehabilitacién e integracion de los enfermos mentales, la inocente idea de la creaciéon
del manicomio se desvirtué de tal manera que desembocd en la perpetracidén del Gran
Encierro, movimiento que adquirié gran fuerza en Francia a partir de 1656, cuando se
llevé a cabo el confinamiento en la institucion de L'Hbpital Général de aquellos
considerados locos, junto a individuos con otro tipo de procederes marginales, tales
como prostitutas, vagabundos, homosexuales o criminales (Sacristan, 2009). Tres siglos
después del inicio del movimiento, Foucault reflexiond sobre la institucién manicomial,
concluyendo: "En su funcionamiento, o en su objeto, el Hopital Général no tiene relacién
con ninguna idea médica. Es una instancia del orden, del orden monarquico y burgués

que se organiza en Francia en esta misma época" (Foucault, 1979, tomo |, p.82).

Atendiendo a los criterios de Aguado (1995) y Scheerenberger (1984) se seiialan a
continuacion algunos de los personajes que realizaron aportaciones significativas a la

evolucidn conceptual de la discapacidad:
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Paracelso (1493 — 1541): Médico suizo, se encargd de establecer la asociaciéon entre
el cretinismo y la discapacidad intelectual. Definié distintas clases de discapacidad
intelectual y la diferencia de la locura.

Ambroise Paré (1510 — 1590): Cirujano francés que analizd y definid el posible
origen de anomalias tales como la bicefalia, los niflos — cabra o el hirsutismo
femenino.

Pedro Ponce de Leén (1520 — 1584): Monje benedictino, destacd por su
compromiso con la educacién de personas con discapacidad, reconociéndose como
uno de los pioneros de la educacién especial. Desarrollé6 un método pedagdgico
especifico para mudos y sordos. Su prosélito, Juan Pablo Bonet, continué vy
perfecciond su método de instruccién.

Félix Plater (1536 — 1614): Médico suizo desarrollador de la primera categorizacion
psicopatoldgica juiciosa, ofreciendo una detallada descripcidon de la deficiencia
mental.

Francis Glisson (1597 — 1677): Profesor inglés de anatomia, investigo el raquitismo
y establecid la etiologia de la hidrocefalia.

Robert Pemell (desc. — 1653): Desarrolld un profundo tratado sobre las
enfermedades que afectaban de manera interna al cerebro, entre las que destacaba
el tratamiento que le ofrecia a la epilepsia y a las 45 posibles terapias para su
cuidado y rehabilitacion.

Franciscus Sylvius (1614 — 1672): Anatomista cerebral que centrd sus esfuerzos en
definir el cuadro clinico de la epilepsia, estableciendo un estrecho vinculo entre la
deficiencia mental y las convulsiones propias de la enfermedad.

Wolfgang Hoefer (1614 — 1681): Médico vienés, definié el cuadro clinico del
cretinismo, sefialando como causas principales la alimentacién y la educacion.
Walter Harris (1647 — 1732): Advirtid del peso que tiene la herencia en el ser
humano, asi como de los peligros sobre la ingesta de bebidas espirituosas en edades
infantiles.

Robert Whytt (1714 — 1766): Formuld el cuadro clinico mas detallado hasta el
momento sobre la hidrocefalia.

Philippe Pinel (1745 — 1826): Considerado el padre de la psiquiatria en Francia.

Publicé en 1801 un extenso tratado sobre los criterios de clasificacion de las
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enfermedades mentales y logrd el reconocimiento de los derechos de los enfermos
mentales, asi como el derecho a tutela. El concepto de politica y atencién sanitaria

se consolidé como via de prevencién.

En el contexto de la Edad Moderna cabe destacar la existencia de un inestimable
progreso en la consideracién de las personas con discapacidad, aunque no se puede
determinar en qué grado esta atencidn se centré en un enfoque de integracién social,
ya que las alusiones a los factores sociales relacionados con este ambito son
insuficientes, siendo a partir del siglo XIX cuando surge la verdadera preocupacioén y
discusidn social por el papel que la discapacidad constituia dentro de la comunidad

(Judrez et al., 2014).

Edad Contempordnea (siglo XIX — actualidad)

> Siglo XIX

El inicio de la Edad Contemporanea, a partir del siglo XIX, marcé el origen de un periodo
histérico caracterizado por el progreso y el avance de la sociedad. La prosperidad y el
florecimiento social impulsaron mejoras en la medicina que obtuvieron como una de sus
principales consecuencias, la evolucidén de la concepcion de la deficiencia mental, asi
como de la investigacién, tratamiento y atencion de sus diversas formas clinicas.

(Aguado, 1995).

En la mitad del siglo XIX un hito en concreto marcé el inicio de una nueva era en
referencia a la atencidn de las personas con discapacidad: la creacidn de la educacién
especial. La revolucién industrial y la reciente obligatoriedad de la ensefianza, determiné
la necesidad de institucionalizar a todos los individuos independientemente de sus
caracteristicas particulares. De este modo, el gobierno se vio en la obligacién de crear
instituciones educativas que dieran acogida a minusvalidos fisicos y psiquicos, asi como
a inadaptados y marginados sociales. Por otra parte, el creciente interés social por los
deficientes y los problemas derivados de su condicién de discapacidad, provocé la
proliferacion de servicios residenciales y la creacién de un sistema educativo paralelo

dedicado a la aplicacién de tratamientos especializados para este tipo de personas.
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Atendiendo a los criterios de Aguado (1995) destacan los siguientes personajes como
pioneros en investigacion y desarrollo de programas de intervencion y rehabilitacién de

personas con discapacidad:

- Jean Etienne Dominique Esquirol (1772 — 1840): Aporté una coherente definicion
conceptual a la diversidad de manifestaciones de la deficiencia. Publicé un valioso
tratado denominado Enfermedades mentales: tratado de la locura en donde
establecié una clara clasificacion entre enfermedad mental (demencia) y deficiencia
mental (amencia), discriminando entre esta ultima dos grados diferentes: la
imbecilidad y |a idiocia.

- Jean — Marc - Gaspard Itard (1774 — 1838): Focalizé sus esfuerzos en aplicar un
amplio repertorio de procedimientos pedagdgicos y rehabilitadores desde un
enfoque empirico y sensorial a Victor, el nifio salvaje de Aveyron. Itard creyd en la
posibilidad de modificar aspectos de la deficiencia mental, centrando su atencion
en el reconocimiento de la faceta social del problema de la disfuncién mental.

- Onésime Edouard Seguin (1812 — 1880): Médico y pedagogo, fundd la primera
escuela de reeducacion en Paris, basandose en un método fisioldgico. Establecié
una clasificacién gradual del retraso mental: idiocia (retraso mental moderado,
grave y profundo), imbecilidad (retraso leve acompafiado de disfunciones en el
desarrollo moral), debilidad mental (retraso en el desarrollo) y simpleza (retraso
superficial y/o retraso en el desarrollo del intelecto). Seguin desarrollé trabajos
colaborativos con Esquirol, conocidos como las primeras intervenciones aplicadas
por un equipo multidisciplinar médico — pedagdgico.

- John Langdon Down (1826 — 1896): Médico britanico distinguido por describir la
idiocia mongoloide, conocida en la actualidad por el sindrome que lleva su propio
nombre (sindrome de Down), manifesté al mismo tiempo, un gran interés por lo

que hoy se conoce como atencién temprana.

Sin embargo, la proliferacidn de los servicios residenciales y de la educacién especial,
suscitd una gran controversia publica en la sociedad del momento. Mientras que los
esfuerzos de muchos profesionales se encaminaron hacia el estudio y la atencién de las
necesidades de discapacitados, inadaptados y marginados sociales del momento, la

proliferacién de instituciones asistenciales con practicas que recuerdan a las funestas
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experiencias de los antiguos manicomios (internamientos masificados, hacinamiento,
segregacion) continuaron estando a la orden del dia. Por este motivo, es necesario
seguir avanzando en la Historia, con la intencion de comprender la necesidad de

prosperar en la concepcién social de la discapacidad.

» Siglo XX — actualidad

El siglo XX estuvo marcado por importantes acontecimientos que, de un modo u otro,
influyeron en el campo de conocimiento de la discapacidad. La consolidacion de las
ciencias sociales como ciencia propia, la constituciéon de la psiquiatria como especialidad
médica y el nacimiento de la corriente psicoanalista, implicaron la transicién del hasta
entonces modelo vigente organicista al modelo intrapsiquico y mentalista (Aguado,
1995). En este contexto, en donde el interés por el andlisis de la conducta psicoldgica
adquiridé una creciente fuerza, surgieron diversas corrientes cientificas que focalizaron

su atencion en el tratamiento y la intervencion de la discapacidad (Aguado, 1995):

- Psicoanalisis: Sigmund Freud (1856 — 1939), médico neurdlogo austriaco y
considerado padre del psicoanadlisis, defendid la corriente psicopatoldgica
cimentada en principios psicoldgicos. Desarrollé6 un método de andlisis,
investigacion y psicoterapia revolucionario, que definid incluso los principales
rasgos del pensamiento occidental actual.

- Psicologia conductista: Sobresale la formulacion empirica de Skinner (1904 — 1990),
psicélogo y filésofo social norteamericano, pionero en el impulso de la psicologia
experimental y conductista.

- Psicologia clinica: Lightner Witmer (1857 — 1956), padre de esta corriente
psicolégica, fundd en el afio 1896 la primera clinica psicoldgica a nivel mundial en
Pensilvania. Sus esfuerzos se centraron en la rehabilitacién de pacientes con
disfunciones intelectuales y educativas.

- Psicopatologia infantil: Tiene su origen en la formacién de tribunales de menores
en EEUU (1898) y en la Conferencia de la Casa Blanca sobre los Nifios (1909). En sus
inicios la psicopatologia infantil surgié como la prolongacién de la psicopatologia

centrada en el adulto.
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- Evaluacién psicoldgica: Surgio gracias a la necesidad de establecer una definicidon
clara o diagnosis de las alteraciones de origen neuroldgico y psiquidtrico de los
pacientes de las clinicas psicoldgicas para, de este modo, focalizar las intervenciones
aplicadas, asi como por la necesidad de valorar la capacidad de los escolares, con la
intenciéon de revelar retrasos o incapacidades en aquellos alumnos que no
mostraban un correcto rendimiento dentro del sistema escolar. Una de las primeras
y mas relevantes aportaciones en este campo, se encuentra a manos de Alfred Binet
(1857 — 1911), pedagogo, grafdlogo y psicologo francés que en colaboracién con
Theodore Simon (1873 — 1962), elabord la escala Binet — Simon, el primer

instrumento psicométrico de evaluacién de la capacidad cognitiva.

No obstante, a pesar de esta gran revolucién del conocimiento cientifico, el siglo XX
estuvo marcado a nivel mundial por la presencia de sefialados conflictos bélicos, los
cuales aportaron contradictorias posturas frente a la discapacidad. Por una parte, surgio
por primera vez en EEUU la nocidn de rehabilitacion fisica. La gran proporciéon de
soldados y civiles lisiados en zonas de conflicto durante la Primera Guerra Mundial,
comprometio al gobierno a desarrollar programas de asistencia especificos, lo que
derivé en la creacidn de tratamientos rehabilitadores y en la posterior consolidacién de
la psicologia de la rehabilitacién (Judrez et al., 2014). Mientras que, por otra parte, la
guerra atrajo nuevas ideas respecto al trato de la discapacidad. Durante la Primera y
Segunda Guerra Mundial el ejército norteamericano reclamé la presencia de los
discapacitados intelectuales para unirse a las operaciones militares (Scheerenberger,
1984), al mismo tiempo que el bando nazi, en su intento por aplicar una pseudociencia
fundamentada en principios darwinistas, eugenésicos y teorias de higiene racial, aposté
por la ejecucién de aberrantes practicas, tales como la cdmara de gas o la eutanasia,
para la erradicacion de la discapacidad y la consecuente mejora de la raza aria (Bachrach,

2004).

El transcurso del siglo XX estuvo, por tanto, definido por la coexistencia del enfoque
biologistica con el enfoque social, nueva orientacidén que surgid en la mitad de este siglo
para adquirir una mayor significacién con el paso del tiempo. Mientras que la corriente
biologicista mostré su afan por determinar las causas de las disfunciones de los

individuos, la corriente social se abrié camino con el propdsito de afrontar la deficiencia
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como un problema de la sociedad, al que era necesario aportar una solucién (Aguado,

1995).

Aguado (1995) considerd la etapa de los afios 60 a los 80 como las décadas prodigiosas
debido a los importantes avances y progresos que atafieron al ambito de la concepcién
de la discapacidad, enfocada desde corrientes social — comunitarias. Desde el Colectivo
loé (2013) se determind que esta orientacion social tuvo su origen en los esfuerzos que
la American Association on Mental Retardation (AAMR) realizé al publicar una novedosa
manera de clasificar la discapacidad. Se traté una novedosa féormula apoyada en la
nocion de que la discapacidad se consolidaba como la manifestacién de la interaccién
practica del individuo que padecia una limitacién con su ambiente, y no como un rasgo

inherente e inmodificable de su ser y personalidad.

Los principios de normalizacién y desinstitucionalizacién, surgidos en un primer
momento en los paises escandinavos, apostaron por la integracién de las personas con
deficiencia en la sociedad del momento. El rol que adquirié la comunidad frente a la
aceptacion de la discapacidad se tornd imprescindible, recayendo sobre ella el peso de
normalizar el entorno préximo para que los individuos con discapacidad se pudieran
desenvolver con la mayor naturalidad posible. Para hacer factible esta nueva realidad y
establecer la regularizacidn del principio de normalizacién impulsado por autores como
Bank — Mikkelsen, Nirje o Wolfensberger, se pusieron en marcha diversas medidas
legales e institucionales, que permitieron asegurar el cumplimiento universal de la
integracidn social, asi como ofrecer grandes avances en el camino de garantia de los
derechos civiles de los individuos con discapacidad (Arellano y Peralta, 2013). Al mismo
tiempo, entre la década de los afios 60 y 70, los paises anglosajones fueron pioneros en
impulsar el modelo de vida independiente de las personas con discapacidad (Colectivo

loé, 2013).

La evolucién de las tendencias integradoras y del modelo de orientacidon social,
desembocé en la corriente vigente en nuestra sociedad actual, la corriente inclusiva,
impulsada por la Declaracion de Salamanca de la UNESCO en 1994. En palabras de

Echeita (2013):
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El concepto de inclusién educativa encuentra su sentido en el
reconocimiento de que se trata de un valor social que alude a un
derecho inalienable de la persona, no sujeto a disquisiciones técnicas,

en parangdn con otros como el derecho a la vida, o laigualdad (p.113).

No obstante, a pesar del significativo progreso de las acciones legislativas y de las
tendencias éticas, asi como de la sustitucion del enfoque deficitario por un modelo
basado en competencias y fortalezas focalizado en el protagonismo y en los potenciales
de la persona con discapacidad (Arellano y Peralta, 2013), la corriente inclusiva se define
y desarrolla aun actualmente entre ambigliedades y perspectivas controvertidas
(Echeita, 2014), luchando contra ideas y movimientos abiertamente estigmatizadores,
pero también contra aquellos que de manera menos perceptible esconden una inclusion

segregadora (Echeita, 2013).

Consideraciones finales

La discapacidad ha sido una condicidn inherente a la existencia del hombre y, por tanto,
una problematica que el ser humano ha intentado abordar desde diversas perspectivas
a lo largo de toda la Historia. Los dilemas sociales generados por la deficiencia han
comprometido al hombre a ofrecer soluciones adaptadas a los recursos cognoscitivos
propios de cada época histérica. Desde las concepciones demonoldgicas y los esfuerzos
de las sociedades antiguas por erradicar la anormalidad, pasando por modelos
organicistas y biologicistas, hasta llegar al actual enfoque bio — psico — social ha
permitido que en este largo camino se hayan llevado a cabo desde aberrantes practicas
eugenésicas contra la discapacidad hasta el desarrollo y aplicacién de revolucionarios
métodos humanistas rehabilitadores, terapéuticos y pedagdgicos. No obstante, todavia
se hace patente la necesidad de continuar avanzando por este dilatado recorrido, hacia
perspectivas sociales que apuesten por una inclusién real de cada ser humano,

independientemente de sus caracteristicas y condiciones individuales.
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Tabla 1: Recorrido de la evolucion histérica del concepto y tratamiento de la discapacidad.

Periodo histdrico Tendencias

Eruditos

Medicina pretécnica = empirismo + magia +
animismo.
Fluctuacion entre la aplicacion de
despiadados remedios y culto hacia la
persona.

Tiempos
prehistdricos

Oriente préximo: Enfoque demonoldgico.
Figura del médico — sacerdote. Cédigo de

Edad Antigua I-!ammurabi (s. XVill a. C.)
(11l Milenio a. C. - China: Practicas tradicionales medicinales.
5.Vd.C) Egipto: Grandes aportaciones patoldgicas,
quirurgicas y farmacopeas en los papiros de
Smith (aprox. s. XVIl a. C.) y de Ebers (1500 a.
C.).
Enfoque demonoldgico fomentado por la
Edad Media Iglesia y la Santa Inquisicidn.
(s. V—s.XV)

Legalizacidn de la idiocia en Inglaterra
mediante la ley King's Act (1324).

Renacimiento e llustracién.
Principios humanistas.

Desarrollo del modelo cientifico y teorias
Edad Moderna Y

organicistas y biologicistas.
(. XV — 5. XIX) , o8 y blolog .
Epoca convulsa con controversias.
Creacién de los manicomios.
“El Gran Encierro”.
S. XIX: Proliferacion de servicios residenciales
y creacion de la educacién especial.
Edad S. XX: Epoca marcada por Guerras Mundiales.
. Modelo intrapsiquico y mentalista.
Contemporanea . . g
(s. XIX Aparicién del psicoandlisis.
- Inicio de la rehabilitacion y psicologia
actualidad) yp €

rehabilitadora.
Principios de integracién y normalizacion.
La corriente inclusiva.

Confucio (551 -479a.C.)

Avicena (980 — 1037)
Averroes (1126 —1198)
Avenzoar (1094 — 1162)

Maimonides (1135-1204)
Santo Tomas de Aquino (1225 —
1274)

Paracelso (1493 — 1541)
A. Paré (1510 — 1590)
P. Ponce de Ledn (1520 — 1584)
F. Plater (1536 — 1614)
F. Glisson (1597 — 1677)
R. Pemell (desc. — 1653)
F. Sylvius (1614 — 1672)
W. Hoefer (1614 — 1681)
W. Harris (1647 — 1732)
R. Whytt (1714 — 1766)
P. Pinel (1745 — 1826)

Esquirol (1772 — 1840)
Itard (1774 — 1838)
Seguin (1812 — 1880)
Down (1826 — 1896)
Freud (1856 — 1939)
Skinner (1904 — 1990)
Witmer (1857 — 1956)
Bank —Mikkelsen
Nirje

Wolfensberger

(Fuente: Elaboracion propia)
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1.2. REFERENTES CONCEPTUALES DE LOS PRINCIPALES SISTEMAS DE
CLASIFICACION

La definicion y conceptualizacion de la discapacidad intelectual, asi como los
procedimientos clasificatorios, han sido y son principales focos de estudio y analisis para
aquellas personas interesadas en la comprensién del complejo fenédmeno de la
discapacidad (Navas, Verdugo y Gémez, 2008). Los veloces avances surgidos en las
ultimas décadas obligan a que los sistemas clasificatorios se replanteen del mismo modo
las categorizaciones vigentes, para adaptarse a los nuevos enfoques socio — ecoldgicos
y multidimensionales (Verdugo y Schalock, 2010), que hacen hincapié en la naturaleza
dindmica de la discapacidad (Halfon, Houtrow, Larson y Newacheck, 2012) y abogan por
la mejora y coherencia en la concrecién de las diagnosis para la consecuente
optimizacién de apoyos vy servicios (Verdugo y Schalock, 2010). A continuacién, se
detallan las definiciones ofrecidas a lo largo del siglo XX y XXI por los mds reconocidos

sistemas clinicos de clasificacion.

1.2.1. Criterios de la AAMR / AAIDD (1992 / 2002 / 2010)

Las definiciones planteadas por la American Association on Mental Retardation (AAMR),
conocida actualmente como Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD), se caracterizan por poseer un gran impacto universal tanto a nivel social como
a nivel de conceptualizacidén y aplicacidn de la practica profesional en el mundo de la
discapacidad intelectual (DI). Asi mismo, su significativa relevancia y sus innovadoras
formulaciones poseen incluso una influencia directa sobre los demds modelos

clasificatorios, tales como el DSM, la CIE o la CIF, entre otros (Verdugo y Schalock, 2010).

The American Association on Mental Retardation (AAMR) ofrecid su primera
conceptualizacién de la discapacidad intelectual en el afio 1877, categorizando el retraso
mental en tres niveles: idiocia, imbecilidad y debilidad mental (Aguado, 1995). No
obstante, no fue hasta la novena edicién del manual de definicién y clasificacién de la
AAMR, publicada en 1992, cuando realmente se instituyd un cambio substancial en el
paradigma de la concepciéon de la discapacidad intelectual, instaurdandose un modelo
multifactorial explicativo de la etiologia de la misma (Verdugo y Schalock, 2010). La

maxima aportaciéon de esta novedosa categorizaciéon se centré en la idea de la
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interaccion del individuo con su entorno proximo, distanciandose de la consideracion
tradicional de la DI como una particularidad inherente a la persona (Garrote, Jiménez y
Palomares, 2015). Asi mismo, se determind como factor diagndstico no sélo una
limitacion variable de las funciones cognitivas e intelectuales, si no la presencia de al
menos dos disfunciones significativas en alguna de las diez dreas establecidas de la
conducta adaptativa (Verdugo, Navas, Jordan de Urries, Gdmez y Arias, 2012) y se
introdujo innovadoramente el concepto de apoyo en el marco definitorio de la DI,
ambas aportaciones de gran relevancia en esta edicidn del marco conceptual de la DI
(Guillén, Verdugo, Arias y Vicente, 2015). De este modo, en 1992 la AAMR propuso como

definicién de la DI lo siguiente (Luckasson et al., 1992):

El retraso mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el
desenvolvimiento corriente. Se caracteriza por un funcionamiento
intelectual significante inferior a la media, junto con limitaciones
asociadas en dos o mas de las siguientes areas de habilidades
adaptativas: comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar,
habilidades sociales, utilizacidon de la comunidad, autogobierno, salud
y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y trabajo. El

retraso se manifiesta antes de los 18 afios (p.1).

En la tabla que aparece a continuacion se detallan las caracteristicas e implicaciones

fundamentales de la definicién propuesta en 1992 por la AAMR.
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Tabla 2: Clasificacidn y conceptualizacion del retraso mental propuestas por la AAMR (1992).

Definicidn

Dimensiones

Habilidades adaptativas

El retraso mental hace
referencia a limitaciones
sustanciales en el
desenvolvimiento corriente. Se
caracteriza por un
funcionamiento intelectual
significante inferior a la media,
junto con limitaciones
asociadas en dos o mas de las
siguientes dreas de habilidades
adaptativas: comunicacion,
cuidado personal, vida en el
hogar, habilidades sociales,

utilizacion de la comunidad,

Dimension |: Funcionamiento
intelectual y habilidades

adaptativas.

Dimension |l: Consideraciones

psicoldgicas y emocionales.

Dimension |ll: Consideraciones

fisicas, de salud y etioldgicas.

Comunicacion

Autocuidado

Vida en el hogar

Hab. Sociales

Utilizacion de la

comunidad

Autodireccion

Salud y seguridad

Habilidades académicas

autogobierno, salud y funcionales
seguridad, habilidades Dimension IV: Consideraciones )
Ocio
académicas funcionales, ocio y .
ambientales.
trabajo. El retraso se manifiesta Trabajo

antes de los 18 afos.

(Fuente: Datos tomados de Luckasson et al., 1992)

En 2002, la AAMR propuso una nueva definicidn del retraso mental, a pesar de que
no introdujo cambios realmente significativos. Unicamente fueron considerados
como los avances de mayor sustancialidad la concepcién multidimensional y
jerarquica tanto de la inteligencia como de la conducta adaptativa, asi como la nueva
concepcidn triarquica de esta ultima, la cual fue desglosada en habilidades practicas,
sociales y conceptuales (Verdugo et al., 2012). El concepto de apoyo fue asumiendo
un papel cada vez mas valioso, definiéndose como el foco del adecuado
funcionamiento vital y funcional de la persona con Dl y siendo la consecuencia mas
evidente el desarrollo y la aplicacidon de un mayor niumero de programas individuales
de apoyo (Guillén et al., 2015). A continuacidn, se detalla la definicidon propuesta:

“Retraso mental es una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en
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el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal y como se ha manifestado
en habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes

de los 18 afios” (Luckasson et al., 2002. p. 8).

Tabla 3: Clasificacidn y conceptualizacién del retraso mental propuestas por la AAMR (2002).

Definicion Dimensiones Habilidades adaptativas

Habilidades conceptuales:

Dimensién _|: Habilidades lenguaje  (receptivo 'y
expresivo), lectura y
intelectuales. escritura, conceptos sobre
Retraso mental es una el dinero, autodireccion.
Dimension _ 1I:  Conducta
discapacidad caracterizada por Habilidades sociales:
adaptativa (habilidades interpersonal,
limitaciones significativas en el conceptuales, sociales vy responsabilidad,
e autoestima, no  ceder
funcionamiento intelectual y la practicas). facilmente ante la
manipulacion, no ser
conducta adaptativa tal y como Dimension Ill: Participacion, ingenuo/a.
< ha manifestado  en interaccion y roles sociales. Niebilckdes précticas:
actividades cotidianas
habilidades practicas, sociales y Dimensidén IV: Salud (salud (comer, desplazarse, aseo,
- vestido), actividades
fisica, salud mental vy . L
conceptuales. Esta discapacidad instrumentales  cotidianas
etiologia). (preparacion de comidas,
comienza antes de los 18 afios. mantenimiento de la casa,
el W e uso de transportes, uso de la

social (ambientes, cultura).

medicaciéon, uso de las
monedas, uso del teléfono)

y habilidades ocupacionales.

(Fuente: Datos tomados de Luckasson et al., 2002)

Finalmente, fue la definicién propuesta en la undécima edicion del manual
clasificatorio, publicada en el ano 2010, por la ya denominada Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) la que constituye la referencia
conceptual internacional vigente en la actualidad (Verdugo y Schalock, 2010). En esta
definicion se introdujo por primera vez el término discapacidad intelectual, que
reemplazé al antiguo concepto de retraso mental. Este nuevo paradigma represento
el incesante avance en la concepcion cientifica y social de la discapacidad intelectual.
La propuesta del 2010 expuso:

“Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento inte

lectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades

44

oY
——



practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios”

(Schalock et al.,, 2010, p.1). Una de las caracteristicas fundamentales de esta

novedosa definicion fue la del énfasis que efectia de forma cada vez mas definida

sobre la importancia de construir sistemas individuales de apoyo que generen el

maximo de oportunidades posibles con el objetivo de garantizar un alto nivel de éxito

y de calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual (Guillén et al., 2015).

Tabla 4: Clasificacion y conceptualizacion de la discapacidad intelectual propuestas por la AAIDD

(2010).

Definicion

Premisas

Habilidades adaptativas

Discapacidad

caracterizada por
limitaciones significativas
en el funcionamiento
intelectual y la conducta
adaptativa tal como se ha
manifestado en
habilidades practicas,
sociales y conceptuales.

Esta discapacidad

comienza antes de los 18

1. Las limitaciones han de ser
consideradas en el contexto en
el cual se encuentra el sujeto,
teniendo en cuenta la edad y la
cultura.

2. La evaluacién habra de
contemplar la diversidad
cultural y linglistica, asi como
las diferencias en comunicacion
y los factores sensoriales,
motores o conductuales.

3. En un sujeto suelen coexistir
limitaciones con capacidades.

4. Una meta relevante del
proceso de evaluacién serd la
definicion de un sistema de
apoyos determinado.

5. Con la intervencion a través
del sistema de apoyo adecuado
y personalizado, podria
mejorarse generalmente el
funcionamiento en la vida diaria
de la persona con discapacidad
intelectual.

Habilidades conceptuales:
lenguaje, lectura y
escritura, y conceptos
asociados al dinero, el
tiempo y los numeros.

Habilidades sociales:
Competencias
interpersonales,
responsabilidad,
autoestima, no ceder a la

manipulacién, cautela,
conocimiento y aplicacidn
de reglas sociales

establecidas, evitar la
victimizaciéon y capacidad
para resolver problemas
sociales.

Habilidades practicas:
Actividades de la vida
diaria (higiene personal),
competencias
ocupacionales, uso del
dinero, seguridad, salud,
autonomia en el
transporte,
horarios/rutinas y el uso
del teléfono.

(Fuente: Datos tomados de Schalock et al., 2010)

1.2.2. Criterios de la APA (DSM-IV-TR / DSM-V)

The American Psychiatric Association (APA) publicd en su manual clasificatorio DSM —

IV — TR una definicidn de retraso mental proponiendo lo siguiente (APA, 2000/2002):
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La caracteristica esencial del retraso mental es una capacidad
intelectual general significativamente inferior al promedio (Criterio A)
que se acompafa de limitaciones significativas de la actividad
adaptativa propia de por lo menos dos de las siguientes areas de
habilidades: comunicacién, cuidado de si mismo, vida doméstica,
habilidades sociales/interpersonales, utilizacion de recursos
comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales,
trabajo, ocio, salud y seguridad (Criterio B). Su inicio debe ser anterior

a los 18 anos de edad (Criterio C) (p. 47).

En esta propuesta paradigmatica, el funcionamiento intelectual fue establecido como

criterio diagndstico, considerandose la posibilidad de cinco niveles diferentes de

gravedad. La tabla que aparece a continuacion detalla la caracterizacién por cada uno

de los rangos, tomando como referencia a las autoras lzuzquiza y Cerrillo (2010).

Tabla 5: Categorizacion en base a los rangos de retraso mental establecidos por el DSM - IV - TR

(APA, 2000/2002).
Grado Cl Caracterizacion

- Consideracion del individuo como educable.

- Alta prevalencia dentro de la categoria: aprox. 85% de los
casos de retraso mental.

- Tendencia al desarrollo de habilidades sociales vy
comunicativas si la persona que padece el trastorno lo
desarrolla entre los primeros meses de vida y los cinco anos,
no existiendo diferencias significativas del resto de la

Lol Entre 50 y 69 poblacidn coetanea.

- Baja prevalencia de trastornos psicomotores.

- Nivel académico curricular en torno al tercer ciclo de
Educacion Primaria.

- Presencia de niveles basicos de autonomia en edad adulta,
aunque con necesidad de supervision, orientacidon vy
asistencia en momentos determinados.

- Convivencia satisfactoria en la comunidad de su entorno.

Moderado Entre 35y 49 - Equivalencia a la categoria pedagdgica de adiestrable,

apoyada por la recomendacidn de no utilizacién del término
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Grado

Cl

Caracterizacion

Grave

Profundo

Entre 20y 34

Inferior a 20

dada la posibilidad de acceso de estas personas a programas
pedagdgicos.

Prevalencia: aprox. el 10%. del grupo de retraso mental.
Adquisicion de habilidades comunicativas durante los
primeros afios de vida.

Posibilidad de beneficiarse de programas de formacion
laboral con apoyos especificos.

Nivel académico curricular aprox. de primer ciclo de
Educacion Primaria.

Posibilidad de adquisicion de ciertos niveles de autonomia
referidos a desplazamientos por entornos conocidos y
familiares.

Riesgo de establecer relaciones afectivas inadecuadas
durante la etapa de la adolescencia debido a la ausencia de
reconocimiento de las convenciones sociales.

Viabilidad en la realizaciéon de trabajos que no requieren
formacién especifica bajo supervision.

Adaptacion adecuada a la vida de la comunidad con
supervision continua.

Prevalencia: aprox. 3 - 4% de la poblacidon con retraso
mental.

A penas existencia de lenguaje en las primeras etapas del
desarrollo.

En etapas escolares, aprendizajes orientados hacia el
desarrollo y adquisicion de habilidades comunicativas y de
autocuidado.

Graves dificultades para la adquisicion de contenidos
escolares logrando Unicamente la adquisicion de
conocimientos muy elementales.

En etapa adulta, posibilidad de realizacién de tareas simples
constantemente supervisadas.

Adaptacion satisfactoria a la comunidad, exceptuando los
casos en los que exista alguna patologia asociada que
implique otro tipo de apoyos o servicios.

Prevalencia: aprox. 1 - 2% de la poblaciéon con retraso
mental.

Alta frecuencia de presencia de enfermedades neuroldgicas
que explican su retraso.

Alteraciones en el funcionamiento sensoriomotor durante
los primeros afios de vida.

Necesidad de ambientes sumamente estructurados, con
apoyo y supervision de forma continuada.

Necesidad de intervenciones psicopedagogicas individuales.
Algunos casos pueden llegar a realizar tareas simples en
instituciones protegidas y con una alta supervision.
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Grado Cl Caracterizacion

De Existe en un retraso mental evidente, del cual no es posible
gravedad no especificar el grado mediante la utilizacion de pruebas
especificada psicométricas usuales.

(Fuente: Datos tomados de lzuzquiza y Cerrillo, 2010)

Al igual que sucedié con el cambio paradigmatico llevado a cabo por la AAIDD, APA,
en la quinta edicién de su manual (DSM - V), publicada en el afio 2013, aposté asi
mismo, por una evolucién del enfoque conceptual del retraso mental, sustituyendo
el citado término por el de discapacidad intelectual (APA, 2013). De este modo, APA
se auno a los esfuerzos institucionales de abandonar los estigmas sociales existentes
hasta tiempos cercanos a los actuales vinculados al concepto de retraso mental y
constituyéndose el término discapacidad intelectual como la denominacion usual
empleada tanto en la profesién médica como en la educativa, en la legislacion actual
y en los grupos de influencia (APA, 2014). Del mismo modo, sus esfuerzos se situaron
en acentuar el compromiso de no centrarse Unicamente en la valoracion de la
capacidad cognitiva a través de la imposicidon de un grado de cociente intelectual, si
no en la evaluacién de las capacidades adaptativas del sujeto en su vida cotidiana

(Echeburua, Salaberria y Cruz — Sdez, 2014).

Otra de las novedosas aportaciones del DSM — V hace referencia a la categorizacion
del grupo en el que se engloba la discapacidad intelectual, de tal forma que dentro
de los trastornos del neurodesarrollo se establecié el conjunto de discapacidades

intelectuales el cual que engloba tres subcategorias:

1. Discapacidad intelectual.
2. Retraso global del desarrollo.

3. Discapacidad intelectual no especificada.

A continuacidn, se detalla la conceptualizacién de cada subgrupo, asi como los
criterios diagnodsticos y los niveles de gravedad establecidos para cada uno de ellos

siguiendo los criterios de APA (2013):

1. Discapacidad intelectual
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a)

b)

Definicién: “Trastorno que comienza durante el periodo de desarrollo y que
incluye limitaciones del funcionamiento intelectual como también del
comportamiento adaptativo en los dominios conceptual, social y practico”
(APA, 2013, p. 33).

Criterios diagndsticos:

1. Déficits en el funcionamiento intelectual.

2. Déficits en el funcionamiento adaptativo.

3. Inicio de los déficits intelectuales y adaptativos durante el periodo de
desarrollo.

Niveles de gravedad: Son establecidos en base al nivel de desarrollo en las

areas conceptual, social y practica.
1. Leve:

Area_conceptual: En edades preescolares no se determinan diferencias

objetivas respecto al grupo de edad. En edades escolares y adultas, se
manifiestan dificultades en el aprendizaje de las habilidades académicas,
siendo precisos apoyos en una o mas areas para alcanzar los objetivos basicos.
En adultos se encuentra afectado el pensamiento abstracto, la funcién
ejecutiva, la memoria a corto plazo y el uso funcional de los aprendizajes
académicos.

Area social: Se manifiesta inmadurez en las interacciones sociales, asi como
en las capacidades linglisticas y comunicativas, pudiendo existir de manera
asociada desequilibrio emocional y conductual.

Area prdctica: El sujeto puede mostrar un funcionamiento apropiado en sus
alternativas de ocio y en su cuidado personal, necesitando Unicamente apoyo
en las tareas cotidianas de mayor complejidad. En la vida adulta muestran un
desempeiio laboral adecuado en tareas que no requieran altas habilidades en
el manejo conceptual.

2. Moderado:

Area conceptual: Existe un notable déficit en el desarrollo en comparacién

con sus coetdneos. En edades preescolares existe retraso en el desarrollo de
las habilidades pre — académicas. En edades escolares, las habilidades

académicas se adquieren de forma acusadamente mas lenta, mientras que
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los adultos las desarrollan de forma elemental. En edad adulta, precisan de
apoyos para el desempeiio de un trabajo y el desarrollo de su vida cotidiana.
Area social: Se manifiesta una marcada diferencia en relacién al grupo de
referencia en relacién a la conducta social y comunicativa. Las relaciones
afectivas y de amistad pueden ser satisfactorias a lo largo de su vida, pero
puede existir una falta de adecuada interpretacién de las claves sociales.
Suele ser necesaria la ayuda para la toma de decisiones.

Area prdctica: Es preciso un exhaustivo proceso de ensefianza-aprendizaje
previo antes de que el individuo sea capaz de asumir la responsabilidad de su
autocuidado, siendo incluso necesario en ciertas ocasiones apoyos y ayudas.
Puede optar a puestos de trabajo independientes, siempre con el apoyo del
entorno laboral. En una minoria significativa estan presentes conductas
inadaptativas.

3. Grave:

Area conceptual: El logro de habilidades conceptuales es limitado, siendo

necesario el apoyo continuo de la figura del cuidador, especialmente para la
resolucién de problemas de la vida cotidiana.

Area social: Existen profundas limitaciones en la comunicacién y en el
lenguaje oral. Las relaciones familiares son fuente de disfrute y apoyo.

Area prdctica: E| apoyo continuo en necesario para el desarrollo de las

actividades practicas diarias, tal y como el vestido y desvestido, la higiene
corporal y la alimentacion. No existe una posibilidad de toma de decisiones
responsable. Una minoria significativa cuenta con comportamientos
inadaptados.

4. Profundo:

Area conceptual: Las habilidades conceptuales involucran al mundo fisico en

detrimento del simbdlico. Pueden ser adquiridas algunas habilidades viso —
espaciales, pero hay que tener en cuenta que las deficiencias motoras o
sensoriales influyen en el uso funcional de los objetos.

Area social: La comprension simbdlica se encuentra profundamente limitada.
Los deseos y emociones tienden a expresarse con comunicacion no verbal ni

simbdlica. Las relaciones sociales suelen ceiiirse al ambito de la familia y
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cuidadores, con lo que se establece un tipo de comunicaciéon apoyada en
sefias gestuales y emocionales. Los déficits sensoriales y fisicos impiden la
realizacion de gran parte de las actividades sociales.

Area prdctica: Existe dependencia de una figura adulta para el desempefio de
las habilidades basicas de salud, higiene y autocuidado. Las deficiencias fisicas
y sensoriales impiden su participacién en diversas actividades de la vida
cotidiana, incluidas las actividades de ocio. Existen conductas desadaptadas
en una minoria significativa.

2. Retraso global del desarrollo

Categoria reservada para los menores de 5 afos cuando el nivel de
gravedad clinica no puede ser evaluado fiablemente durante la
infancia. Esta categoria se diagnostica cuando un sujeto no cumple con
los hitos de desarrollo esperados en varios campos del
funcionamiento intelectual, incluidos nifios demasiado pequefios para
participar en las pruebas estandarizadas. Esta categoria se debe volver
a valorar después de un periodo de tiempo (APA, 2013, p. 41).

3. Discapacidad intelectual no especificada

Esta categoria estd reservada para nifios mayores de 5 afios cuando la
valoracion del grado de discapacidad intelectual mediante
procedimientos localmente disponibles es dificil o imposible debido a
deterioros sensoriales o fisicos asociados, como ceguera o sordera
prelingual, discapacidad locomotora o presencia de problemas de
comportamiento graves o la existencia concurrente de trastorno
mental. Esta categoria sdlo se utilizard en circunstancias excepcionales
y se debe volver a valorar después de un periodo de tiempo (APA,

2013, p. 41).
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Fig. 2: Clasificacion de discapacidad Intelectual segtin DSM-V.

Trastorno que comienza durante el periodo de desarrollo
y que incluye limitaciones del funcionamiento intelectual y
del comportamiento adaptativo en los dominios
conceptual, social y practico.

1. Déficits en el funcionamiento intelectual.

2. Déficits en el funcionamiento adaptativo.

: : 3. Inicio de los déficits intelectuales y adaptativos
D.lscapaCIdad durante el periodo de desarrollo.
intelectual

- Leve
- Moderado
- Grave

- Profundo

Discapacidad

: | | Categoria reservada para los menores de 5 afios cuando el
mt,e ectua nivel de gravedad clinica no puede ser evaluado fiablemente

segun DSM-V durante la infancia. Esta categoria se diagnostica cuando un
(APA, 2013) sujeto no cumple con los hitos de desarrollo esperados en
varios campos del funcionamiento intelectual, incluidos

nifos demasiado pequefios para participar en las pruebas
estandarizadas. Esta categoria se debe volver a valorar

después de un periodo de tiempo.

Retraso global
del desarrollo

Esta categoria esta reservada para nifios mayores
Discapacidad de 5 afos cuando la valoracion del grado de

discapacidad intelectual mediante procedimientos
localmente disponibles es dificil o imposible debido
a deterioros sensoriales o fisicos asociados, como
ceguera o sordera prelingual, discapacidad
locomotora o presencia de problemas de
comportamiento graves o la existencia concurrente
de trastorno mental. Esta categoria sélo se utilizara
en circunstancias excepcionales y se debe volver a
valorar después de un periodo de tiempo.

intelectual no
especificada

(Fuente: Datos tomados de APA, 2013)
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1.2.3. Criterios de la OMS (CIE - 10 / CIF)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) publica un manual clasificatorio denominado
Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE). En el afo 1992 publicé su décima
version, la cual se conoce actualmente como CIE — 10. En ella se recoge la siguiente

definicidn de discapacidad intelectual (Organizacion Mundial de la Salud, 1992):

La presencia de un desarrollo mental incompleto, detenido,
caracterizado principalmente por el deterioro de las funciones
concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel
global de la inteligencia, tales como las funciones cognoscitivas, las del
lenguaje, las motrices y la socializacién. La discapacidad puede ir
acompafiada de cualquier otro tipo de problema somatico mental (p.

277).

Asi mismo, la CIE-10 propone los siguientes como criterios de diagnodstico de la

discapacidad intelectual:

Fig. 3: Criterios de diagndstico de la discapacidad intelectual segin CIE-10.

Evaluacion de la Se deben considerar todas las capacidades de la persona,
inteligencia debido a que se puede tener un déficit en un area especifica
y al mismo tiempo tener mayor capacidad en otras.

Confirmacion del Debe existir un deterioro del rendimiento intelectual de la
persona, lo que provocara una disminucion en la adaptacion
a distintas situaciones de la vida diaria.

diagnostico

Se aplican tests de inteligencia y en funcién al Cl obtenido se
Asignacion de realiza la clasifcacién: Retraso mental leve (Cl 50 - 69),

categorias Retraso mental moderado (Cl 35 - 49), Retraso mental grave
(ClI 20 - 34), Retraso mental profundo (CI < 20).

(Fuente: Datos tomados de Garcia, Pérez y Berruezo, 2005)

No obstante, ante lainminente necesidad de enriquecer los datos diagndsticos ofrecidos

por el manual CIE — 10, la OMS apostd por atenerse a un modelo de salud bio — psico —
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social ajustado a las exigencias del siglo XXI (Querejeta, 2009) para publicar un nuevo
manual clasificatorio complementario de la CIE — 10. Se trata del manual de Clasificaciéon
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, conocido como CIF
y enmarcado dentro del conjunto de clasificaciones internacionales desarrolladas por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). El propdsito fundamental de esta novedosa
codificacion se centra en proporcionar un sistema clasificatorio mediante un lenguaje
universal, asi como una base tedrica descriptiva de los estados de salud. De este modo,
mientras la CIE — 10 se encarga de ofrecer un marco diagndstico basado en la etiologia
de una enfermedad, trastorno u otra condicidon de la salud, la CIF optimiza esta
informacién con el funcionamiento de la misma (Organizacién Mundial de la Salud,

2001).

El sistema de clasificacion de la CIF (Organizacion Mundial de la Salud, 2001) se
estructura en dos partes, cada una de los cuales engloba dos componentes que pueden

ser formulados tanto en sentido positivo como negativo:
Fig. 4: Componentes de la estructura del sistema de clasificacion de la CIF.

Parte 1) eFunciones y estructuras

Funcionamientoy JCEEEEL
discapacidad eActividades y participacion

eFactores ambientales
eFactores personales

Parte 2) Factores
contextuales

(Fuente: Datos tomados de Organizacion Mundial de la Salud, 2001)

En la tabla situada a continuacién se reproduce la visién de conjunto de la CIF.
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Tabla 6: Vision de conjunto de la CIF.

PARTE 2: FACTORES
PARTE 1: FUNCIONAMIENTO Y DISCAPACIDAD
CONTEXTUALES
Funciones .
uncionesy Actividades y Factores Factores
estructuras articipacion ambientales ersonales
Componentes corporales : : .
. p . Influencias externas sobre el
L. Funciones corporales Areas vitales (tareas, . .
Dominios . funcionamiento y la
acciones) di idad
Estructuras Iscapacida
corporales
Cambios en las . L El efecto
. Capacidad/Realizacion de -
funciones corporales facilitador o
e tareas en un entorno
(fisiologicos) . de barreras
uniforme
de las
. e El efecto de
Cambios en las - L, caracteristicas g
B S— Desempefio/Realizacion del d los atributos
Constructos de tareas en el entorno ’ .e mun. 0 de la persona
corporales real fisico, social y
(anatémicos) actitudinal
Integridad funcional Actividades
y estructural Participacion Facilitadores
Aspectos .
.- No aplicable
positivos - -
Funcionamiento
Limitacion en la actividad
. Restriccidn en la Barreras/
Aspectos Deficiencia ticipacid
- . participacion Obstaculos No aplicable
negativos
Discapacidad

(Fuente: Datos tomados de Organizacion Mundial de la Salud, 2001)

En el marco de la discapacidad, la CIF puntualiza “La discapacidad no es un atributo de
la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son
creadas por el contexto/entorno social” (OMS, 2001, p. 32), novedosa aportacion que,
en consonancia con el nuevo modelo desarrollado por la CIF y detallado anteriormente,
desecha antiguos modelos clasificatorios para optar por la concepcién socio — ecoldgica
de la discapacidad intelectual desde un paradigma multidimensional del funcionamiento

humano (Schalock, 2009).
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1.3. APROXIMACIONES EXPLICATIVAS DE LA DISCAPACIDAD

A lo largo de la Historia, la comprensién de la discapacidad ha variado
sobresalientemente, de modo que, al realizarse una revision tedrica de la cuestién, se
pueden encontrar diversos modelos teorizantes que pretenden ofrecer un sentido
explicativo y analitico al concepto de discapacidad desde las bases de diferentes
disciplinas. La trascendencia de dichos modelos subyacentes asume su valor en el hecho
de transformarse en criterios cardinales para el futuro desarrollo de politicas de
actuacién publicas, que en ciertos casos resultan favorables para los colectivos con
capacidades diferentes, mientras que en otros casos se traducen incluso en planes de

intervencién perniciosos para este colectivo (Arce, 2015).

1.3.1. Modelos explicativos atendiendo a criterios de intervencion

A continuacidn, se exponen los modelos tedricos explicativos de la discapacidad
correspondientes a una clasificacién basada en criterios de intervencion y atendiendo a
las categorizaciones de los siguientes referentes: Céspedes, 2005; Fierro, 1984; Garcia
et al., 2005; Garrote et al., 2015; Guzman, Toboso y Romafiach, 2010; lzuzquiza, 2000;
Medina, 2010; Rodriguez, 2012 y Verdugo y Schalock, 2010.

Fig. 5: Modelos explicativos de la discapacidad atendiendo a criterios de intervencion.

® Concibe la discapacidad como una enfermedad o un
sindrome.

e Los diagnodsticos estan basados en la manifestacion de

o .. sintomas heterogéneos de diversa etiologia organica, los
Modelo médico - cuales suelen estar acompanados de déficits irreversibles.
biolégico e Los tratamientos son de corte médico (farmacoldgico,
quirdrgico o rehabilitador), aunque las intervenciones son
mayoritamente preventivas y en menor grado terapéuticas.

e Seguidores: Ash, Raines y Rohrer, Hewett, Phillips, Blanco y
Forns.
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Modelo

psicométrico

Modelo evolutivo

Modelo dinamico

Modelo
conductista y
funcional

¢ Histéricamente es el primer modelo psicolégico de andlisis
de la discapacidad intelectual.

e Establece un sistema de clasificacion en base a grados
cuantitativos y descriptivos de las capacidades, aptitudes y
personalidad del individuo.

e La capacidades cognitivas y adaptativas del sujeto se
miden mediante instrumentos estandarizados,
determinandose la existencia o inexistencia de
discapacidad mediante el ajuste de la puntuacién obtenida
por el individuo en relacién a la curva normal de la
poblaciéon general de referencia.

e Se introduce el término de Cociente Intelectual (Cl).

e Seguidores: Binet, Simon, Terman, Goddard, Kuhlmann y
Wechsler.

e Se trata de un modelo descriptivo que no busca la etiologia
de la disfuncion.

e Se reconoce la existencia de una serie de procesos
evolutivos que conducen al desarrollo pleno del invididuo.
Cuando el individuo no es capaz de alcanzar los hitos de
cada estadio evolutivo en el ritmo normal de desarrollo
esperado se habla de retraso.

e Seguidores: Piaget, Inhelder, Luria, Barenbaum, Weis vy
Yeates.

e la discapacidad es considerada como un proceso
secundario en relacién a fenémenos mas basicos en los que
estd comprometida la personalidad al completo.

¢ Se le resta importancia al Cl y se buscan las causas de la
discapacidad en la interaccion paterno-filial.

e La discapacidad intelectual es entendida como un
sindrome psicopatoldgico.

¢ Seguidores: Lacan, Lang, Freud, Mahler y Mannon.

¢ Modelo critico y revolucionario frente a los enfoques que
le preceden.

¢ Modelo objetivo centrado en la experimentalidad y en las
interacciones causales surgidas entre los hechos
ambientales y la conducta.

eSe habla de conducta retrasada entendida como
comportamiento susceptible de cambio, declindndose el
uso de términos como deficiencia, retraso mental o
discapacidad.

eSe rechaza el etiquetaje del individuo y se lucha por Ia
elaboracién de técnicas de modificacion de conducta.

e Seguidores: Skinner, Bijou, Ribes, Kierman y Barret .
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Modelo cognitivo

Modelo ecoldgico

Modelo bio-psico-
social
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* Nace en EEUU a partir de los afios 60.

e Concibe la discapacidad como un problema de la sociedad
y no Unicamente como un rasgo del individuo que la
padece.

e Apuesta por la maxima eliminaciéon posible de barreras
arquitecténicas, por considerar que es la interaccion del
sujeto con el entorno creado por el propio hombre lo que
obstaculiza las posibilidades y oportunidades de la persona
con discapacidad.

e Se centra en el cumplimiento de los derechos humanos,
asi como en la dignidad humana, igualdad, libertad y en el
prinicipio de inclusién social.

e Seguidores: Roberts, Schalock, Verdugo, Palacios,
Romafiach.

eSe basa en el modelo de Movimiento de Vida
Independiente que apuesta por la consecucién de los
derechos civiles de las personas con discapacidad.

¢ Ofrece capacidad de decisidon a las personas con diversidad
funcional a las que les afectan directamente las politicas
publicas y las practicas de actuacién social.

¢ Entiende que la discapacidad es un concepto construido
por la sociedad, asi como un modo de opresién social.

¢ Seguidores: Barnes, Barton, Shakespeare.

(Fuente: Elaboracion propia)

1.3.2. Modelos explicativos atendiendo a criterios de trato social
Siguiendo los criterios de Palacios y Bariffi (2007) y Palacios y Romariach (2008), se
pueden distinguir principalmente tres enfoques diferentes atendiendo al tipo de
relacion existente entre la discapacidad y la sociedad. Modelos que, a pesar de surgir en
épocas histdricas espaciadas en el tiempo, conviven en la actual sociedad en mayor o

menor grado.
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Fig. 6: Modelos de trato social a personas con diversidad funcional.

Modelo de prescindencia (Antigliedad)

- Subdividido a su vez entre
modelo eugenésico y modelo
de marginacion.

- Encuentra el motivo de la
disfuncionalidad en
explicaciones religiosas.

- Los sujetos con diversidad
funcional resultan inutiles e
innecesarios para la sociedad,
por lo que se les debe aplicar
politicas expluyentes o
eugenésicas.

Modelo rehabilitador (inicios s. XX)

- Las causas de la diversidad
funcional encuentran su
sentido en la ciencia.

- El objetivo del enfoque es
rehabilitar al individuo
afectado, midiéndose el éxito
en la cantidad de habilidades
logradas por el individuo.

- Se trata de alcanzar la
normalidad, aunque ello
conlleve a ocultar o erradicar
la diferencia.

Modelo social (finales s.
XX.1970)

- El origen de la diversidad
funcional individual se justifica
en la sociedad.

- Los individuos con diversidad
funcional pueden aportar a la
sociedad exactamente lo
mismo que el resto de
individuos.

- Se fomentan principios
humanistas: dignidad humana,
igualdad y libertad personal e
inclusion social.

- Se apuesta por la eliminacion
de barreras arquitecténicas.

(Fuente: Datos tomados de Guzman et al., 2010; Palacios y Bariffi, 2007; Palacios y Romaniach,

2008)

La existencia de estos paradigmas ha intentado ofrecer tanto una explicacién como

un modelo de trato social de la discapacidad a lo largo de la Historia del ser humano,

conviviendo y coexistiendo en el tiempo con la intencién de ofrecer un tratamiento

especifico y argumentado hacia este colectivo. La realidad es, sin embargo, que los

modelos propuestos hasta entonces no han sido capaces de solventar el problema

de la marginacion y discriminacion de los sujetos con discapacidad, por lo que, en

2006, los expertos en materia Palacios y Romafiach propusieron en Espafia un

innovador modelo denominado modelo de diversidad funcional.
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Fig. 7: Modelo de diversidad funcional de Palacios y Romaiiach.
- Surge en el afo 2006, a la par que significativos

avances en el pensamiento social, legislativo y
C' gubernativo.
- Es el resultado de la evolucién del modelo social o
de vida independiente
- El concepto de normalidad es sustituido por el de

diversidad.
Promueve nuevas formulaciones politicas que

3 g g &' ;—: apuestan por la dignidad humana al revelar la
3 % % £ X existencia de la diversidad dentro de la sociedad,
) (%) 17, 9 (7} e
=) o k) O » luchando desde este principio por un progreso
5 g ! % -8 socialmente incluyente y sostenible y ofreciendo
= g = L c pautas de actuacion a la inversion publica para el
E S 2 2 - alcance de la equidad.
2 S Q o - Sus principios se focalizan en la diversidad,
£ 3 o 2 dignidad, igualdad de derechos e igualdad de valor
§ 8 g S de la vida.
s 2 § o - Se centra en 10 axiomas:
g % S 1. Diversidad.
o 3 w 2. Dignidad.
S = o 3. Dignidad intrinseca y dignidad extrinseca.
§ 9 4. Dignidad humanay de derechos humanos.
w - .
a 5. Mismo valor de la vida.
g 6. Mismos derechos.
7. Indiscriminacion.
8. Solidaridad.
9. Construccién social.
10. Bioética.

(Fuente: Tomada de Arce, 2015; Palacios y Romafiach, 2008; Rodriguez — Picavea, 2013)

La evolucién histdrica demuestra que tanto los modelos éticos como las politicas de
actuacién se han ido modificando en base a los requerimientos y convicciones sociales
de cada periodo. La paradoja se manifiesta a la hora de hallar politicas y modelos
confeccionados por los colectivos a los que les afectan dichos regimenes. La gran
aportacién del modelo de diversidad funcional es la capacidad de ofrecer voz y voto a
un colectivo no tradicional del mundo de la opinién ética al que tantas propuestas
legales y sociales impuestas exdgenamente les han incidido de un modo u otro, el
colectivo afectado por la discapacidad (Guzman et al., 2010). De este modo, las carencias
detectadas en el modelo predecesor, el modelo social, se ponen en tela de juicio para
desarrollar un sistema que garantice planteamientos racionales tan esenciales como el

reconocimiento de la plena dignidad humana.
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La presuncion radica en que a través de la aceptaciéon de una serie de valores
fundamentales y universales, las consecuencias sociales se traduzcan en justicia social a
través de la implementacion de politicas publicas que incluyan las voces de los
desfavorecidos y afectados (Arce, 2015) para garantizar de este modo y a largo plazo, la
construccion desde la base de una sociedad constituida por un extensa e inherente
diversidad humana (Rodriguez — Picavea, 2013) que valore y acepte a sus miembros por

el simple hecho de ser personas (Guzman et al., 2010).

1.4. PREVALENCIA DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Atendiendo a la definicion elaborada por los autores Garcia, Pérez y Berruezo (2005), la
prevalencia “hace referencia al nimero de personas consideradas con retraso mental

en una poblacidén concreta y en un momento determinado” (p. 32).

Se estima que la discapacidad intelectual presenta una prevalencia global en la
poblacién general del 1 %, siendo la prevalencia de la discapacidad intelectual grave de
6 casos de cada 1.000 aproximadamente (APA, 2013). Este dato implica que en Espafia

existan aproximadamente 400.000 personas afectadas (Martinez et al., 2011).

Los principales datos que hacen referencia a los fendmenos de discapacidad, situaciones
de dependencia, senectud y circunstancias de salud del censo espaiol, se recogen en las
Encuestas sobre Discapacidades elaboradas y publicadas por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE). Tres han sido las macro — encuestas realizadas por el INE: la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias de 1986, la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999 y la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia de 2008. En junio de 2013, el INE
publica el Andlisis de las Estadisticas sobre Discapacidad derivadas de la Encuesta de
Poblacion Activa (EPA) donde se reflejan las cifras de la prevalencia sobre la discapacidad
en Espafia de personas en edad laboral, asi como datos de la medicién en diversos paises

de este conjunto poblacional.

Los datos mas recientes a nivel nacional, recogidos desde el aio 2000 en adelante a
través del Mddulo EPA 2002, la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y

Situaciones de Dependencia (EDAD 2008), la estadistica Empleo de las Personas con
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Discapacidad (EPD) para los afos 2008 — 2011 y el Moddulo EPA 2011 indican los
siguientes datos referentes a la prevalencia nacional de discapacidad sobre la poblacién

laboral residente en Espaia comprendida entre 16 y 64 afios (véase tabla 7):

Tabla 7: Prevalencia de la discapacidad en Espaiia de poblacién comprendida entre los 16 y 64 aios
segun las estadisticas realizadas por el INE desde el afio 2000.

Prevalencia de la discapacidad segun las estadisticas disponibles desde 2000

Estadistica Prevalencia’ (%)
MODULO EPA 2011: personas con alguna

limitacidn 76
EPD 2011 41
R B ———— =
MGG EPA B

1 Resultados para personas de edades comprendidas entre los 16 y 64 anos

(Fuente: Tomada de INE, 2013)

Tomando como referencia la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y
Situaciones de Dependencia del aifio 2008, se obtiene el siguiente dato: en el afio 2008
se registraron un total de 3.847.900 personas con algun tipo de discapacidad o limitacion
de las que se confirmd que, de ellas, 124.500 presentaron discapacidad intelectual

(véase tabla 8).

Tabla 8: Poblacion con discapacidad intelectual en miles en Espafia en el afo 2008.

Total
Ambos sexos

Deficiencia intelectual profunday severa 47,0
Deficiencia intelectual moderada 52,8
Deficiencia intelectual ligera 24,7
Inteligencia limite 11,6
Enfermedad mental 1443
Otros trastornos mentales y del 123,0
comportamiento

Total 403,4

(Fuente: Datos obtenidos de INE, 2008)
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1.5. FACTORES DE RIESGO DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Histéricamente, la explicacion de la discapacidad intelectual atendia Unicamente a
criterios orgdnicos y ambientales, no siendo hasta la publicacién de la novena edicion
del Manual de la AAMR, en el aifio 1992, cuando se propuso un modelo multifactorial
aclaratorio de las causas etioldgicas de la discapacidad. En la tabla 9 se recogen a modo
de sintesis las principales causas explicativas del modelo multifactorial de la AAMR

(Verdugo y Schalock, 2010).

Tabla 9: Factores tipicos prenatales, perinatales y postnatales de riesgo de la discapacidad intelectual.

Prenatal

= Biomédico: alteraciones cromosdmicas, alteraciones metabdlicas, infecciones
transplacentarias (p. ej., rubeola, herpes, sida), exposicion a toxinas o teratd-
genos (p. ej., alcohol, plomo, mercurio), malnutricién (p. ej., deficiencia
materna de iodina)

* Social: pobreza, malnutricion materna, violencia doméstica, falta de cuidado
prenatal

= Conductual: uso de drogas por los padres, inmadurez parental

* Educativo: padres con discapacidad sin apoyos, falta de oportunidades edu-
cativas

Perinatal

* Biomédico: prematuridad, dafio cerebral, hipoxia, alteraciones neonatales,
incompatibilidad del factor rhesus (Rh)

s Social: carencia de acceso a cuidados en el nacimiento
+ Conductual: rechazo parental de cuidados, abandono parental del nino

= Educativo: falta de derivacion hacia servicios de intervencion tras el alta
médica

Postnatal:

= Biomédico: dafo cerebral traumatico, malnutricién, trastornos degenerati-
vosfataques, toxinas

+ Social: falta de estimulacion adecuada, pobreza familiar, enfermedad créni-
ca, institucionalizacion

= Conductual: abuso y abandono infantil, violencia doméstica, conductas de
ninos dificiles

* Educativo: retraso diagnéstico, intervencién temprana inadecuada, servicios
de educacion especial inadecuados, apoyo familiar inadecuado

(Fuente: Tomada de Verdugo y Schalock, 2010)
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Posteriormente, en el afio 2013, el DSM —V se unid a este modelo explicativo de los
factores de riesgo y prondstico genéticos y fisiolégicos estableciendo las siguientes

categorias:

Fig. 9: Factores de riesgo y prondstico de la discapacidad intelectual establecidos por el DSM - V.
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2. EL SINDROME DE DOWN

El sindrome de Down (SD) o trisomia en el par 21 esta considerada actualmente como
la causa genética mds comun de la discapacidad intelectual significativa en el ser
humano (Hartley et al., 2015; Hodapp, 2008; Durmaz et al., 2011; Patterson, 2007;

Plomin, DeFries, Knopik y Neiderheiser, 2013; Sherman, Allen, Bean y Freeman, 2007).
2.1. REVISION HISTORICA DEL CONCEPTO

Diferentes autores a lo largo del tiempo se han ocupado de analizar y comprender la
importancia de la evolucidén que ha sufrido el concepto de sindrome de Down a través
de la Historia. A continuacidn, se realiza una breve revision de sus estudios para
comprender de qué modo ha evolucionado el concepto vy, por tanto, la comprensién
social del sindrome (Basile, 2008; Freeman, Allen y Lamb, 2005; Lejeune, Gautier y
Turpin, 1959; Lopez, Lopez, Pares, Borges y Valdespino, 2000; Roizen y Patterson, 2003;
Roubertoux y Kerdelhué, 2006; Sherman et al., 2007).

Existe una estrecha vinculacién entre la historia del descubrimiento del sindrome de
Down y la historia de la investigacidon genética, dado que, sin la existencia de una base
cientifica fundamentada, no era posible para los expertos concebir una hipdtesis
racional del sindrome de Down (Basile, 2008). Por este motivo, es necesario situarse a
mediados del siglo XIX para conocer las aportaciones del médico britanico John Langdon
Down, quien en 1866 definid el cuadro clinico de la enfermedad, aunque sin poder

determinar la causa del sindrome que posteriormente tomo su apellido.

En el afio 1838, Etienne Esquirol describié dentro de los pacientes que sufrian idiocia (lo
gue hoy se conoce como discapacidad intelectual) el cuadro clinico de una categoria
particular correspondiente a un grupo de individuos que poseian unos rasgos muy
concretos (ojos con fisuras palpebrales oblicuas y pliegues epicanticos, puente nasal
plano y con la lengua fuera). Rasgos que evocan al sindrome de Down, pero que en esta
época eran asociados un grupo determinado de pacientes dentro de la patologia

denominada como idiocia o cretinismo.
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En 1846, Edouard Seguin completd el cuadro clinico de Esquirol, incorporando una
minuciosa descripcién de la zona de la nariz y la boca, detallando la morfologia de la
lengua, la propension a la infeccion de los pulmones y el sistema organico corporal
general y puntualizando que este tipo de nifios poseia un lenguaje diferente, siendo,
ademads, considerados como buenos nifios. Seguin acufié esta patologia como

cretinismo furfurdceo.

Durante el afio 1866, dos personajes marcaron sendos hitos en el progreso de la
identificacion del SD. El primero de ellos, Martin Duncan realizé una descripcion de una
nifa de cabeza pequefa, redondeada con ojos achinados, que dejaba colgar la lengua y
apenas pronunciaba unas pocas palabras. Mientras que el segundo de ellos, el médico
britdnico John Langdon Down, al que se ha hecho referencia con anterioridad, hizo
publicas en la revista London Hospital Reports sus primeras aportaciones en esta area,
a través del articulo cientifico “Observations on an ethnic classification of idiots”. Su
puesto como entonces director del Asilo para Retrasados Mentales de Earlswood, en
Surrey, le dio la oportunidad de llevar a cabo un exhaustivo estudio médico de sus
pacientes, obteniendo la descripcidon del cuadro clinico del todavia no diagnosticado
sindrome de Down. El médico John Langdon Down realizé una gran contribucion a la
epidemiologia del sindrome, ya que determind la existencia de un grupo de personas
con discapacidad intelectual que constituian una entidad diferenciada del resto de
pacientes (Sherman et al., 2007) al compartir, ademds de discapacidad intelectual, una
serie de rasgos fisondmicos comunes, un retraso en la coordinacién neuromuscular y un
retraso en el desarrollo de las capacidades lingliisticas. Sin embargo, dada la carencia de
una base cientifica en la que apoyarse y altamente influenciado por la teoria del origen
de las especies de Charles Darwin, Down concibié el sindrome de Down como un
retroceso hacia una raza obsoleta o hacia un estado primario del ser humano. Uno de
los motivos que mas peso tuvo en su razonamiento, fue el conjunto de rasgos faciales
gue mostraban la mayor parte del grupo estudiado. Este grupo se caracterizaba por
compartir unos rasgos similares a las personas de origen oriental, por lo que Down
acund a los pacientes portadores de estos rasgos como mongoles, haciendo referencia
a la raza propia de Mongolia, una etnia a la cual él mismo concebia como primitiva y

poco evolucionada.
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A partir del siglo XX, gracias a los avances y progresos realizados en la investigacion
médico — cientifica, se comenzaron a barajar novedosas hipdtesis en donde la genética
jugaba un papel predominante. Waardenburg, en el afio 1932, hizo por primera vez
referencia a la posible causa del SD: un reparto anormal de material cromosdmico.
Mientras que, en el afio 1956, Tijo y Levan establecieron definitivamente la cantidad de
material genético humano, esto es: 46 cromosomas, repartidos en 22 pares de

autosomas y 1 par de cromosomas sexuales (Tijo y Levan, 1956).

El descubrimiento de Tijo y Levan y el avance de la ciencia permitié que una vez superada
la mitad del siglo XX, en el afo 1959, se produjera uno de los grandes hitos en la historia
del sindrome de Down: el descubrimiento de la relacién entre el sindrome de Down y la
trisomia del par 21, la cual fue llevada a cabo por los tres médicos genetistas Lejeune,
Gautier y Turpin. Lejeune, Gautier y Turpin corroboraron que las personas con SD
portaban 47 cromosomas en lugar de 46; es decir, confirmaron la existencia de un
cromosoma adicional en el par 21 a través del analisis del cariotipo realizado a nueve

nifios con SD (Lejeune et al., 1959).

Pero a pesar de los grandes progresos cientificos, los avances sociales fueron durante
esta época casi inexistentes, empezando por la denominacidon peyorativa que recaia
sobre los pacientes con sindrome de Down, los cuales eran denominados como idiotas
o mongoles. No fue hasta 1961, cuando un equipo de expertos formuld una propuesta
de cambio, abogando por utilizar la denominacidon actual de sindrome de Down,
haciendo referencia al médico que realizd tales significativas aportaciones hacia la
consideracién del sindrome, pero no siendo hasta el afio 1965 cuando el cambio de

nomenclatura se oficializé a través de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

2.2. INVESTIGACION GENETICA Y SINDROME DE DOWN

El sindrome de Down es uno de los primeros sindromes genéticos que se han
identificado a lo largo de la Historia (Patterson y Costa, 2005; Plomin et al., 2013), asi
como la actual causa mas importante de discapacidad intelectual (Gupta, Dhanasekaran

y Gardiner, 2016; Holtzman y Epstein, 2013; Plomin et al., 2013).
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A mediados del siglo XIX, el médico britanico Jonh Langdon Down realizd aportaciones
revolucionarias dentro del intento de comprender el mundo de la discapacidad, pero la
ausencia de una justificacién cientifica en la que basar sus descubrimientos, llevd a
Down a considerar que el origen del sindrome de Down poseia su causa en los propios
padres. En un principio, Down consideré que enfermedades, como por ejemplo la
tuberculosis sufrida en la madre durante la gestacidn, podian ser las causantes de graves
dafios en el feto produciéndole el entonces conocido como mongolismo (Lépez et al.,

2000).

Fue el avance de la investigacion cientifica el que permitid, en 1959, establecer el
cariotipo del sindrome de Down, demostrando que las personas con SD cuentan con la
presencia de un cromosoma extra. El sindrome de Down se puede considerar como una
excepcion a las leyes de Mendel, debido a que mas del 99% de los casos no se produce
por transmisién hereditaria. Dado que los individuos con SD, en términos generales, no
presentan descendencia, los nuevos casos de SD en cada nueva generacidn se originan
a partir de la no — disyuncion del cromosoma 21 (Plomin et al., 2013). Se estima que la
no disyuncion meidtica o la segregacidon anormal de cromosomas durante la formacién
de gametos produce el 95% de los casos con sindrome de Down, relegando el 5%
restante a causas como el mosaicismo somatico y a la translocacidn (Jones, Jones y
Campo del, 2013; Sherman et al., 2007), pudiéndose determinar, por tanto, que la causa
ultima del SD es la trisomia de todo o parte del conjunto de genes localizados en el

cromosoma 21 (Patterson, 2007; Plomin et al., 2013).

A partir de la década de los 90 comenzd a incrementarse la investigacidn clinica sobre el
SD, constituyéndose la tecnologia del ADN recombinante como un conjunto de técnicas
determinante a la hora de proporcionar informacién sobre la biologia molecular del
sindrome de Down (Holtzman y Epstein, 2013). La proliferacién de novedosas técnicas
de investigacion cientifica mas precisas y rigurosas ha permitido el alcance de nuevos

avances en la determinacion del SD:

= Técnicas de analisis citogenético:

- Citogenética convencional (cariotipo de bandas G): Se trata de la técnica de

analisis citogenético mas tradicional que permite el andlisis de las alteraciones
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de los cromosomas en las metafases celulares neopldsicas conseguidas tras su
cultivacién in vitro. La utilizacién de tefidos con bandas G (colorante de Giemsa)
en el anadlisis de la morfologia cromosdémica permite la localizacion de
alteraciones numéricas, entre las que se encuentran las trisomias, y alteraciones
estructurales, como las translocaciones (Alzueta y Soler, 2011; Drets, 2002).

Citogenética molecular: hibridacion in situ mediante fluorescencia (FISH): La
hibridacién in situ mediante fluorescencia permite establecer un nexo entre una
secuencia genética y los cromosomas sin necesidad de realizar cultivos celulares,
permitiendo la deteccidon de anomalias cromosdmicas en nucleos interfdsicos o
en metafase, a través del empleo de sondas cromosémicas marcadas (Caban —
Holt, Head y Schmitt, 2014; Méndez et al., 2012). La técnica se basa en la
separacion de dos hebras del ADN (dos del ADN gendmico o ADN muestra y dos
del ADN sonda), para posteriormente ponerlos en contacto en una serie de
condiciones fisicas concretas (temperatura y pH especificos), para que de este
modo se pueda dar la hibridacidn. La realizacién de esta técnica junto con el
empleo del marcaje a través de fluorocromos es denominada como hibridacidn
in situ mediante fluorescencia o FISH (Corretger y Fundacié Catalana per a la
sindrome de Down, 2005). Asi mismo, la FISH se puede administrar tras el
nacimiento del feto a modo de confirmacidn de la evidencia de un diagndstico

clinico (Sheets et al., 2011).

Fig. 10: Ejemplos de resultados de FISH en células de ovario fetal utilizando dos sondas especificas del
cromosoma 21.

a) Ubicacion de las sondas proximas al extremo del brazo largo del cromosoma 21. b) Nucleo de la célula
normal mostrando la sefal especifica del par cromosémico 21. cy d) Los nucleos celulares de T21 muestran
tres sefiales especificas del cromosoma 21.

(Fuente: Imagen tomada de Hultén et al., 2008)
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- Cariotipo multicolor (SKY - FISH y M - FISH): El cariotipo multicolor es una
técnica novedosa que se basa en el marcaje mediante fluorocromos del ADN de
cada cromosoma, de forma que cada espectro cromosdmico sea Unico y
exclusivo. Una vez obtenido el conjunto cromosémico tefido, se lleva a cabo la
hibridacién sobre los cromosomas en metafase, de forma que el cromosoma
anémalo es detectado por no presentar uniformidad cromatica (Alzueta y Soler,

2011).

= Técnicas de analisis molecular:

- Reaccidon en cadena de la polimerasa (PCR): Esta técnica de analisis molecular
fue desarrollada por Kary Mulis en 1985, consoliddndose como uno de los
progresos metodoldgicos mas valiosos en lo referente la biologia molecular. Se
trata de una técnica que permite ampliar secuencias especificas de ADN o ARN
multiplicando por 106 el niumero de copias que se pueden obtener de un
determinado fragmento de ADN (Alzueta y Soler, 2011). En el caso de la
deteccion del SD, se trata de una técnica rapida y efectiva utilizada junto con
muestras de liquido amnidtico, linfocitos obtenidos de la sangre o mucosa celular

procedente de la bolsa amnidtica (Caban — Holt et al., 2014).

= Técnicas de experimentacion con modelos animales: El empleo de ratones
transgénicos y trisémicos, técnica iniciada durante la década de los 70, constituye
actualmente el principal corpus de conocimiento sobre las estructuras y el
funcionamiento neuroquimico cerebral en sindrome de Down. La experimentacidn
a través del uso de modelos animales, se basa en la creacién de patrones y
prototipos homélogos a los que se pueden encontrar en el ser humano, teniendo
en cuenta las limitaciones en aplicabilidad de los datos obtenidos a partir de
modelos animales a la situacién humana (Gupta, 2016; Patterson y Costa, 2005).
Dos modelos de ratdn se encuentran destinados a la investigacién del sindrome de
Down:
- Modelo de ratén transgénico: Esta categoria murina se caracteriza por la
posesion de tres copias de un gen propio del cromosoma humano numero 21,

constituyéndose como su principal limitacidn su comportamiento en un
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escenario genético disémico. Destacan como principales prototipos de ratén
transgénico los modelos: DYRK1A, DSCAM, KCNJ6 y SIM2 (Perera, Florez y
Rondal, 2013)

- Modelo de raton trisémico: La caracteristica fundamental del ratdn trisémico es
la presencia de tres copias de segmentos cromosdmicos concretos los cuales son
homdlogos al cromosoma humano nimero 21 (Perera et al., 2013). Se definen
por aportar valiosa informacién génica sobre los fenotipos del sindrome de
Down, siendo los modelos Ts65Dn y Ts1Cje, los prototipos mas utilizados v,
concretamente, el modelo murino Ts65Dn, el primero viable para sindrome de
Down (Gupta, 2016; Stagni et al., 2017). El modelo de ratén Ts65Dn resulta
especialmente eficaz en el estudio de los procesos neurales subyacentes a la
discapacidad mental percibida en sujetos con SD, traduciéndose su utilizacidn,
en significativos avances en la investigacién de los fundamentos de la
neurobiologia de la discapacidad mental presente en el sindrome de Down, asi
como en la experimentacién de fdrmacos terapéuticos orientados a la mejora de
las alteraciones inherentes al sindrome (Gupta, 2016; Rueda, Flérez y Martinez

- Cug, 2012).

En la siguiente figura se pueden consultar los hitos de la investigacién genética en
relacion con los avances en la comprensidn cientifica del SD desde el afio 1859 hasta el

2002.
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Fig. 11: Eje cronoldgico desde 1859 hasta 2002: genética y sindrome de Down.
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2.3. ETIOLOGIA

Se describen los bloques de
haplotipos en el cromosoma 21

I

descubre

expandido en los cromosomas 21 y 22

un

transcriptema

La manifestacidén de una copia adicional, tanto completa como parcial, del cromosoma

21 es considerada como el principio etioldgico del sindrome de Down (Lee, Chien y Hwu,

2016). La presencia de material genético extra origina, como consecuencia, el desajuste

de la expresidon génica estandar, lo que conlleva a la expresién de diversas alteraciones

funcionales en la expresidon fenotipica del organismo en cuestion (Fillat et al., 2014). A
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continuacion, se detallan los cuatro tipos subyacentes de errores cromosdmicos que se

han reconocido como causantes del sindrome de Down:

= Trisomia del par 21: La denominada trisomia del par 21 es la causa que origina el
95% de los casos (Arumugam et al., 2015; Basile, 2008; Holtzman y Epstein, 2013;
Jones et al., 2013; Lee et al., 2016; Roy, Tapadar, Kundu, Ghosh y Halder, 2015;
Sheets et al., 2011; Sherman et al., 2007) de sindrome Down, motivo por el cual es
empleada dicha expresidn para denominarlo y referirse a él. La trisomia del par 21
se define a través de la existencia de un cromosoma adicional en el par nimero 21
que tiene lugar como consecuencia de la no disyuncidon meidtica o la segregacién
anormal de los cromosomas durante la formacién de los gametos, siendo su
cariotipo 47,XX,+21 o 47,XY,+21 (Arumugam et al., 2015; Roy et al., 2015). Si el
proceso de formacién siguiese su curso normal, el padre y la madre aportarian la
informacién de solamente uno de los cromosomas de cada par. Sin embargo,
cuando esta disyuncién no se produce se realiza la transmision de ambos
cromosomas, no existiendo en la actualidad una causa cientifica justificada de
porqué esto sucede (Holtzman y Epstein, 2013). A pesar de esta falta de
conocimiento, se han barajado diversas hipdtesis sobre la formacién de la trisomia,
entre las que se encuentran dos teorias fundamentales: la hipdtesis de Ia
inestabilidad en el desarrollo, que sugiere la alteracién del equilibrio genético en el
cromosoma 21, y la hipdtesis del efecto de dosis genética, que sostiene que el
exceso de material genético del cromosoma 21 origina un fenotipo anormal
(Arumugam et al., 2015; Flérez, 2009; Patterson y Costa, 2005). No obstante, la
ausencia de una teoria confirmada conduce a que solamente se haya podido
determinar la edad materna como el factor de riesgo mas importante causante del
SD, a lo que habria que afiadir otros posibles motivos como la exposicidén a factores
ambientales téxicos, la degeneracién del mecanismo meidtico o el envejecimiento

biolégico del ovario (Sherman et al., 2007).
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Fig. 12: Cariotipo representativo de una trisomia pura en sindrome de Down.
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(Fuente: Tomada de Roy et al., 2015)

Translocacion robertsoniana: Es la siguiente causa mas frecuente detras de la
trisomia, situandose su prevalencia de aparicidon en un 3% de los casos (Basile, 2008;
Jones et al., 2013; Lee et al., 2016; Sheets et al.,, 2011). La translocacion
cromosémica se explica a través del desplazamiento de la totalidad o de un
segmento de un cromosoma a un nuevo lugar del genoma (Arumugam et al., 2015;
Roy et al., 2015). En el caso del sindrome de Down este desplazamiento se suele
realizar frecuentemente del par 21 al par 13, 14, 15 (denominada grupo D) 0 22 (que
junto con el 21 conforman el grupo G), siendo su formula 46,XX o XY,rob(D o
G;21)(g10;910),+21 (Loeches, Iglesias y Carvajal, 1991; Roy et al., 2015).
Generalmente, la translocacion ocurre durante la formacién del évulo o
espermatozoide o durante la primera divisidn celular. Es importante sefalar que,
en un numero muy reducido de casos, sucede que uno de los padres es portador
directo de la translocacion, lo que quiere decir que, aunque el portador presente un
cariotipo normal de 46 cromosomas, la distribucién de los mismos es errénea, de
tal manera que el genotipo presenta un cromosoma 21 libre, mientras que el otro
cromosoma se encuentra adherido a otro cromosoma de un par distinto. Asi mismo,
el estudio de los cariotipos parentales ademas de permitir conocer cual de los dos
es el portador de la translocacion, permite conocer el riesgo de tener otro hijo con

sindrome de Down, siendo el porcentaje de riesgo de un 12 % si la portadora es la
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madre o de un 1,2% si el portador es el padre (Fldrez y Ruiz, 2004). Cuando existe
translocacién no surgen problemas con la disyuncién cromosdmica, pero a efectos
de informacidén genética se sigue refiriendo a una trisomia, ya que existe duplicacion

del material cromosdomico.

Fig. 13: Cariotipo de translocacién robertsoniana: 46,XX,rob(21;21)(q10;10).
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(Fuente: Tomada de Roy et al., 2015)

Mosaicismo: Se trata del modo menos frecuente de aparicion de sindrome de
Down. Se habla, aproximadamente, del 2% de los casos (Basile, 2008; Coppedeé,
2016; Jones et al., 2013; Lee et al., 2016; Sheets et al., 2011) y consiste en que el
individuo presenta en su organismo tanto células con material genético normal
como células trisémicas, siendo su formula cromosémica 47,XX o XY,+21/46,XX o XY
(Arumugam et al., 2015; Roy et al., 2015). Este fendmeno es consecuencia de una
segregacion andmala de cromosomas homodlogos, de manera que en el momento
de la fecundacién el évulo y el espermatozoide aportan, tal y como les corresponde,
un cromosoma 21 cada uno, por lo que el évulo fecundado cuenta con un par
cromosémico 21 dotado normalmente. El mosaicismo surge una vez superado este
momento, en la segunda, tercera o posteriores divisiones celulares en la que una
de las lineas celulares separa erroneamente el material genético del par
cromosémico 21 mientras que el resto se divide con normalidad. La consecuencia
de este hecho es que una de las lineas celulares mantiene la trisomia cromosémica,

teniendo esta linea la peculiaridad de que de las dos células originadas en la mitosis
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se mantienen con la trisomia siendo ésta viable, mientras que la otra que posee un
solo cromosoma se convierte en inviable. Este hecho conlleva a que el feto posea
dos lineas celulares, una normal y otra con 47 cromosomas procedente de la
primera célula mutada. El nUmero de células afectadas no puede ser determinado
debido a que depende del momento concreto de la embriogénesis en el que suceda

el mosaicismo.

= Formas no clasicas: En este apartado se incluyen las formas menos comunes que
originan el sindrome de Down, tal y como la trisomia parcial de la regién 21q22.3
con cariotipo 46,XX 0 46,XY,dup(21)(q22.3) (Roy et al., 2013) o la isocromosomia del
brazo largo del cromosoma 21, con cariotipo 46,XX o XY,+21,i(21)(g10) (Garduio —

ZarazUa, Giammatteo, Kofman — Epstein y Cervantes, 2013).

2.4. FENOTIPO

La caracteristica biolégica fundamental de las personas con SD es la presencia de
material genético adicional en el cromosoma 21 (Arumugam et al., 2015; Basile, 2008;
Bull et al., 2011; Lee et al., 2016; Roizen y Patterson, 2003; Schieve, Boulet, Boyle,
Rasmussen y Schendel, 2009), que origina la presencia de unos rasgos fenotipicos bien
definidos, a pesar de que casi todos los aspectos del fenotipo del SD estan sujetos a un
elevado grado de variabilidad (Antonarakis y Epstein, 2006; Patterson, 2007). Mas de
300 rasgos especificos se han llegado a asociar al sindrome de Down (Plomin et al.,
2013), sin embargo, ninguno de estos rasgos dismdrficos se manifiesta en mas del 80%
de los casos, no existiendo, por tanto, dos individuos con SD que presenten la misma
combinacidn de caracteristicas (Antonarakis y Epstein, 2006). Cabe sefalar que, a pesar
de esta gran variabilidad morfolégica, en la mayor parte de los casos se pueden observar
tres caracteristicas comunes (Sherman et al., 2007): una fisonomia peculiar con rasgos
visiblemente reconocibles que afectan a nivel corporal y que se manifiestan
especialmente en los elementos craneofaciales, en las manos y en los pies; un grado
variable de discapacidad cognitiva y una hipotonia muscular generalizada. A estos

rasgos, los autores Holtzman vy Epstein (2013) afiadieron como elementos
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caracteristicos: problemas dermatoldgicos, anomalias congénitas del corazén e

inmunodeficiencia.

2.4.1. Perfil fisico

Como se ha especificado en el apartado anterior, a pesar de que la expresidn fenotipica
de las personas con sindrome de Down es muy variada, se puede destacar la presencia
de unos rasgos fisicos caracteristicos que se muestran en un alto nimero de casos

incluyendo desde la etapa neonatal hasta la edad adulta (Jones et al., 2013).

Tabla 10: Principales caracteristicas en el neonato con sindrome de Down.

PRINCIPALES CARACTERISTICAS EN EL NEONATO CON SD

Hipotonia 80%
Reflejo de Moro insuficientemente desarrollado 85%
Hiperflexibilidad de las articulaciones 80%
Exceso de piel en la parte posterior del cuello 80%
Perfil facial plano 90%
Fisuras palpebrales oblicuas 80%
Auriculas anémalas 60%
Displasia de la pelvis 70%
Displasia de la falange media del dedo meiiique 60%
Pliegue palmar tnico 45%

(Fuente: Tomada de Jones et al., 2013)

A continuacidn, se especifican los atributos fisicos mas determinantes y comunes en las
personas con SD (Antonarakis y Epstein, 2006; Arumugam et al., 2015; Basile, 2008;
Holtzman y Epstein, 2013; Jones et al., 2013; Plomin et al., 2013; Roizen y Patterson,
2003):

78

oY
——



Fig. 14: Principales caracteristicas fisicas del sindrome de Down.
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(Fuente: Elaboracion propia a partir de datos tomados de: Antonarakis y Epstein, 2006; Arumugam et
al., 2015; Basile, 2008; Holtzman y Epstein, 2013; Jones et al.,, 2013; Plomin et al., 2013; Roizen y
Patterson, 2003)

2.4.2. Perfil neuropsicoldégico
La morfologia del cerebro en sindrome de Down se caracteriza por manifestar un
tamafio del volumen cerebral menor a lo que equivaldria su homélogo en poblacidn sin
SD, principalmente en zonas especificas como el cerebelo, la corteza frontal o el
hipocampo (Stagni et al., 2017). Esta circunstancia viene determinada por la existencia,
en el cerebro de una persona con SD, de una menor cantidad de neuronas, las cuales se

hallan, al mismo tiempo, en un menor nivel de desarrollo que se traduce en un descenso
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de la produccién de contactos sinapticos interneuronales (Flérez, 2014b; Florez, 2016a;
Stagni et al., 2017) y una baja comunicacién entre las diferentes regiones cerebrales
(Edgin, 2013). La suma de los déficits encontrados en el sistema neuronal cerebral,
derivados de la condicién trisémica, se asocia a diversas alteraciones neuroldgicas entre
las que se incluyen los déficits cognitivos, la demencia y las alteraciones neurolégicas de
los trastornos sistémicos (Lott y Dierssen, 2010; Plomin et al., 2013), estableciéndose el
retraso cognitivo como uno de los rasgos mas frecuentes e inherentes al desarrollo del
individuo con SD (Perera et al., 2013; Roubertoux y Kerdelhué, 2006). Es preciso
concretar que, debido a la alta variabilidad fenotipica del sindrome, el deterioro
cognitivo se muestra en la persona con SD en grados muy variables (Flérez, 2014b;
Plomin et al., 2013). Afortunadamente, cabe destacar que el desempefio social
observado en las personas con SD es, en términos generales, mds elevado de lo que
corresponderia por nivel de Cl, situdndose éste con un promedio general mas allad de lo
esperado para la edad mental, con aproximadamente una media de 3,3 afios por encima

de la edad mental en individuos adultos (Jones et al., 2013).

Al igual que ocurre en lo referente a las caracteristicas fisicas del sindrome de Down, la
compleja variabilidad fenotipica impide crear un patrén estdndar de alteraciones
neuroldgicas que afecte a todos los individuos con SD de la misma manera. Sin embargo,
si se puede esbozar una serie de rasgos que muestran una frecuencia de aparicién
significativa teniendo en cuenta el porcentaje total de casos. Asi mismo, es fundamental
puntualizar que, en el momento de hacer referencia a las caracteristicas
neuropsicoldgicas en SD, la comprensiéon del concepto no se puede limitar a la
concepcidon psicométrica de la inteligencia o cociente intelectual (Cl). Los niveles
cognitivos del individuo deben tener en cuenta la suma de los diferentes procesos
neuropsicologicos que posibilitan a la persona relacionarse directamente con su
entorno, tal y como la memoria, la atencidn, el raciocinio, el tratamiento y
procesamiento de la informacién, la resolucién de problemas o la capacidad

comunicativa — linguistica (Perera et al., 2013).

De este modo, se puede determinar que el sindrome de Down tiende a presentar

alteraciones neuropsicoldgicas que se manifiestan en:
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Procesos cognitivos de aprendizaje y tratamiento de la informacién: Las
habilidades cognitivas son entendidas como las capacidades neuropsicoldgicas que
facultan al ser humano para acceder a la informacién de su entorno y la pertinente
interaccion con él. El sindrome de Down se caracteriza por denotar déficits
significativos en la cognicién, por lo que el acceso al mundo que rodea a la persona
con SD se ve alterado en grados variables (Perera et al., 2013). La realidad cognitiva
de las personas con trisomia 21 resulta muy compleja. Diferentes investigaciones
han demostrado que este tipo de personas poseen diferentes regiones
cromosoémicas afectadas que dificultan sus procesos cognitivos, llegdndose incluso
a identificar y denominar una region critica del cromosoma 21 (DSCR). No obstante,
las alteraciones manifestadas en el fenotipo cerebral del sindrome de Down, no
dependen Unicamente de la alteracién de un solo gen, sino que surge tras la
interaccion de genes localizados en la DSRC (como los genes: DYRK1A, SIM2,
DSCAM, KCNJ6, entre otros) con otros genes ubicados en situaciones externas a
dicha regién (Perera et al., 2013).

En referencia a los rasgos distintivitos del perfil neurocognitivo de los individuos con
SD, uno de los mas significativos se basa en la capacidad que presentan estos sujetos
ante la realizacién de actividades basadas en cddigos no verbales, frente a
actividades disefiadas en base a cddigos verbales (Florez et al., 2014). La estructura
y el ritmo de procesamiento cerebral propio del sindrome de Down se caracterizan
por la lentitud de los procesos de codificacidn, interpretacién y elaboraciéon de la
informacién y toma de decisiones consecuente. Estos motivos conllevan a un
desarrollo mas complejo y costoso de los procesos de conceptualizacidn,
abstraccion, generalizacidon y transferencia de los aprendizajes. Mientras que el
logro de tareas complejas que requieren mayores estrategias de planificacion y
resolucién de problemas, supone un mayor reto para este tipo de personas
(Daunhauer et al., 2014).

El estudio de los perfiles y las alteraciones cognitivos de las personas con SD, es,
actualmente, uno de los centros de interés mas significativos de la investigacién
cientifica del sindrome de Down, siendo ademads la tendencia vigente la busqueda
de aplicaciones farmacoldgicas que puedan mejorar o prevenir los déficits

neurocognitivos de las personas con sindrome de Down (Fernandez y Reeves, 2015;
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Flérez, 2016a; Gardiner, 2015) o controlar los problemas conductuales asociados
(Flérez, 2017c). En este campo, uno de los genes mas estudiados clinicamente es el
DYRK1A. Diversos estudios centrados en el control del gen DYRK1A presente en
modelos murinos, tanto trisdmicos como transgénicos, han obtenido notables
resultados en relacion a la mejora de los procesos neuropsicolégicos tras la
administracion de diferentes compuestos farmacolégicos, por lo que recientemente
la investigacion se ha trasladado del ensayo clinico realizado en modelos animales,
al ensayo en casos de seres humanos (Flérez, 2016b; Perera et al., 2013; Stagni et
al., 2017; Torre de la et al., 2014). En el afio 2009, Guedj et al., llevaron a cabo un
valioso estudio en el que revelaron las propiedades terapéuticas de la
epigalocatequina galato (EGCG), flavonol mayoritario del extracto de té verde,
capaz de inhibir la enzima codificada por el gen DYRK1A. La EGCG logra reducir las
consecuencias patdgenas producidas por la hiperactividad enzimatica del gen
DYRK1A, causante de alteraciones cognitivas en personas con SD (Perera et al.,
2013; Torre de la et al., 2014; Valenti et al., 2016; Xie, Ramakrishna, Wieraszko y
Hwang, 2008). Actualmente, los cientificos Mara Dierssen y Rafael de la Torre, se
encuentran llevando a cabo una serie de estudios en Espafia, que pretenden
identificar los efectos positivos que la EGCG posee sobre la mejora cognitiva en
personas con SD. Simultaneamente, desde el afio 2015, en Espaiia, se empezd a
comercializar un producto farmacéutico a modo de suplemento nutricional,
compuesto por 266mg de extracto de té verde (EGCG), distribuido comercialmente
bajo el nombre de FontUp, encontrdndose sus beneficios y resultados de
administracién en personas con SD en fase de estudio (Dierssen y Torre de la, 2014,

Torre de la, 2014).

Procesos de memoria: Los procesos de memoria en la poblacién con SD tienden a
presentar déficits, siendo mds acusadas las deficiencias en la capacidad de
retencion y permanencia (Milojevich y Lukowski, 2016), en los procesos de
ampliacion y generalizacién de la informacién (Perera et al., 2013), en la memoria
declarativa y, de forma mas especifica, en la memoria episddica (Spano y Edgin,
2017), en la memoria de las funciones ejecutivas diarias (Spano y Edgin, 2017), en

el desarrollo de la memoria verbal a corto plazo (Ferndandez y Gracia, 2013; Naess,
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Lervag, Lyster y Hulme, 2015) y, concretamente, en la memoria operativa, también
conocida por su nomenclatura en inglés working memory (Daunhauer et al., 2014;
Fernandez y Gracia, 2013).

Asi mismo, la capacidad memoristica de los individuos con SD tiende a asociarse con
la presencia de mayores limitaciones en el subsistema y registro auditivo — vocal,
encargado del procesamiento de la informacion verbal, frente al subsistema viso —
espacial. No obstante, actuales investigaciones como la realizada por Yang, Conners
y Merrill (2014), sugieren que no se puede confirmar plenamente que las
habilidades viso — espaciales sean un punto fuerte en contraposicién a las
capacidades cognitivas de los sujetos con SD. En una profunda revision literaria,
realizada por dichos autores, de 200 investigaciones internacionales de impacto
centradas en el estudio de las capacidades viso — espaciales de personas con SD
desde el ano 1987 al ano 2013, se observd que no existia una evidencia clara de la
primacia de las habilidades viso — espaciales sobre las cognitivas, encontrandose en
las personas con SD perfiles cognitivos que mostraban habilidades cognoscitivas
equivalentes a las viso — espaciales, combinadas con otras habilidades cognoscitivas

superiores a las viso — espaciales.

Procesos de desarrollo del lenguaje: Los procesos de desarrollo lingliistico de las
personas con SD estdn marcados por una evolucién lenta y compleja,
encontrandose los distintos aspectos del lenguaje afectados en diferentes grados,
aun en personas que comparten perfiles cognitivos similares (Fernandez y Gracia,
2013). Las dificultades existentes en los procesos de desarrollo comunicativo —
lingliistico se manifiestan en la poblacién con SD desde etapas infantiles, abarcando,
inclusive, los primeros meses de vida del nifio. A pesar de que no se pueda hablar
de un patrdn de desarrollo lingliistico Unico y estandar, si se puede hacer referencia
en el proceso de desarrollo del lenguaje a la presencia generalizada de dificultades
en la adquisicion de elementos formales y de contenido lingliistico, frente a los
elementos practicos y a la competencia comunicativa (Fernandez y Gracia, 2013).
Gran parte de los déficits surgidos en esta drea vienen determinados por las
dificultades presentes en los procesos funcionales de nucleos nerviosos del

lenguaje, lo que se traduce en importantes restricciones en el desarrollo de los
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aspectos morfosintacticos del lenguaje (Perera et al., 2013), asi como de elementos
lingliisticos, tales como la memoria verbal a corto plazo, la adquisicion de las
estructuras gramaticales y la adquisicidn de léxico y vocabulario (Naess et al., 2015).
Estas limitaciones se encuentran, en gran parte de las ocasiones, asociadas a una
evolucién incompleta de determinadas areas cerebrales, como el drea de Broca o el

area de Wernike (Perera et al., 2013).

Procesos de deterioro cognitivo (demencia y Alzheimer): Se estima que entre el 25
y el 30% de los individuos con SD manifiesta algun tipo de patologia mental durante
su vida, encontrandose entre los mds frecuentes el trastorno bipolar, la depresion
y el estado distimico (Flérez, 2014a). Sin embargo, actualmente se esta observando
un significativo incremento del numero de casos de personas con SD con Alzheimer,
hecho que se encuentra directamente vinculado al aumento de la esperanza de vida
en este tipo de poblacién. Entre la década de los afios 20 y los 30, el promedio de
esperanza de vida para individuos con SD se situaba en torno a los 9 afios (Penrose,
1949), mientras que actualmente se habla de aproximadamente 60 afios (Hodapp,
Burke, Finley y Urbano, 2016; Zigman, 2013). Si esta evidencia se vincula al hecho
de que el riesgo de padecer enfermedades como la demencia o el Alzheimer
aumenta en edades avanzadas, se obtiene como resultado el incremento en el
numero de casos de sujetos con SD pacientes de enfermedades mentales (Ballard,
Mobley, Hardy, Williamsy Corbett, 2016). El deterioro cognitivo de las personas con
SD se hace mas acusado a partir de los 45 afios de edad, provocando la aparicién de
trastornos asociados con dicho deterioro, por lo que los esfuerzos en la
investigacion actual se centran en alcanzar la maxima compresion posible acerca de
la relacion existente entre la aparicién de la demencia y el Alzheimer con el
cromosoma 21, asi como de la posible existencia de mecanismos patogénicos
andlogos entre el SD y el Alzheimer (Hartley et al., 2015; Plomin et al., 2013). La
tendencia investigadora se concentra en analizar en el cromosoma 21 la presencia
de tres copias del gen de la proteina precursora amiloidea (APP), proteina que juega
un papel clave en el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer (Ballard et al., 2016;
Hithersay, Hamburg, Knight y Strydom, 2017; Wiseman et al., 2015). Los hallazgos

realizados hasta la actualidad revelan que la copia extra de la proteina precursora
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de amiloide puede favorecer el desarrollo de Alzheimer a través del incremento de
los niveles de B-amiloide que, a su vez, se almacena en el cerebro de personas con
sindrome de Down y Alzheimer, a pesar de que estos individuos pueden llegar a
vivir hasta edades avanzadas con la acumulacion de amiloide antes de desarrollar
demencia (Hartley et al.,, 2015; Wiseman et al., 2015). El grafico 1 muestra la
acumulacién, a través de la edad de los individuos, de depdsitos de placas amiloides
[medidos a través de métodos histoldgicos y de tomografia por emision de
positrones (PET) con el componente Pittsburgh B (PiB)], ovillos neurofibrilares y
demencia. Se puede comprobar que los individuos con SD acumulan desde edades
tempranas depdsitos de placa amiloide sin desarrollar demencia hasta edades mas
tardias (Wiseman et al.,, 2015). Los importantes progresos realizados en el
desarrollo de tecnologias de investigacién cientifica, han favorecido no sélo el
estudio de la relacidn existente entre el SD y la enfermedad del Alzheimer, sino
también de la relacion del Alzheimer con la poblacién general (Hithersay et al.,

2017; Wiseman et al., 2015).

Grafico 1: Desarrollo de patologia y la demencia en sindrome de Down con
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(Fuente: Grafico tomado de Wiseman et al., 2015)

oY

85

——



2.4.3. Trastornos asociados

La presencia de material genético extra del cromosoma 21 provoca que numerosas
patologias aparezcan asociadas al sindrome de Down, siendo la discapacidad intelectual
y la hipotonia dos de los hechos que se manifiestan en practicamente la totalidad de los
casos (Antonarakis y Epstein, 2006; Basile, 2008; Freeman et al., 1998; Sherman et al.,
2007). A ellos, hay que afiadir, ademas, otras alteraciones, defectos congénitos y
trastornos médicos que se vinculan con alta frecuencia al sindrome (Sherman et al.,
2007) como son las cardiopatias, los trastornos digestivos, la pérdida de audicién o los
problemas oftalmolédgicos. Por este motivo, es recomendable la realizacién de
evaluaciones clinicas en dichas areas a los recién nacidos con trisomia en el par 21
(Roizen y Patterson, 2003). Tras una exhaustiva revision bibliografica (Antonarakis y
Epstein, 2006; Arumugam et al., 2015; Bull et al., 2011; Esbensen, 2016; Freeman et al.,
1998; Jones et al., 2013; Lal, White, Joseph, Bakergem van y LaRosa, 2015; Lee et al.,
2016; Real, Quero, Moldenhauer y Suarez, 2015; Roizen y Patterson, 2003; Roubertoux
y Kerdelhué, 2006; Sherman et al., 2007; Shiang, 2014), se determina que las siguientes
patologias muestran una frecuencia de aparicién relativamente significativa en

individuos con SD:

Fig. 15: Trastornos y aspectos clinicos asociados mds frecuentes en Sindrome de Down.

Cardiopatias:
Se ha determinado que alrededor del 50% de los nacimientos de nifios con
SD padece una cardiopatia congénita, siendo mas habituales las lesiones
relacionadas con el defecto septal auriculoventricular (45% de los recién
nacidos con sindrome de Down), el defecto septal ventricular (35%); el
defecto del tabique auricular (8%), el conducto arterioso persistente (7%),
la tetralogia de Fallot (4%) y otras lesiones (1%).

Tr. auditivos:

Entre la poblacion con SD es frecuente la existencia de un significativo
riesgo de pérdida de la audicidn (75%), la cual suele ser consecuencia de
complicaciones otorrinolaringolégicas leves, como las otitis medias (50% -
70%).
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Tr. de la vision:

Mads de la mitad (60%) de la poblacién con SD presenta problemas
oftalmoldgicos, entre los que se incluyen errores refractivos graves (50%)
y cataratas (15%). La miopia y el astigmatismo presentan, asimismo, altas
tasas de prevalencia.

Tr. gastrointestinales:

La frecuencia de aparicidn esta en torno al 12% de la poblacién con SD. La
manifestacion clinica de las anomalias gastrointestinales es muy amplia,
pero se pueden senalar como las mas frecuentes: la atresia esofdgica
(obstruccién del eséfago que impide el correcto transito de los alimentos),
la atresia o estenosis duodenal (obstruccién de la parte del intestino
situada tras el estémago), las malformaciones anorrectales, el megacolon
agangliénico (o enfermedad de Hirschsprung) y la celiaquia (intolerancia
al gluten).

Tr. odontoestomatoldgicos:

Suele ser frecuente la erupcidon dentaria retardada y la inadecuada
disposicion de los dientes en la boca, asi como la ausencia del crecimiento
de alguna de las piezas.

Tr. respiratorios:

La poblacion SD tiende a presentar diversos problemas respiratorios,
siendo los mas frecuentes las anomalias y las infecciones en el tracto
respiratorio, tanto inferior (bronquitis y neumonia) como superior (rinitis,
sinusitis, etc.). La apnea obstructiva del suefio estd considerada como el
trastorno respiratorio mas comun en esta poblacién, afectando entorno al
50% de los individuos, vinculandose su origen al desarrollo excesivo de las
amigdalas y adenoides, situaciones de estrechez de los conductos
respiratorios, hipoplasia facial o macroglosia, entre otros.
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Tr. endocrinos:
Enfermedades que afectan a la gldndula tiroides se suele presentar entre
el 4% y 18% de los casos. Generalmente los individuos con SD tienden a
presentar trastornos de hipotiroidismo leve, los cuales, en gran parte de
las ocasiones, no requieren tratamiento médico.

Dismorfias craneofaciales:

La braquicefalia es un rasgo comun en SD (62,3%), a pesar de que los
sujetos puedan mostrar otras dismorfias craneales, tal y como:
hiperbraquicefalia (27,3%), doliococefalia (7,8%) o mesocefalia (2,6 %).

Otros trastornos:

- Leucemia (1%), destacando que la incidencia de la leucemia es 300
veces mayor que en la poblacién general.

- Disfuncion neuroldgica (1% - 13%).

- Trastorno mieloproliferativo transitorio (4% - 10%).

- Dislocacién de la cadera (6%).

(Fuente: Elaboracion propia a partir de datos tomados de: Antonarakis y Epstein, 2006; Arumugam et
al., 2015; Bull et al., 2011; Esbensen, 2016; Freeman et al., 1998; Jones et al., 2013; Lal et al., 2015; Lee
et al., 2016; Real, Quero, Moldenhauer y Sudrez, 2015; Roizen y Patterson, 2003; Roubertoux y
Kerdelhué, 2006; Sherman et al., 2007; Shiang, 2014)

2.5. EPIDEMIOLOGIA. FACTORES DE RIESGO Y DIAGNOSTICO PRENATAL

Dos datos marcan la actual tasa de nacimientos de nifios con SD. En primer lugar, se
puede determinar que el niumero de fetos con SD concebidos ha aumentado en
consonancia con el incremento de la media de edad de las mujeres embarazadas, el
principal factor considerado como indicador de riesgo. En segundo lugar, el avance de
la medicina y los cambios legislativos han permitido que gran nimero de embarazos con

bebés portadores de sindrome de Down en los que se han llevado a cabo diagndsticos
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prenatales se hayan visto interrumpidos de manera voluntaria. Por tanto, la tasa de
nacimientos de bebés con SD se ha incrementado de 1 de cada 1.000 nacimientos, a 1
de cada 700 nacimientos vivos en el mundo (Holtzman y Epstein, 2013; Patterson, 2007;
Roizen y Patterson, 2003), estimandose una poblacién mundial de entre 5 y 8 millones
de personas con este sindrome (Ballard et al., 2016). En EEUU se estima que la
prevalencia se sitla en 1 de cada 732 nacimientos, pero que existe variabilidad entre los
grupos étnicos que conviven en el pais (Sherman et al., 2007). Concretamente, en
Espaia, las ultimas cifras obtenidas a través de la base de datos estadistica EUROCAT
(2017), siglas correspondientes a European Surveillance of Congenital Anomalies, la
prevalencia registrada de nacimientos de sindrome de Down en el aiflo 2014 por cada
10.000 nacimientos fue superior a 30 casos de cada 10.000. Cabe destacar que, durante
los ultimos 30 afios, esta tasa se ha mantenido dentro de parametros cercanos entre si
(entre 11 y 17 nacimientos de cada 10.000 bebés nacidos), mientras que durante los
ultimos dos anos de los que se puede consultar actualmente la informacién (entre 2012
y 2014) las cifras se incrementan de modo considerable (mas de 30 nacimientos de nifios

con SD por cada 10.000) (véase grafico 2).

Grafico 2: Prevalencia por cada 10.000 nacimientos vivos de
sindrome de Down, para los siguientes registros: Espafa, de

1.980 a 2.014.
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(Fuente: Datos obtenidos mediante EUROCAT, 2017)
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2.5.1. Principales factores de riesgo

= Edad
Grafico 3: Proporcion de nacimientos con SD por grupos de edad
materna en una muestra de 117 mujeres de Bengala del Oeste. materna: La edad

materna es y ha
10% 4%
sido desde los
comienzos de la
investigacion
sobre la etiologia 'y
epidemiologia del
= 13-20aflos = 21-25f0s = 26-30afios = 31-35afios = 36-40 = Mas de 40 afios SD, uno de los
(Fuente: Tomado de Rov et al., 2015) factores de riesgo

mas sospechosos sobre la incidencia en su origen. Lionel Sharples Penrose (1933,
1934), a través de diversos estudios publicados en la década de los 30, afirmd
gue la edad avanzada materna, pero no la paterna, era un factor clave a la hora
de determinar las posibilidades de tener un hijo con SD. A partir de los estudios
originales de Penrose, a principios de la década de los 60, se determiné que la
causa Ultima que originaba el sindrome de Down se referia a principios
citogenéticos, comprobandose simultdneamente que la edad materna era el
factor de riesgo mas importante (Buckley, Bird, Sacks y Perera, 2005; Loane et
al., 2013; Loeches et al., 1991; Sherman et al., 2007), a pesar de que la mayor
tasa de nacimientos con SD fuera procedente de madres menores de 35 afios
debido a la mayor proporcién de nacimientos y concepciones ocurridas hasta
dicha edad, tal y como se puede observar en el grafico 3 (Arumugam et al., 2015;
Roy et al., 2015). Se considera que cuanto mds avanzada sea la edad de la madre
existen posibilidades mas altas de que se produzca una no disyuncién en el
ovocito, la cual puede ser causada a su vez por una acumulacién de elementos
téxicos tras una prolongada exposicion ambiental, por una degeneracién del
mecanismo meidtico o por un envejecimiento biolégico del ovario (Sherman et
al., 2007). Lo légico es que diversos procesos implicados en la fecundacién y

gestacion del feto se vean afectados por la edad materna avanzada, dando lugar

a un fallo genético que traiga como consecuencia el sindrome de Down.
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Patrones maternos alterados de recombinacion: Ya en 1954, Penrose, propuso
otras posibles causas del origen del sindrome Down, ademas de la edad materna
avanzada, como eran la susceptibilidad genética, las descompensaciones
cromosémicas causadas por translocacion y los factores asociados a la
fluctuacién de la perturbacién endocrina. Estudio que sirvié de base para ampliar
el patron de factores vinculados a la no disyuncién maternay, por tanto, al origen
del SD en el feto. Los patrones de recombinacién alterados (Coppede, 2016;
Sherman et al., 2007) son uno de los factores mas investigados y vinculados al
origen del SD. La recombinacidon meiética, proceso considerado elemental para
la distribuciéon normal de material cromosdmico, no se produce de igual forma
en todos los cromosomas del ser humano. Cuando se producen particularidades
o alteraciones en dicho proceso, puede resultar un reparto anémalo del material
génico, que puede conllevar, en este caso a la formacion de la trisomia 21. A
pesar de que actualmente no existe una explicacion definitiva de porqué surgen
estas alteraciones en los mecanismos bioldgicos, se estima que el proceso de
recombinacién distal no es vdlido para asegurar la unién de cromosomas
homodlogos hasta la anafase |. Mientras que por otro lado, el proceso de
recombinacién peri — centromérico si es suficiente para mantener la unidn
cromosomica, evitando la disociacion de los cromosomas homadlogos (Montoya,

Satizdbal, Garcia y Sanchez, 2008).

Metabolismo del folato materno: El folato o folacina, acido félico en su forma
sintética, es un tipo de vitamina esencial perteneciente al grupo B. Su papel
como transmisora de unidades de un solo atomo de carbono durante la sintesis
de precursores de acidos nucleicos, le otorga un papel fundamental durante los
procesos de divisidon celular, asi como en el alcance de niveles adecuados de
metilacidon del ADN (Helm et al., 2017). La tendencia investigadora cada vez le
otorga una mayor importancia a la relacién existente entre los nutrientes y la
genética. En este caso, en el metabolismo materno del folato se han encontrado
correlaciones evidentes entre dicho proceso metabdlico y los indicadores
moleculares de la irregularidad del genoma percibido en las madres de hijos con

sindrome de Down (Coppede, 2016). La ingesta de folato en niveles adecuados
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en la dieta materna durante la concepcién y el embarazo pero, en especial, la
constatacion de su correcto metabolismo, ayuda a disminuir el riesgo materno
del SD en el feto, por considerarse que la eficiencia en su metabolismo beneficia
al proceso de asociacidon del par cromosémico 21 y evita las alteraciones

epigenéticas durante el proceso de desarrollo embrionario (Coppedé 2015).

Otros factores maternos de riesgo: A pesar de que los principales factores
maternos de riesgo para sindrome de Down con mayor peso en la investigacion
cientifica actual son los mencionados anteriormente (edad avanzada de la
madre, patrones maternos alterados de recombinacidon y déficits en el
metabolismo materno del folato) se estima que el rol de otro tipo de variables
de caracter personal y/o medioambiental, pueden actuar como importantes
indicadores potenciales de riesgo (Coppedé, 2016). Por una parte, la presencia
de obesidad en la madre puede suponer un riesgo para el nacimiento de un hijo
con SD, especialmente, en comparacion con mujeres con un indice de masa
corporal situado dentro de pardmetros normales (Hildebrand, Kallén, Josefsson,
Gottvall y Blomberg, 2014). Mientras que por otra parte, la exposicién directa a
contaminantes ambientales, tales como, el contacto con componentes
radiactivos o agua altamente contaminada, pueden estar relacionados con una
mayor incidencia de nacimientos de bebés con SD (Ghosh y Dey, 2013). Asi
mismo, no solo el consumo de tabaco en si mismo se encuentra relacionado con
un mayor riesgo en el nacimiento de un hijo con SD (Ghosh y Dey, 2013), sino
gue madres que presentan habitos de consumo de tabaco simultdneos a la
utilizacion de anticonceptivos de corte oral, muestran el séptuple de
posibilidades a la hora de concebir un hijo con trisomia 21 (Yang et al., 1999). Por
tanto, se corrobora que Indicadores relacionados con la exposicién a factores
medioambientales nocivos, obesidad y malnutricién, tabaquismo, alcoholismo o
consumo de sustancias psicotrépicas, entre otros, propios de contextos
socioecondmicos y culturales deprimidos, se encuentran altamente
correlacionados con la no disyuncién del par cromosémico 21 (Hunter et al.,

2013).
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= Factores de riesgo paterno: Aunque la mayor parte de la investigacidon se
encuentra centrada en los factores de riesgo materno para dar explicacion al
origen del SD, actualmente estan proliferando estudios relacionados con los
indicadores de riesgo paterno. Y a pesar de que los datos con los que se cuenta
en la actualidad sobre la materia son ciertamente escasos y no concluyentes,
diversos autores han obtenido hallazgos dignos de tener en consideracion sobre
la contribuciéon paterna en el riesgo de tener un hijo con SD (Coppede, 2016).
En primer lugar, es preciso mencionar que solamente el 10% de la totalidad de
casos con SD ha sido producido por fallos genéticos de origen paterno (Karmiloff
— Smith et al., 2016). No obstante, diferentes autores han investigado sobre
causas de origen paterno que pueden tener que ver en la participacion de la
génesis de la trisomia 21. Steiner et al., (2015) comprobaron en su estudio que
la juventud del padre, podria ser considerado un posible indicador de riesgo a la
hora de tener un hijo con SD. Por otra parte, y al igual que ocurre en el caso
materno, el estilo de vida se encuentra estrechamente vinculado a la aparicion
de aneuploidias (o disposicion de un nimero inadecuado de cromosomas en el
organismo), en este caso en el esperma. Mientras que la reciente investigacion
de Jurewicz et al., (2014) establecié una correlacién positiva entre la obesidad
del padre y la aparicién de aneuploidias en la disomia del par cromosémico 21,
concretamente en la explicacién de la aparicidon de un cromosoma extra en el
par 21; habitos cotidianos poco saludables de la vida diaria, tales como el
consumo excesivo de tabaco, alcohol o cafeina (Templado, Vidal y Estop, 2011)
o la exposicidn ante substancias toxicas, tal y como los insecticidas (Radwan et
al., 2015) incrementan las posibilidades de aparicién de aneuploidias en el

esperma.

Para finalizar, la siguiente figura tomada de Coppedé (2016), resume los principales
factores de riesgo en el proceso completo (desde antes de la concepcion) a tener en
cuenta a la hora de determinar el posible origen de la trisomia 21 en el feto y los cuales

han sido detallados anteriormente (véase figura 16).

Fig. 16: Factores de riesgo del sindrome de Down.
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2.5.2. Pruebas de diagndstico prenatal

El segundo de los factores que posee una incidencia directa en este descenso de la tasa

de nacimientos de bebés con sindrome de Down es la realizacién de pruebas de

Grafico 4: Prevalencia en escala logaritmica de trisomia 21, 18 y 13 segtin edad
materna por cada 10.000 nacimientos en 12 paises europeos (1990 a 2009).
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(Fuente: Tomada de Loane et al., 2013)
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diagndstico prenatal. Este tipo de pruebas diagndsticas fue introducido en EEUU en la
década de los 70 e inicialmente se reducian a la realizacion de pruebas invasivas durante
el segundo trimestre del embarazo (Roizen, 2001; Roizen y Patterson, 2003). La
tendencia actual en los campos de medicina e investigacién es la de sustituir este
prototipo de exploraciones invasivas, como el muestreo de vellosidades coridnicas o la
amniocentesis, entre otras, por pruebas que eviten riesgos de pérdida de la vida del
feto, como los andlisis de sangre acompafiados de diagndsticos citogenéticos
prenatales, dentro del grupo de exdmenes denominado como pruebas no invasivas de
deteccion prenatal (Fandifio — Losada, Lucumi — Villegas, Ramirez — Cheyne, lzasa de
Lourido y Saldarriaga, 2016; Roizen y Patterson, 2003). La eleccién de los futuros
progenitores hacia las pruebas no invasivas de deteccién prenatal se basa en muchas
razones, destacando entre ellas el nulo o inexistente riesgo de aborto involuntario y el
acceso a resultados precoces tanto positivos como negativos del estado del futuro bebé,
lo que permite a las familias una ventaja temporal para una toma de decisiones dificil
(Morain et al., 2013; Schendel van et al., 2017), aunque siempre teniendo en cuenta la
cuestion afiadida de la posibilidad de la aparicion de resultados falso — positivos, asi
como de errores en la deteccion de las aneuploidias fetales (Jiang et al., 2017). La
principal consecuencia de estos importantes avances médicos ha sido que la sensibilidad
y eficacia de las pruebas se haya incrementado notablemente y, por tanto, el porcentaje
de fetos diagnosticados de forma prenatal bajo riesgos minimos haya aumentado (Dolk
y Wellesley, 2014; Roizen, 2001). Asi mismo, hay que tener en cuenta que la realizacién
de pruebas esenciales de deteccién prenatal, como el ultrasonido o el andlisis de suero
materno, se suministran, no sélo en embarazos de riesgo, si no que forman parte del
protocolo habitual de embarazos convencionales (Fandifio — Losada et al., 2016; Sheets
et al.,, 2011), relegando la administracién de pruebas invasivas a las gestaciones
determinadas como de alto riesgo de aneuploidias o a los casos fetales con anomalias
estructurales detectadas previamente mediante pruebas de ultrasonido, (Gil, Akolekar,

Quezada, Bregant y Nicolaides, 2014; Twiss, Hill, Daley y Chitty, 2014).

A continuacion se detalla una lista con las pruebas prenatales diagndsticas mas utilizadas

clasificadas seglin sean o no de corte invasivo:

= |nvasivas:
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Amniocentesis: Se trata de una de las primeras técnicas de diagndstico prenatal,
desarrollada en la década de los 70 (Patterson y Costa, 2005). La amniocentesis
consiste en realizar en la cavidad amnidtica materna una puncién por via
abdominal, gracias a la cual se obtienen células fetales para su posterior andlisis.
Se realiza preferentemente entre la semana 15 y la semana 17 de gestaciéon
(Arumugam et al., 2015) y conlleva aproximadamente un 1% de posibilidades de
aborto, lesion fetal o infeccion materna (Audibert, Campagnolo y Carroll, 2015;
Cole y Jones, 2013; Wilson, Gagnon).

Biopsia de vellosidades coridnicas: Se trata de una técnica que surge
posteriormente a la amniocentesis, a mediados de la década de los 70 (Patterson
y Costa, 2005) y que consiste en analizar un fragmento de material placentario
gue ha sido obtenido previamente por via vaginal o abdominal (Arumugam et al.,
2015). Se suele llevar a cabo entre la semana 12 y 14 del embarazo y conlleva, al
igual que el resto de pruebas invasivas, un porcentaje de riesgo de
aproximadamente el 1% (Cole y Jones, 2013; Wilson et al., 2015).
Cordocentesis: También conocida como prueba percutdnea de muestra de
sangre fetal del cordén umbilical, se trata de una técnica empleada como ultimo
recurso y cuando es necesario un estudio directo del feto. La cordocentesis fue
introducida en la practica clinica por primera vez durante la década de los 80 y
se lleva a cabo mediante la insercion de una aguja o puncién en el cordén
umbilical para tener, de este modo, acceso a la circulacidén sanguinea fetal, con
la intencidn de realizar un estudio posterior del cariotipo embrionario (Society
for Maternal — Fetal Medicine et al., 2013). La cordocentesis se suele llevar a cabo
a partir de las 18 semanas de embarazo y se emplea tanto para la diagnosis como
para la terapia fetal. La tasa de riesgo de interrupcion involuntaria del embarazo
se sitla entre el 1,3% vy el 25% para gestaciones de fetos portadores de anomalias
simples o multiples, constituyéndose como el factor mds importante de riesgo
de aborto involuntario la puncién de la arteria umbilical, dado que puede

provocar posibles disfunciones cardiacas en el feto (Wilson et al., 2015).

No invasivas:
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Diagnodstico prenatal en base a estudios ecograficos: Los estudios ecograficos
forman parte de la rutina habitual del control clinico prenatal a los que se somete
una mujer en un embarazo usual (Greiner y Conklin, 2015; Sheets et al., 2011).
Sin embargo, los marcadores ecograficos pueden aportar valiosa informacion de
diagnodstico prenatal. En relacion con la diagnosis del sindrome de Down, dos son
los indicadores ecograficos a los que se presta una mayor atencién: las
alteraciones en el sistema cardiovascular del feto y la medicién del hiumero y del
fémur, a pesar de que la obtencién de estos ultimos datos ha visto reducido su
valor como factor predictivo de un posible diagndstico de SD. Dentro de los
estudios ecograficos, realizados a través de técnicas de ultrasonido, se encuentra
el examen de translucencia nucal fetal, también conocido como examen de
pliegue nucal. El examen de translucencia nucal fetal se desarrollé en la década
de los 90 y utiliza la técnica del ultrasonido para analizar la medida del
engrosamiento del pliegue de la nuca del feto y detectar, de este modo, la
aparicion de aneuploidias cromosémicas (Patterson y Costa, 2005). La prueba se
realiza entre la semana 10 y 14 de gestacion y se basa en la medicién del grosor
del pliegue nucal fetal, tratdandose de una técnica indicadora de riesgo, y no, de
una prueba diagndstica definitiva, por lo que son necesarias pruebas adicionales
para corroborar el diagndstico del bebé. En fetos en los que el grosor del pliegue
nucal rebasa el percentil 95, la sensibilidad del test se sitla en aproximadamente
el 75%, presentado un 5% de posibilidades de falso — positivo (Flérez, 2009).

Pruebas de andlisis del suero materno: A pesar de que popularmente son
conocidas como pruebas de diagndstico prenatal, realmente se trata de un
conjunto de pruebas de andlisis de riesgo introducido durante la década de los
80 (Lee et al., 2016), y no de diagndstico prenatal, ya que su propdsito consiste
en analizar los marcadores séricos vinculados a las trisomias mds comunes (13,
18 y 21) u otro tipo de anomalias cromosdémicas (Gregg et al., 2013). El anélisis
se realiza entre la semana 11 y 14 de gestacion o entre la 15 y 20 (o incluso en
ambos puntos) para analizar los marcadores séricos, llegando a alcanzar una tasa
del 90% en la deteccidén del sindrome de Down, acompafiada de un 5% de
posibilidades de un resultado falso — positivo (Gratacds y Nicolaides, 2014:

Morain, Greene y Mello, 2013). Este tipo de prueba, suele estar acompafiada de
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la realizacién de un examen de ultrasonido que incluye la medicion del pliegue
nucal fetal (Arumugam et al., 2015).

Existen cuatro tipos de pruebas dependiendo de los marcadores utilizados:

- Durante el primer trimestre de embarazo (entre lasemana 11y la 14), se realiza
el test de doble marcador, mediante el cual se analizan los niveles de proteina
plasmatica en suero materno y de gonadotropina coridnica humana. Un mayor
nivel de gonadotropina coriénica humana libre combinada con una disminucién
de la proteina plasmatica sugiere un mayor riesgo de aparicion de SD (Arumugam
et al., 2015; Fandifio — Losada et al., 2016).

- Durante el segundo trimestre de embarazo (entre la semana 15 y 20) se llevan
a cabo las pruebas de triple marcador, en donde se analiza la cantidad de alfa -
fetoproteina, gonadotropina coridnica humana y estriol no conjugado del suero
materno, y la prueba del cuadruple marcador, en el que se miden los niveles de
las tres hormonas mencionadas con anterioridad, mas los niveles de inhibina A
(Arumugam et al., 2015; Fandifio — Losada et al., 2016).

Pruebas de analisis de ADN fetal: Se trata del tipo de prueba mas revolucionaria
y novedosa para la deteccién de las trisomias 13, 18 y 21 y las aneuploidias de
los cromosomas sexuales (Gil, Quezada, Revello, Akolekar y Nicolaides, 2015),
iniciada y extendida en mayor medida en EEUU que en el resto del mundo,
aungue la tendencia general de la medicina actual es que sea considerada como
una de las pruebas clave de deteccidon de aneuploidias fetales (Cole y Jones,
2013). El origen de la prueba se fundamenta en el hallazgo, en 1997, de que una
significativa proporcidon de fragmentos de células libres del ADN del plasma
materno son de origen fetal (Lo et al., 1997). Las pruebas actuales consisten en
aislar y analizar dichos fragmentos de ADN fetal en circulacién sanguinea
materna gracias a la utilizacion de soportes bio — informaticos (Gregg et al.,
2013), empledandose actualmente en la practica clinica tres técnicas
fundamentales para la realizacidon de dicho analisis: la secuenciacién masiva en
paralelo (MPS, de sus siglas en inglés Massively Parallel Sequencing), que
presenta la menor tasa de fracaso en la obtencién de resultados fiables; la
secuenciacion de regiones especificas cromosdmicas (CSS, de sus siglas en ingles

Chromosome — Selective Sequence Analysis), que se situa en el segundo lugar
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respecto a la tasa de fracasos; y, por ultimo, el polimorfismo de un solo
nucledtido (SNP, de sus siglas en inglés Single Nucleotide Polymorphism) que se
mantiene en tercera posicidon del ranking (Gratacés y Nicolaides, 2014; Yaron,
2016). Las pruebas no invasivas de analisis de ADN fetal pueden llevarse a cabo
a partir de la novena semana de gestacidén, presentado unos niveles de
sensibilidad superiores al 98% y unos niveles de especificidad por encima del
99,5% (Dolk y Wellesley, 2014; Gratacds y Nicolaides, 2014; Li et al., 2015;
Morain et al., 2013), mientras que para la trisomia 21 muestra una sensibilidad
de >99%, con una tasa de resultados falso — positivos del <0.15% (Gil et al., 2015;
Norton et al., 2016). El intervalo de tiempo resultante entre la toma de la
muestra y la obtencién de resultados se situa aproximadamente entorno a los
10 dias naturales, mientras que en el 95% de los casos los resultados son
comunicados a los interesados en el plazo de 14 dias. Dado que se trata de una
prueba de deteccién y no de diagndstico, los resultados son expresados en
términos de bajo o alto riesgo de presentacion de anomalia cromosdmica
(Gratacés y Nicolaides, 2014).

No obstante, Gregg et al. (2013), informaron de una serie de limitaciones que
este tipo de prueba presenta y de las cuales los interesados deberian ser
especificamente informados por los profesionales del ambito sanitario antes de

su realizacién (véase figura 17).
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Fig. 17: Limitaciones de la prueba no invasiva de diagndstico prenatal a través del analisis de ADN fetal
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3. LA FAMILIA ANTE LA LLEGADA DE LA DISCAPACIDAD

3.1. IMPACTO FAMILIAR ANTE LA LLEGADA DE UNA SITUACION DE
DISCAPACIDAD

En consonancia con la perspectiva holistica e integradora de la Teoria General de
Sistemas (Von Bertalanffy, 1968), la cual enfatiza la importancia de la red de relaciones
emergidas en la interactuacion de elementos o miembros de un sistema, la familia debe
ser concebida como un conjunto social de miembros independientes aunque
interrelacionados entre si a través de vinculos legales o voluntarios. Por tanto, la
manifestacion de una alteracion o circunstancia que afecta a cualquiera de estos
individuos, repercute no solamente en la trayectoria vital del miembro en si que la
padece, sino que afecta en niveles variables a los distintos aspectos de la vida de los
miembros que conforman su entorno mas directo, incluyéndose entre ellos los aspectos
afectivos, emocionales, sociales, econdmicos, asi como las posibilidades de educacién y
de trabajo (Golics, Basra, Salek y Finlay, 2013). Stein y Riessman (1980) definieron el
concepto de impacto familiar de una condicion vital crénica en uno de los miembros de
la familia como el efecto que dicha circunstancia provoca en el sistema propio de cada
grupo familiar. La comunicacion del hecho de que uno de los miembros del ecosistema
familiar padece algun tipo de condicién crénica o discapacidad desencadena un
complejo proceso multidimensional que genera una amplia gama de respuestas
adaptadas a la singularidad del conjunto, no existiendo un patrén predeterminado de
respuestas estipuladas. Este proceso de reacciéon depende estrechamente de factores
como el estatus socio — econdmico y cultural, las experiencias previas en situaciones de
crisis o la capacidad de resiliencia familiar, entre otros, por lo que la gama de reacciones
se convierte en amplia y diferenciada entre los distintos grupos familiares (Grau vy
Fernandez, 2010). Sin embargo, dentro de este amplio rango de respuestas, los
familiares de personas en situacion de dependencia testimonian como mas frecuentes
la aparicion de sentimientos como la preocupacién sobre el futuro o la posibilidad de
muerte del afectado, frustracion, enfado o culpa, y como menos habituales sentimientos

de impotencia, soledad, molestia o estrés (Golics et al., 2013).
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El miembro de la familia que se encuentra afectado por una situacidon crénica o
discapacidad adquiere un nuevo rol e incluso unas nuevas caracteristicas que lo hacen
especial y diferente y que se van a definir por la especificidad de las necesidades
derivadas de la condicién que padece. La situacién, ademads, adquiere gravedad cuando
al paciente se le prescribe, de forma adicional, la condicién de terminal. En este caso,
los agentes estresores que se desencadenan en la familia se tornan mds acusados y las
relaciones intrafamiliares se tifien de sentimientos mas negativos e incluso catastroficos
(Fernandez, 2011), apareciendo mayores niveles de estrés y tensién entre sus miembros

(Golics et al., 2013).

En su estudio, Fernandez (2011) sefiala la existencia de una serie de factores que inciden
directamente en el impacto de una condicidn diagndstica crénica en el sistema familiar

(véase figura 18).

Fig. 18: Factores con incidencia significativa en el impacto familiar de una condicién diagndstica crénica.
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(Fuente: Datos tomados de Fernandez, 2011)
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3.1.1. La primera noticia de la discapacidad

La experiencia de la paternidad se trata de una vivencia en la que se mezclan una amplia
gama de sentimientos, en términos generales positivos, como ilusion, felicidad,
esperanza, confianza y alegria por el hecho del recibimiento de un bebé idilico e
imaginario, el cual ansian los padres que siga el proyecto de futuro que con tanto esmero
trazaron antes de que él, incluso, tuviera su primer contacto con el mundo (Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de la Atencién Temprana — GAT, 2011). No
obstante, la totalidad de las gestaciones no concluyen con la llegada del bebé idilico que
todo padre se plantea, teniendo, en ocasiones, los profesionales que comunicar a los
padres una circunstancia clinica extraordinaria respecto a los planes previstos. El
instante en que los profesionales se encargan de transmitir la noticia de que su hijo
presenta alguna clase de cuadro diagndstico relacionado con su nacimiento es
denominado la primera noticia (Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de

la Atencién Temprana — GAT, 2011; Ponte et al., 2012).

Por norma general, el escenario de la primera noticia, entendido no sélo como un mero
tramite informativo, sino como un acto social de transcendental importancia para las
familias, suele estar dominado por emociones devastadoras como consecuencia de un
acontecimiento siempre inesperado (Florez, 2017a; Greiner y Conklin, 2015). La primera
noticia se consolida como un momento critico inicial (Miranda, Ferreira, Santos y
Branquinho, 2017) que da paso a todo un periodo de agitacion en el que surgen, como
expresiones habituales, sentimientos de tristeza (Pereira —Silva, Oliveira y Rooke, 2015),
shock, miedo y no saber (Korkow — Moradi, Kim y Springer, 2017), pérdida y dolor,
incertidumbre y amenaza, conmocién e impotencia (Federacién Estatal de Asociaciones
de Profesionales de la Atencién Temprana — GAT, 2011), ademas de confusidn y estrés
(Collins y Coughlan, 2016). No obstante, existe una estrecha relacién entre el tipo de
comunicacion ofrecida por el profesional correspondiente y la reaccidén parental ante la
noticia, considerando que la transmisién de la primera noticia en manos de médicos
deshumanizados y frios, potencia la manifestacion de reacciones personales dominadas
por la confusién, el desasosiego y la ansiedad, mientras que la ofrecida de modo
solidario y humano, fomenta reacciones de aceptaciéon y asimilacién mas rapidas y

eficaces de las figuras parentales (Collins y Coughlan, 2016).
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Considerando la inconmensurable repercusiéon que la primera transmisién del
diagndstico puede tener sobre la trayectoria vital tanto familiar como personal, la
investigacion actual pone gran énfasis en analizar y desarrollar planes de comunicacién
positiva y eficaz (Flores — Arizmendi et al., 2014; Pereira — Silva et al., 2015; Ponte et al.,
2012; Vargas, 2015). En términos generales, los responsables de la comunicacién de la
primera noticia son los médicos que se encuentran a cargo de la atencién del embarazo
en cuestion (ginecdlogos, neonatdlogos, pediatras) (Ponte et al., 2012), mientras que en
algunos casos puntuales, es el equipo de atencién temprana el que se encuentra a cargo
de dicho cometido (Mayorga — Fernandez et al., 2015). En cualquiera de los casos, dado
que generalmente el primer contacto que los padres tienen con el dmbito de la
discapacidad estd constituido por el conjunto de profesionales de la salud (Collins y
Coughlan, 2016) y, que para ellos, la comunicacion de noticias delicadas supone un
dilema habitual, su formacion se torna cada dia mas imprescindible (Chiu et al., 2014;
Flérez, 2017a; Sheets, Baty, Vdzquez, Carey y Hobson, 2012). La concienciacién
profesional y social de la extensa repercusion que la comunicacién de la primera noticia
posee sobre la capacidad personal y familiar de aceptacién de la circunstancia, la futura
calidad de vida y el éxito de las futuras intervenciones en el individuo diagnosticado
(Silva, Nunes y Cordeiro, 2017), conlleva a que la investigacidn actual centre gran parte
de sus esfuerzos en el analisis y disefio de innovadores planes de accién y comunicacién
frente a la transmisidn profesional de situaciones de discapacidad. Los profesionales
comprenden la importancia de ofrecer a los padres la informaciéon necesaria para
despejar lo antes posible la situaciéon de conmociodn inicial, proporcionandoles un amplio
abanico de recursos constructivos en el que apoyarse y ayudandoles a crear un clima de
confianza sobre el que cimentar las dudas de su futura trayectoria vital (Mayorga —
Fernandez et al., 2015). A continuacién se detallan las principales pautas de actuacion

facilitadoras de la adecuada y eficaz transmisién de la primera noticia:

a) Ponte et al., 2012.

Tabla 11: Pautas de actuacion profesional para la transmision de la primera noticia.

Pautas recomendadas para una adecuada actuacién profesional

1. Transmitir la noticia en un sitio que permita la intimidad
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Pautas recomendadas para una adecuada actuacion profesional

2. Posibilitar siempre que sea posible que ambos padres estén juntos en el momento de la
comunicacion

3. Conocer previamente al hijo, permaneciendo cerca de él
4. Posibilitar la formulacion de todas las preguntas y dudas que sean necesarias

5. Ofrecer informacidn clara, fiable y veraz, apoyandose en la sinceridad profesional y en el
trato humano

6. Derivar a servicios de apoyo y de atencion temprana

(Fuente: Datos tomados de Ponte et al., 2012)

b) Sheets et al., 2012.

Tabla 12: Sugerencias clinicas para la realizacion de entrevistas parentales relacionadas con la
transmision de un cuadro diagndstico.

Sugerencias clinicas para la transmisidn de la primera noticia

1. Intentar que los dos padres estén presente en el momento de comunicacion
2. Dar la enhorabuena a los padres por su reciente paternidad

3. Utilizar términos comprensibles en lugar de términos médicos o clinicos fuera del alcance de
la comprension parental

4. Involucrar a los padres en la toma de decisiones

5. Verificar el nivel de comprension

6. Realizar descripciones equilibradas y positivas del cuadro clinico

7. Evaluar los conocimientos previos y la percepcion parental acerca del cuadro diagnosticado
8. Dar informacidén de contacto sobre grupos de apoyo

9. Orientar, si es necesario, sobre recursos de apoyo espiritual

10. Tener al hijo presente durante la comunicacién

(Fuente: Datos tomados de Sheets et al., 2012)

c) Flores — Arizmendi et al., 2014.
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Tabla 13: Recomendaciones para una buena entrevista inicial con los padres en el momento de
comunicacion de una situacion de discapacidad.

Recomendaciones para una buena entrevista profesional

1. Escuchar alos padres

2. Desarrollar habilidades de empatia

3. Ofrecer la informacién de forma resumida

4. Proporcionar explicaciones claras

5. Tantear el nivel de comprension parental

6. Evitar el uso de tecnicismos médicos

7. Fomentar la comunicacion de los aspectos positivos

8. Informar prudentemente de las dificultades asociadas

(Fuente: Datos tomados de Flores — Arizmendi et al., 2014)

d) Fldrez, 2017a.

Flérez recuerda, en la publicacién de su manual Sindrome de Down. Comunicar la
noticia: el primer acto terapéutico que comunicar el diagndstico de una discapacidad se
constituye siempre como un momento lleno de responsabilidad en donde el profesional
debe recurrir a todas sus habilidades sociales y comunicativas para transmitir a unos
padres expectantes y llenos de ilusién una noticia casi nunca esperada. De este modo,
recuerda a los profesionales tres pautas que deben seguir en todo momento durante el
acto de la transmision de la noticia: en primer lugar, ocupar siempre la situacion de los
progenitores, siendo lo mas empatico posible; en segundo lugar, comunicar con la
mayor objetividad posible la noticia, echando mano de conocimientos actualizados y
realistas; y, en tercer lugar, hacer hincapié en la importancia de la primera noticia como
primer acto terapéutico y como razén de ser de la labor clinica — sanitaria. Asi mismo,
atendiendo a las recomendaciones realizadas por Skokto y Canal en un estudio realizado
a 467 madres espafiolas de hijos con sindrome de Down en el afio 2005, Flérez (2017a)
recuerda las pautas basicas para los profesionales acerca de la comunicaciéon de la

primera noticia:

1. En el momento de la comunicacidn de la noticia deben estar presentes ambos
progenitores siempre que sea posible, escogiendo un ambiente tranquilo e

intimo para llevar a cabo el acto.
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2. El lenguaje utilizado por los expertos sanitarios debe caracterizarse por ser
riguroso, al mismo tiempo que considerado, afable y afectuoso, evitando en
cualquier circunstancia verbalizaciones inoportunas u ofensivas.

3. Los expertos deben facilitar de modo inmediato a los progenitores
informacion concisa y concreta a los padres, evitando situaciones de confusidn
o desconcierto.

4. La informacion ofrecida a los padres por parte de los profesionales sanitarios
debe entregarse de modo escrito, para que los progenitores puedan recurrir a
ella a posteriori cuando sea necesario.

5. Los complejos hospitalarios deberian poner a disposicion de las familias un
asesor especializado para atender las necesidades surgidas durante el proceso
de transmisién, asi como posteriormente al mismo.

6. El personal sanitario debe constituirse como una fuente de apoyo con la que
poder compartir las reflexiones, dudas, pensamientos... surgidos tras el
nacimiento de un hijo con SD.

7. La informacion resultante de los test prenatales realizados al feto deben ser
transmitida a los padres con el mayor detalle posible, asegurando que la familia
comprenda el alcance de los resultados obtenidos.

8. En ningun caso debe existir juicio profesional ante una decisién familiar.

9. Los complejos ambulatorios y hospitalarios deberian mantener una relacién
fluida con grupos o asociaciones de apoyo local para poder derivar a las familias

gue asi lo deseen, constituyéndose como un fuerte recurso en el que apoyarse.

3.1.2. Fases del proceso de aceptacion de la discapacidad
Aceptar que el hijo que se va a recibir posee una discapacidad supera al hecho mismo
de conocer a dicho hijo y su diagndstico. Diversos estudios avalan la afirmacién de que
la asimilacién de un cuadro clinico de discapacidad en alguno de los miembros de la
familia, y especialmente, cuando éste es referido a un hijo, resulta semejante al proceso
gue se desencadena cuando se pierde a un ser querido, por lo que los padres deben
afrontar la superacién de diversas fases similares a las que se originan en el proceso de

duelo que atraviesa una persona ante el fallecimiento de una ser querido. Hay que tener
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en cuenta que en cierto modo, el anhelado hijo ideal desaparece y la experiencia de la
paternidad de un hijo al que se le diagnostica una patologia, rompe bruscamente la
imagen de un nifio prototipo para dar a paso al nacimiento de un bebé casi desconocido,
gue no encaja en la ya delimitada planificacion familiar y el que, por tanto, obliga ya no
solamente a los padres sino a la familia al completo, a reestructurarse para disefiar su

propio plan de vida.

Modelo de duelo de Kiibler — Ross (1969)

Una de las principales aportaciones al campo de conocimiento de la tanatologia fue
realizado por la doctora psiquiatra suiza Kiibler —Ross (1969), quien establecié el modelo
de duelo mas conocido y referenciado a nivel internacional. Se trata del modelo que
lleva el propio nombre de su creadora, Kiibler — Ross, y el cual consta de 5 etapas
progresivas que explican el proceso emocional por el que atraviesa una persona a la cual
se le acaba de comunicar una noticia de muerte o el diagnéstico de una enfermedad

crénica grave o terminal:

= Fase de negacion y aislamiento: Cuando a una persona se le comunica el hecho de
gue padece una enfermedad grave crdnica, degenerativa o terminal una serie de
mecanismos psicoldgicos se ponen en rapido funcionamiento. La primera fase del
proceso se encuentra dominada por la negacion, la cual actia como un
amortiguador de la noticia a través de un proceso de defensa propia. Se trata de
una auto — respuesta natural e inminente que surge tras la conmocion del shock
inicial y que se encarga de distorsionar la realidad para que el individuo pueda
regresar a su estado de calma y sosiego previo a la comunicacién de la noticia.

= Fase de ira: En el momento en el que la fase de negacién no puede seguir siendo
sostenida por el sujeto, quien se ve obligado a realizar una pequefia aproximacién
a su circunstancia real, surge en él una nueva gama de sentimientos generalmente
de corte negativo, como la ira, el resentimiento, la rabia o la envidia.

= Fase de pacto: Una vez transcurridas las dos primeras fases, el paciente o el sujeto
comprende que sus circunstancias son inevitables, por lo que se siente empujado a
formular un pacto interno o, incluso, divino. En esta fase se producen dos hechos
simultaneos aunque contradictorios entre si: la aceptacion de la situaciéon y el deseo

de algun acto significativo que la circunstancia, por su naturaleza, le impide.
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= Fase de depresion: Cuando el estado de la enfermedad es avanzado o la situacion
se ha prolongado una cantidad de tiempo considerable, las emociones surgidas con
anterioridad se ven sustituidas por un repentino estado de depresiéon natural y
circunstancial.

= Fase de aceptacion: Las personas a las que se les ha dado la ayuda y el apoyo
necesario, se encuentran capacitadas para alcanzar la ultima fase del proceso. Se
trata de la fase de aceptacién. Muchos expertos, familiares e incluso pacientes,
mantienen la creencia equivoca de que la etapa de aceptacién estd dominada por
sentimientos esencialmente positivos. Sin embargo, esta fase se caracteriza por la
casi ausencia de sentimientos, llena en muchas ocasiones de momentos privados
inundados de silencio. Se trata de una etapa de reflexién en donde el sujeto se
reencuentra consigo mismo y comprende finalmente las consecuencias de su

situacion personal.

Fig. 19: Modelo de duelo de Kiibler — Ross (1969).

(Fuente: Datos tomados de Kiibler — Ross, 1969)

Cuando en lugar de comunicar la noticia de una muerte de un ser querido o el
diagnéstico de una enfermedad crdnica, lo que se le comunica a unos padres es que su
futuro hijo o el hijo que ya tienen padece una situacién de discapacidad, los progenitores
se enfrentan a una sensacién de pérdida tan significativa y dolorosa que el momento
propio de la comunicacidon del diagndstico se convertird en un duro recuerdo que,
probablemente, les acompanie el resto de sus vidas (Federacion Estatal de Asociaciones
de Profesionales de la Atenciéon Temprana — GAT, 2011; Hartway, 2016). La gran
aportacién realizada por la doctora Kiibler — Ross, en referencia a la elaboraciéon del
modelo de duelo, puede ser igualmente adaptada a aquellos padres que reciben este
tipo de diagnéstico sobre sus hijos. Los padres, que en todo momento consideran a sus
hijos dentro de una concepcidn idealizada, se enfrentan repentinamente a deshacerse
de ese idealismo previo para aceptar a un hijo que en nada se ajusta a los patrones de
normalidad e idealidad establecidos en la sociedad en la que viven. Por tanto, su hijo

ideal muere para dar paso a ese nuevo individuo que esta rodeado de un profundo halo
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de misterio. A partir de ese momento, cada familia desarrolla un proceso de reaccién
caracterizado por respetar un ritmo y un curso variable, hasta que consigue alcanzar la
ultima fase, la de aceptacién de la situacidn, la cual depende esencialmente de dos
factores: por una parte, de las caracteristicas y el grado de la propia discapacidad (Sarto,
2000) y por otra, del tipo, estructura y dinamica de cada familia en cuestiéon. Por otra
parte, cabe destacar que no es posible hablar de una fase de adaptacion final completa
ya que, el proceso en si, es un proceso dindmico y abierto que se va ajustando a la
trayectoria vital tanto de la persona con discapacidad como del nucleo familiar (Sarto,
2000). A lo largo de esta trayectoria irdn surgiendo nuevos retos, situaciones vy

circunstancias que haran a la familia al completo restructurarse una vez mas.

Modelo de reaccion y aceptacion de Cunningham (1988, 1996)

Cunningham, basandose en el modelo de duelo de la doctora Kiibler — Ross, detallé la
existencia de tres fases fundamentales, que los padres atravesaban durante el proceso
de aceptacion de la situacion de discapacidad, y concretamente de sindrome de Down,

de sus hijos:

= Fase de shock inicial: Se trata de la primera etapa, la cual se caracteriza por la
aparicién de sentimientos incredulidad e impacto, debido a que las expectativas
familiares previamente definidas se quiebran inesperadamente, requiriendo una
restructuracién familiar al completo.

= Fase de reaccion: Los padres se aproximan progresivamente a la realidad que les ha
tocado vivir, haciendo esfuerzos por comprender la situacidén, asi como la
circunstancia de discapacidad. La expresibn emocional en esta etapa es
contradictoria, coexistiendo simultdneamente sentimientos de sobreproteccién,
rechazo, miedo, rabia, ira, negacion...

= Fase de adaptacion funcional: Se consolida como la Ultima etapa del proceso. En
este periodo, los padres comienzan a desarrollar estrategias de actuacién e

intervencion ante la situacion real.

Fig. 20: Modelo de reaccion y adaptacion funcional ante la discapacidad de Cunningham.

Fase de Fase de
shock inicial . reaccién ] .
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(Fuente: Datos tomados de Cunningham y Davis, 1988; Cunningham, 1996)

Modelo de reacciones psicolégicas ante una situacion de impacto de Flores —
Arizmendi et al. (2014)

Flores — Arizmendi et al. (2014) explicaron que la transmisién de un diagndstico clinico
de discapacidad en un hijo, provocaba una situacion compleja de afrontamiento y
asimilacién, que implicaba el inicio y desarrollo de un proceso de aceptacién parental
fundamental para garantizar el adecuado progreso del hijo que ha nacido o va a nacer.
Destacaron que el alcance de logros relacionados con la asimilacién y aceptacion de la
circunstancia, no se caracterizaba por atenerse a una trayectoria lineal, sino que cada
individuo lo vivia de una forma concreta, dependiendo de factores como su
personalidad, sus creencias espirituales, su escala de valores, su situacion personal y su
filosofia vital. No obstante, hablaron de la existencia de una serie de fases psicoldgicas

basicas por las que un individuo atravesaba ante tal situacién de impacto:

= Fase aguda: Esta primera fase se encuentra definida por la aparicién de diversas
expresiones emocionales y reacciones negativas tales como el aturdimiento, la
agresividad o la evasidn, las cuales dificultan la puesta en marcha de procesos
psicolégicos de defensa ante situaciones dolorosas o impactantes.

= Fase de elaboracion: Se caracteriza por iniciar procedimientos y estrategias de
resolucién de problemas, a pesar de que estas estrategias suelen enfocarse de
manera errénea, ya que, generalmente se concentran en hallar una solucién
inmediata y casi milagrosa, a través, por ejemplo, de la busqueda de segundas
opiniones que nieguen el primer diagndstico o de terapias o soluciones alternativas
a la dificultad encontrada. La expresidon emocional de esta etapa se caracteriza por
presentar periodos de intensa frustracién, por lo que surgen sentimientos de
impotencia, confusidn, depresidn, tristeza e, incluso, aislamiento.

= Fase de reconstruccion: La Ultima fase pretende el alcance de respuestas de corte
adaptativo. El sujeto se va haciendo consciente, progresivamente, de la complejidad
de su situacidn con mayores pinceladas de realismo, por lo que inicia procesos de
reaccion mas ajustados a la realidad que le ha tocado vivir. No obstante, existen

casos concretos en que la persona no es capaz de iniciar dicho proceso adaptativo,
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por lo que tiene que enfrentarse a una constante situaciéon de rechazo ante la

situacion en la que estd inmerso.

Fig. 21: Modelo de reacciones psicoldgicas ante una situacion de impacto de Flores — Arizmendi et

al., 2014.
Fase de
Fase aguda reconstruccion

Fase de
elaboracién

(Fuente: Datos tomados de Flores — Arizmendi et al., 2014)

Modelo de luto de Miranda et al., (2017)
Miranda et al., (2017) desde una perspectiva psicoldgica, ratifican la idea de que la
paternidad de un hijo con disfuncionalidad conlleva a una crisis no sélo personal sino

familiar, que obliga a restructurar la organizacion del sistema familiar.

Los autores consideran que al proceso de aceptacion de un diagndstico de discapacidad
se encuentra unido un proceso de luto que ambos padres deben superar de forma
personal e independiente. El proceso del luto abarca las siguientes cuatro fases

emocionales:

= Fase inicial de shock: Fase distinguida por la aparicion de sentimientos de
conmocion y escepticismo.

= Fase de conmocion: Estado caracterizado por la presencia de profundos
sentimientos de angustia y enfado, asociados al deseo simultaneo de recobrar al
hijo perdido.

= Fase de desaliento: Desaliento generado por la persistencia e irreversibilidad de la
pérdida.

= Fase de recuperacion: Estado progresivo de asimilacion paulatina de la situacién.
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Fig. 22: Modelo de reacciones psicoldégicas ante la noticia y aceptacion de un diagnéstico de
discapacidad de Miranda et al., 2017.

3. Fase de
desaliento

4. Fase de
recuperacion

(Fuente: Datos tomados de Miranda et al., 2017)

3.2. SITUACION DE LAS FAMILIAS QUE VIVEN UNA CIRCUNSTANCIA DE
DISCAPACIDAD

3.2.1. Calidad de vida familiar: modelos multidimensionales
Aunque el concepto de calidad de vida surgié en la década de los 50, no fue hasta cuatro
décadas mas tarde cuando se asocio el término al ambito de la salud. En 1995, la OMS
determind que la calidad de vida respondia a un constructo multidimensional, que no
se centraba Unicamente en la ausencia o presencia de una alteraciéon en la salud, si no
que abarcaba diferentes aspectos entre los que se encontraban el bienestar fisico,
psicolégico y social, el nivel de independencia personal, las creencias espirituales y las

relaciones sociales del individuo (WHOQOL Group, 1995).

A partir de la definicion de la OMS, surgieron nuevos enfoques relacionados con el
concepto de calidad de vida y el &mbito de la salud, en el que se localizaba, asimismo, la
discapacidad. La perspectiva actual emplea la nocién de calidad de vida como un agente
de cambio y principio base para la planificacion y ejecucion de programas de apoyo y
atencién a las personas con discapacidad (Verdugo et al., 2013). Programas
caracterizados por la persecucion del logro, no sélo de la calidad de vida en la trayectoria
vital de la persona con discapacidad, sino de la satisfaccion de las necesidades de todos

y cada uno de los miembros del conjunto familiar, entendiéndose que el cuidado de una
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persona variablemente dependiente produce un impacto a largo plazo en el ciclo vital
de las personas de su entorno mds inmediato (Haimour y Abu — Hawwash, 2012). En
este aspecto, los modelos sistémicos actuales otorgan una importancia vital al sistema
familiar por constituirse como el principal contexto de desarrollo e interaccidn a lo largo
de la vida de la persona con discapacidad (Lyons, Brennan y Carroll, 2016), aseverando
que la participacién activa del grupo familiar en la toma de decisiones relacionada con
la obtencidn de servicios y recursos, incide directamente en el nivel de calidad de vida
de los miembros del sistema familiar, lo que se traduce en el consecuente incremento

de la calidad de vida de la persona con discapacidad (Peralta y Arellano, 2010).

La consolidacién del concepto de calidad de vida entendido desde un enfoque sistémico,
ha hecho que gran parte de la investigacion actual se dedique a analizar las necesidades
y dimensiones relacionadas con la calidad de vida y el sistema familiar, generalmente en
familias con hijos en etapas infantiles o juveniles (Haimour y Abu — Hawwash, 2012;
Kresak, Gallagher y Kelley, 2014; Manee, Ateya y Rassafiani, 2015; Moreira et al., 2016;
Murphy et al., 2017; Parpa, Katsantonis, Tsilika, Galanos y Mystakidou, 2016; Seliner,
Latal y Spirig, 2016, Vonneilich, Liidecke y Kofahl, 2016). Este tipo de investigaciones se
esfuerza en comprender qué factores influyen en la calidad de vida de las familias e
individuos responsables de personas con sindrome de Down, para poder disefiar planes
de mejora de la calidad de vida familiar lo mas ajustados a las necesidades de dichos
sistemas familiares. Sin embargo, en este sentido, es necesario tener en cuenta la
subjetividad en la que se basa el concepto de calidad de vida tanto personal como
familiar, debido a que se encuentra estrechamente relacionado con la forma en la que
cada persona autopercibe su situacion en la vida respecto al entorno en el que vive.
Estudios de corte cualitativo como el realizado por Moreira et al., (2016) consideran la
salud, las posibilidades de ocio, las interacciones familiares, el bienestar general, los
bienes materiales y los derechos personales como alguno de los principales indicadores
influyentes en la calidad de vida de los cuidadores de personas con SD. Mientras que la
investigacion llevada a cabo por Murphy et al., (2017) identifica once dimensiones
relacionadas con la calidad de vida de familias con un nifio o adolescente con SD a su
cargo: la salud, los patrones comportamentales, los valores personales, la comunicacion,

el ejercicio fisico, los habitos diarios, el nivel de independencia y autonomia, las
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relaciones sociales, la variedad en la realizacién de actividades, el acceso al ocio y el

acceso a los servicios.

No obstante, el considerable incremento de la esperanza de vida de las personas con
discapacidad en las ultimas décadas, empuja a que los estudios se centren asimismo en
poblacién con discapacidad en fase adulta y en fase de envejecimiento, envejecimiento
gue se encuentra indiscutiblemente vinculado al de sus cuidadores. En este punto, es
necesario tener en cuenta que, concretamente, la aparicién de casos de sindrome de
Down se encuentra intimamente ligada a la edad materna avanzada, situandose
actualmente en 32 los afios de media que tiene la madre en el momento de dar a luz a
su hijo con SD y existiendo una gran cuantia de nacimientos surgidos a partir de los 40
afios maternos (Hodapp et al., 2016). Se entiende, por tanto, que en estas fases del ciclo
vital familiar, las necesidades derivadas del conjunto se tornan mas acusadas, incluso,
transformdndose o variando en comparacion a etapas del ciclo vital mds tempranas
(Bishop — Fitzpatrick et al., 2016; Rodriguez, Verdugo y Sanchez, 2015; Verdugo et al.,
2014). La aparicion, por tanto, de procesos bioldgicos de envejecimiento de las personas
con SD, especialmente relacionada con la manifestaciéon de problemas de salud, el
deterioro de las funciones cognitivo — adaptativas y la disminucién de las posibilidades
ejecutorias en tareas de la vida cotidiana (Flérez, 2017b; Hodapp et al., 2016; Marto et
al., 2017), se asocia con una disminucién de las capacidades y estrategias de
afrontamiento por parte de los cuidadores principales, generalmente los cuales se
encuentran, también ellos mismos, viviendo un proceso de envejecimiento (Flérez,

2017b; Nelson et al., 2016).

Desde este enfoque, diversos autores y estudios dedicaron sus esfuerzos a la
comprensién y definicion de las principales dimensiones familiares y personales que se

vinculan y afectan a la calidad de vida individual y familiar

= Felce y Perry (1995), contemplaron la calidad de vida desde un planteamiento de
cinco supuestos constituidos por diversas subcategorias y profundamente
dependientes de los sentimientos, percepciones y valores propios de cada persona

(véase figura 23).
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Fig. 23: Modelo de calidad de vida de Felce y Perry (1995).
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(Fuente: Tomada de Felce y Perry, 1995)

Cummins (1997), formuld la existencia de siete dimensiones diferentes englobadas
en el concepto de calidad de vida: 1. Bienestar material. 2. Salud. 3. Productividad.
4. Intimidad. 5. Seguridad. 6. Comunidad. 7. Bienestar emocional.

Park, Turnbull y Turnbull (2002), consideraron que el concepto de calidad de vida
aplicado al sistema familiar podia ser explicado a través de cinco dimensiones que
afectaban al conjunto completo: 1. Interaccion familiar. 2. Rol parental. 3. Salud y
seguridad. 4. Recursos familiares. 5. Recursos especificos para la persona con
discapacidad.

Recientemente, Rodriguez et al. (2015), aplicaron dicho modelo en poblacion
espafiola para determinar las necesidades y apoyos demandados por familias de
personas con discapacidad en proceso de envejecimiento y su relacién con la

calidad de vida percibida por las mismas.
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No obstante, a continuacion se profundiza en dos de los modelos de calidad de vida
familiar que mayor repercusion tienen en la actualidad para el desarrollo de planes de

intervencioén dirigidos a personas con discapacidad y sus familias:

Modelo de calidad de vida de la OMS (1995)

El modelo calidad de vida de la OMS se construyd a partir de la novedosa definicién de
del concepto de calidad de vida aportada por la OMS en el afio 1995. A partir de este
momento, el término fue comprendido desde un modelo conceptual multidimensional,
ya que se entendid que la nocién abarcaba la percepcién total subjetiva que la persona
tenia desde su lugar en la vida, dentro de un sistema cultural concreto, ateniéndose a
unos valores determinados y en consonancia con sus propdsitos, intereses e inquietudes

(WHOQOL Group, 1995).

Fig. 24: Diagrama del modelo conceptual multidimensional de calidad de vida relacionada con la
salud de la OMS.

Calidad de Vida
I |
Percepcion Objetiva Autoreporte subjetivo
7'y z
Dominio Fisico Dominio Psicoldgico Medio Ambiente
Nivel de Relaciones xeizou;n:he:;gms
Independencia Sociales ‘pers i

(Fuente: Tomado de Urzua y Caqueo — Urizar, 2012)

Posteriormente, la OMS advirtié de la ausencia de instrumentos de evaluacién de la
calidad de vida, lo que impedia aplicar el constructo tedrico desarrollado de manera
practica y funcional. Respaldandose en este motivo, la OMS constituyd el Grupo de
Calidad de Vida (Grupo WHOQQOL), responsable, entre otros cometidos, de desarrollar
instrumentos de medida de la calidad de vida desde un enfoque internacional vy
transcultural. El grupo WHOQOL decidié elaborar, en un primer momento el

instrumento de medicion WHOQOL - 100 (WHOQOL Group, 1998a), del que
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posteriormente desarrolld su version revisada y abreviada, el instrumento WHOQOL —

BREF (WHOQOL Group, 1998b).

Instrumento WHOQOL - 100: Aborda el concepto de calidad de vida desde seis
dimensiones diferentes subdivididas en 24 facetas a las cuales corresponden 4
cuestiones en cada caso: fisica, psicolégica, nivel de independencia, relaciones
sociales, medio ambiente y espiritualidad/religiosidad/creencias personales
(WHOQOL Group, 1998a).

Instrumento WHOQOL - BREF: Surge de la necesidad de aplicar un instrumento de
evaluacién mds breve que el WHOQOL — 100, pero conservando las propiedades
psicométricas de este primero. WHOQOL — BREF consiste en 26 preguntas, que
abarcan las 24 facetas del WHOQOL — 100, pero medidas a partir de apenas una sola

cuestion (WHOQOL Group, 1998b).
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Tabla 14: Comparacion a nivel de dimensiones e indicadores de los instrumentos WHOQOL - 100 y

WHOQOL - BREF.

WHOQOL - 100

WHOQOL — BREF

Dimensiones

Indicadores

Dimensiones

Indicadores

Dimension I: dominio
fisico

Dimensioén Il: dominio
psicologico

Dimension IlI: nivel
de independencia

Dimension IV:
relaciones sociales

Dimensién V: entorno

Dimensién VI:
aspectos espirituales
/ religiosos /
creencias personales

1. Dolor y falta de confort
2. Energia y fatiga
3. Suefio y descanso

4. Sentimientos positivos

5. Pensar, aprender, memoria
y concentracion

6. Autoestima

7. magen corporal y
apariencia

8. Sentimientos negativos

9. Movilidad

10. Actividades de la vida
cotidiana

11. Dependencia a medicacion
o tratamientos

12. Capacidad de trabajo

13. Relaciones personales
14. Apoyo social
15. Actividad sexual

16. Seguridad fisica y
proteccién

17. Ambiente en el hogar

18. Recursos financieros

19. Acceso al sistema sanitario
y social

20. Oportunidades de
adquisicion de nuevos
conocimientos y habilidades
21. Oportunidades y
participacion en actividades
de ocio y tiempo libre

22. Ambiente fisico
(contaminaciodn, ruido, clima)
23. Transporte

24. Espiritualidad / religiosidad
/ creencias personales

Dimension I:
dominio fisico

Dimension II:
dominio
psicologico

Dimension IlI:
nivel de
independencia

Dimension IV:
relaciones
sociales

1. Dolor y falta de confort

2. Energia y fatiga

3. Suefio y descanso

4. Dependencia de la
medicacién o tratamientos

5. Movilidad

6. Actividades de la vida diaria
7. Capacidad de trabajo

8. Sentimientos positivos

9. Sentimientos negativos

10. Autoestima

11. Pensar, aprender, memoria
y concentracion

12. Imagen corporal y
apariencia

13. Espiritualidad / religiosidad
/ creencias personales

14. Relaciones personales
15. Actividad sexual
16. Apoyo social

17. Recursos financieros

18. Oportunidades de
adquisicién de nuevos
conocimientos y habilidades
19. Oportunidades y
participacion en actividades de
ocio y tiempo libre

20. Ambiente en el hogar

21. Acceso al sistema sanitario
y social

22. Seguridad fisica y
proteccién

23. Ambiente fisico
(contaminacion, ruido, clima)
24. Transporte

(Fuente: Datos tomados de WHOQOL Group, 1998a y WHOQOL Group, 1998b)
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Modelo de calidad de vida Schalock y Verdugo (2002)

Schalock (1996) delimitd el concepto de calidad de vida, refiriéndose al mismo como el
estado de bienestar que logra una persona cuando consigue las condiciones de vida
pretendidas por si misma, en diversas dimensiones relacionadas con la trayectoria de
vida personal. Posteriormente, Schalock y Verdugo (2002), a partir de esta definicidn
conceptual, desarrollaron un modelo de calidad de vida multidimensional, que recogia
ocho areas vitales diferentes vinculadas a una serie de indicadores especificos de calidad
de vida personal (véase tabla 15). Las dimensiones sefaladas por Schalock y Verdugo
corresponden, asimismo, a las areas en las que sujetos con discapacidad manifiestan
riesgo de aparicion de necesidad de apoyos y servicios, por lo que dichas areas o
dimensiones son continuamente empleadas para el enmarque de procesos de toma de
decisiones y planes de intervencidén hacia personas con discapacidad y sus familias

(Arellano y Peralta, 2013).

Tabla 15: Modelo de calidad de vida de Schalock y Verdugo (2002).

MODELO DE CALIDAD DE VIDA DE SCHALOCK Y VERDUGO (2002)

DIMENSIONES | INDICADORES

1. Bienestar fisico | Salud, actividades de la vida diaria, atencién sanitaria, ocio.

2. Bienestar emocional | Satisfaccion, autoconcepto, ausencia de estrés.

3. Relaciones | Interacciones, relaciones, apoyos.
interpersonales

4. Inclusion social | Integraciéon y participacion en la comunidad, roles
comunitarios, apoyos sociales.

5. Desarrollo personal | Educacion, competencia personal, desempefio.

6. Bienestar material | Estatus econdmico, empleo y vivienda.

7. Autodeterminacion | Autonomia/control personal, metas/valores personales,
elecciones.

8. Derechos | Derechos humanos, derechos legales

(Fuente: Tomada de Schalock y Verdugo, 2002)
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3.2.2. Necesidades de las familias de personas con discapacidad
En consonancia con la definicidn establecida por Almasri et al. (2011), Alsem et al. (2013)
concibieron la necesidad familiar como “el deseo, expresado por parte de la familia, los
padres u otro miembro de la familia, de obtener informacién, servicios y apoyos

destinados al alcance de objetivos relacionados con su propia familia” (p. 499).

No obstante, resulta considerablemente complejo definir un marco Unico y comun en el
que generalizar la totalidad de las demandas familiares, debido a que la alta variabilidad
de dindmicas y estructuras de los grupos familiares ocasiona el planteamiento de
necesidades particulares ateniéndose a sus circunstancias especificas. Diversos modelos
tedricos, se encargaron de delimitar las necesidades generales surgidas a partir de una
situacion de discapacidad en la familia, sin embargo, Angermeyer y Killian (2000),
hicieron hincapié en que a pesar de la diversidad de paradigmas existentes, cuatro
categorias indispensables fundamentadas en las necesidades humanas basicas
prevalecian en todos los modelos tedricos: necesidades fisiolégicas, necesidades de
interrelacion afectiva personal, necesidades de aprobacién social y, por dultimo,
necesidades de realizacién personal. Por otra parte, y manteniendo el mismo criterio
conceptual, diversos estudios subrayaron el nivel de correlacidon existente entre
determinados factores implicados en el sistema familiar, tales como el grado de poder
adquisitivo o el nivel educativo parental, con el tipo de funcionamiento familiar y, por
tanto, con el nivel de demandas presentadas por cada sistema en concreto

(Cunningham, 1996; Hsiao, 2014; Povee, Roberts, Bourke y Leonard, 2012).

Una de las grandes aportaciones en la construccidon de un marco de referencia comun
de las necesidades familiares y que, actualmente se encuentra vigente su aplicacién en
la planificacidn de recursos y servicios a las familias, viene de la mano de Cunningham,
quien, en 1987, establecid una clasificacidn esencial sobre las demandas generales que
las familias presentaban al vivir una situacién de discapacidad en su seno. El modelo
tedrico de Cunningham se basd en la transaccionalidad de las necesidades familiares, asi
como en las relaciones de interdependencia que se desarrollaban entre ellas,
categorizando la existencia de dos clases fundamentales de demandas: la asistencia

funcional o préctica y la ayuda psicoldgica (véase figura 25).

Fig. 25: Modelo tedrico de necesidades familiares de Cunningham (1987).
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Necesidades Asistencia Ayuda
familiares practica psicolégica

(Fuente: Datos tomados de Cunningham, 1987)

Por otra parte, enmarcados ya en el siglo XXI, Almasri et al. (2011) definieron a partir de
un modelo de comportamiento de los servicios sanitarios y de salud, la existencia de tres
tipos esenciales de necesidades familiares en situaciones de discapacidad (véase figura
26): 1. Necesidades asociadas al estado de salud del hijo (informacién sobre el cuadro
clinico y su pronéstico de desarrollo y conocimientos sobre cdmo transmitir la noticia al
entorno mas proximo). 2. Necesidades vinculadas al funcionamiento familiar
(necesidades de soporte de tipo formal e informal). 3. Necesidades referentes a la vida
en comunidad y a los recursos econémicos (demandas asociadas a la participacién de la
persona con discapacidad en su entorno y necesidades derivadas de la demanda de
recursos financieros que incrementen la participacion del grupo en actividades

cotidianas).

122

oY
——



Fig. 26: Modelo tedrico — conceptual de Almasri et al. (2011) de las necesidades familiares en su
interrelacién categorica hijo con discapacidad — servicio — familia.
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(Fuente: Datos tomados de Almasri et al., 2011)

En la misma linea de investigacidn, Siebes, Ketelaar, Gorter, Alsem y Jongmans (2012)
llevaron a cabo un estudio longitudinal que concluyd, tras una exhaustiva revisién
bibliografica internacional, en la delimitacidon de una serie de necesidades expresadas
directamente por familias viviendo con miembros en situacién de discapacidad. Su gran
aportaciéon radica en la delimitacién de 99 demandas categdricas, clasificadas en 14
dimensiones, indispensables para la posterior formulacién y desarrollo de planes

eficaces de intervencién familiar personalizada (véase tabla 16).

Tabla 16: Clasificacion multidimensional de las necesidades familiares en familias con una situacién de
discapacidad.
Clasificacion multidimensional de las necesidades en familias con un hijo con discapacidad

A. Diagnéstico, desarrollo y expectativas

Yo necesito...

1. Informacion sobre la condicién o la discapacidad de mi hijo

2. Informacidn sobre las causas de la condicidon de mi hijo

3. Informacién sobre el desarrollo de mi hijo

4. Consejo sobre qué esperar cuando mi hijo crezca (planificacidn y futuras necesidades y servicios)
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Clasificacion multidimensional de las necesidades en familias con un hijo con discapacidad

. Informacidn sobre el desarrollo normal y anormal en la infancia y adolescencia
. Informacidn sobre nifios viviendo una discapacidad similar

. Lectura sobre experiencias de familias con hijos con discapacidad

. Informacidn sobre crecimiento tipico y desarrollo en el nifio

. Informacidn sobre la posibilidad de herencia de la condiciédn de mi hijo

O 00 N O U

B. Tratamiento paramédico

Yo necesito...

10. Informacién sobre el tratamiento de mi hijo

11. Informacién sobre servicios que actualmente estan disponibles para mi hijo
12. Informacién sobre tratamientos especiales que estan disponibles para mi hijo.
13. Entrenamiento y formacion en técnicas de terapia en el hogar

14. Informacién sobre cdmo integrar la terapia en las actividades diarias

15. Comunicacidn con el terapeuta/profesor de mi hijo

16. Informacion sobre el rendimiento escolar de mi hijo

17. Ayuda para equilibrar las necesidades médicas y educativas de mi hijo

18. Informacién sobre la atencion fisica que requiere mi hijo

19. Informacién sobre la atencion médica que requiere mi hijo

20. Informacion nutricional

21. Mayor cantidad y frecuencia de visitas externas

C. Ayudas y adaptaciones

Yo necesito...

22. Informacidén sobre (posibles) ayudas

23. Equipamientos especiales (sillas de ruedas, ayudas para la movilidad, ayudas referentes a la
movilidad, sistemas comunicativos y/o aumentativos de comunicacion)

24. Prueba de equipamientos antes de su compra

25. Formacion practica para el uso de equipamientos especificos

26. Informacion sobre adaptaciones en el hogar para satisfacer las necesidades de mi hijo

27. Informacidén sobre recursos en la comunidad

D. Cuidados y atenciones

Yo necesito...

28. Profesionales para el cuidado de mi hijo o cuidado especializado de mi hijo

29. Atencidn de enfermeria en casa

30. Informacion sobre el cuidado diario especializado de mi hijo

31. Ayuda para localizar servicios de respiro familiar durante un fin de semana/vacaciones
32. Informacion sobre campamentos para mi hijo

33. Servicios domésticos profesionales

34. Informacion sobre residencias

35. Servicios de cuidado de mi hijo después de la escuela

36. Orientacion en relacion con el cuidado de mi hijo en el caso de mi propia muerte

E. Apoyo funcional y emocional

Yo necesito...

37. Mas simpatia y comprension

38. Compartir las preocupaciones sobre mi hijo con la familia

39. Compartir las preocupaciones sobre mi hijo con mis amigos
40. Tener mas tiempo para mi mismo

41. Apoyo para coordinar el cuidado de mi hijo

42. Una persona que abogue por mi hijo

43. Conocer y hablar con otros padres con nifios con discapacidad
44. Un trabajador social

45. Ayuda profesional psicoldgica

46. Informacion para lidiar adecuadamente con la discapacidad de mi hijo y con las dificultades
emocionales
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Clasificacion multidimensional de las necesidades en familias con un hijo con discapacidad

47. Hablar con un ministro, pastor, iman o rabino que pueda ayudarme a afrontar mis problemas

F. Crianza

Yo necesito...

48. Informacidn sobre cdmo criar a mi hijo

49. Ayuda para satisfacer las necesidades emocionales de mi hijo

50. Ayuda para satisfacer las necesidades intelectuales de mi hijo

51. Informacion sobre como comunicarme con mi hijo

52. Informacion sobre como ensefiar a mi hijo

53. Informacion sobre como jugar con mi hijo

54. Informacion sobre juguetes especiales para mi hijo

55. Informacion sobre actividades sociales apropiadas para mi hijo

56. Informacion sobre como manejar el comportamiento de mi hijo

57. Informacion sobre como lidiar con los problemas de suefio de mi hijo
58. Informacion sobre como ayudar a mi hijo en relacién con otros nifios

G. Hablar sobre mi hijo

Yo necesito...

59. Ayuda para explicar la condicién de mi hijo a familiares y amigos

60. Ayuda para explicar la condicion de mi hijo a su/s hermano/s

61. Ayuda para explicar la condicion de mi hijo a otros nifios

62. Ayuda para saber como responder cuando amigos, vecinos o extrafios me hacen cuestiones sobre
la condicion de mi hijo

G. Familia

Yo necesito...

63. Ayuda para compartir la crianza de mi hijo con mi conyuge o pareja

64. Consejo sobre cdmo comunicarme mejor con mi cényuge o pareja respecto a los problemas
derivados de las necesidades especiales de mi hijo

65. Informacion para ayudar a que los miembros de la familia se lleven bien

66. Ayuda para criar a mis otros hijos

67. Consejo sobre cémo deberia relacionarme con mis otros hijos en relacidn a mi hijo con
necesidades especiales

68. Informacion sobre los efectos emocionales de la discapacidad de mi hijo sobre sus hermanos
69. Ayuda con las dificultades matrimoniales

I. Actividades de ocio

Yo necesito...

70. Ayuda para decidir y realizar actividades recreacionales en familia
71. Informacion sobre actividades de ocio y tiempo libre

J. Transporte

Yo necesito...

72. Ayuda para proporcionar transporte a mi hijo

73. Informacion sobre como transportar a mi hijo de forma segura
74. Transporte publico

J. Leyes, legislacion, becas y ayudas

Yo necesito...

75. Informacidn sobre seguros de vida, sanitarios...

76. Informacion sobre recursos econdmicos disponibles y cdmo acceder a ellos

77. Ayudas para sufragar los gastos derivados la alimentacidn, la vivienda, la atencion médica, el
transporte, la ropa, los juguetes, la terapia u otros servicios que necesita mi hijo

78. Informacion sobre la planificacion financiera del futuro

79. Asistencia legal

80. Asesoramiento o ayuda para conseguir trabajo
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Clasificacion multidimensional de las necesidades en familias con un hijo con discapacidad

L. Tratamiento médico

Yo necesito...

81. Ayuda para encontrar un doctor especializado en la condicién de mi hijo

82. Informacidn sobre (cémo administrar) la prescripcion médica

83. Informacidn sobre tratamientos médicos

84. Ayuda para preparar las hospitalizaciones de mi hijo

85. Informacion de cdmo obtener una secunda opinidon acerca del tratamiento de mi hijo

M. Educacién / trabajo

Yo necesito...

86. Ayuda para localizar un centro de dia, un centro de educacidn infantil o una escuela para mi hijo
87. Informaciodn relativa a la educacion y las oportunidades educativas apropiadas para mi hijo

88. Informacion sobre formacion laboral y oportunidades de trabajo para mi hijo

89. Informacion relativa a la toma de decisiones sobre su carrera (educativa/laboral) futura

L. Otros miembros familiares

Yo necesito...

90. Un grupo de discusiéon para mi hijo con discapacidad

91. Ayuda para que mi hijo con discapacidad aprenda a tomar decisiones sanas con sus iguales
92. Oportunidades sociales con otros nifios con discapacidad para mi hijo con discapacidad
93. Asesoramiento para mi hijo con discapacidad

94. Ayuda para mi familia en relacidon con la discusion y resolucidn de problemas

95. Ayuda para mi familia en relacién con cdmo apoyarse los unos a los otros en periodos de
dificultad

96. Ayuda para mi familia en relaciéon a la toma de decisiones de quién se hace cargo de las tareas
domeésticas, el cuidado de los hijos y otro tipo de tareas familiares

97. Asesoramiento para otros miembros de la familia

98. Ayuda para que mi codnyuge o pareja comprenda y acepte la condicién de mi hijo

99. Un grupo de apoyo para hermanos

(Fuente: Tomada de Siebes et al., 2012)

En cualquiera de los casos, la importancia de la identificacion de las necesidades

derivadas del sistema familiar, recae en todo momento en la posterior determinacién

de los apoyos y recursos necesarios para gratificarlos. Si la intervencion aplicada se

centra Unica y exclusivamente en la delimitacion de demandas, se considera que la

intervencién resultante es infructuosa, mientras que si ocurre lo contrario, aplicandose

una intervencion no planificada en base a las necesidades expresadas por la familia, la

intervencion resulta igualmente improductiva. Por tanto, necesidades y recursos son

dos conceptos interdependientes entre si, que deben consolidarse como el cimiento de

toda intervencién tanto individual (considerando que toda persona se desarrolla en

sociedad), como familiar.
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3.2.3. La respuesta profesional: El enfoque y la practica centrados en la

familia
La evaluacion e identificacion de las necesidades familiares permite que los
profesionales desarrollen planes eficaces de intervencién y orientacion que ayuden a las
familias a la hora de adquirir y aplicar estrategias funcionales para la resolucion de los
problemas surgidos durante las diferentes etapas del ciclo vital familiar. Por este motivo
y en contraposicién a las antiguas corrientes que abogaban por la atencién Unica y
exclusiva de la persona con discapacidad, la tendencia actual alienta a que la practica
profesional se concentre en intervenir desde enfoques sistémicos o centrados en la
totalidad del sistema familiar (Arellano y Peralta, 2015; Dempsey y Keen, 2008;
Dempsey, Keen, Pennell, O’Reilly y Neiland, 2009). Dunst (1997) definié el enfoque
centrado en la familia como un modelo concreto de actuacién focalizado en ofrecer a la
familia un sistema integral de apoyo que le permitiese mejorar su funcionamiento, en
contraposicién a la idea de centrarse en un Unico individuo afectado. En esta misma
linea, Marchal, Maurice — Stam, Trotsenburg van y Grootenhuis (2016) sugirieron que
las respuestas clinicas ofrecidas en base a la atencion del SD debian estar orientadas no
sélo a mejorar el bienestar de los padres, sino a optimizar el funcionamiento global
familiar, garantizando de este modo las interacciones existentes entre los progenitores
y todos los miembros del sistema familiar. Por su parte, Schepper, Herrmann, Gude y
Moeller (2016) pusieron de manifiesto la importancia que tenian los subgrupos
familiares, como por ejemplo los hermanos de personas con enfermedad crdénica o
discapacidad, a la hora de detectar necesidades y debilidades del sistema familiar en el
gue estan inmersos. Por este motivo, todos y cada uno de los miembros de la familia
constituyen un elemento fundamental a tener en cuenta en el desarrollo de programas

de intervencién, rehabilitacion, prevencion y apoyo psicosocial centrados en la familia.

El aprovechamiento familiar pleno de programas de orientacién y apoyo de calidad,
fomenta la creacién de una base sdlida de tacticas de actuacién y prevencién desde la
cual los sistemas familiares se ven capaces de actuar de manera firme, traduciéndose,
como consecuencia, en un incremento de la calidad de vida tanto personal como

familiar.
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La evolucion de los modelos de respuesta profesional en la atencion a las familias

La practica de la intervencién profesional en el ambito familiar se ha transformado con
el paso del tiempo, evolucionando desde una perspectiva eminentemente centrada en
el experto hasta la perspectiva actual que otorga la maxima importancia a la figura del
sistema familiar (Garcia — Sanchez, Escorcia — Mora, Sanchez — Ldpez, Orcajada y
Herndndez — Pérez, 2014). A continuacién se detalla la clasificacién de modelos de
practica profesional mas significativa propuesta por Dunst, Johanson, Trivette y Hamby

(1991) (véase figura 27):

Fig. 27: Clasificacion de modelos de respuesta y practica profesional propuesta por Dunst et al. (1991).

Modelo

centrado El profesional es entendido come un

experto, que identifica las necesidades

erfl EI_ de la familia y se encarga de la toma de
pro E:‘*'ﬂ' decisiones pertinente.
na

El profesional detecta las necesidades de la
familia v realiza la toma de decisiones, pero
confia en la familia para que ponga en practica
la intervencion seleccionada por €l mismao.

Modelo
familia -
aliada

La familia es entendida como
consumidora, ala que se da poder
de eleccion, aunque el profesional
sigue siendo el experto, responsable
de la deteccion de necesidades.

Modelo
enfocado
en la
familia

Modelo
centrado
enla
familia

Se establece una relacion de iguales entre la
familia y el profesional, considerandose ambos
expertos. La intervencion se define por ser
individualizada vy estar adaptada a la situacion
de cada familia.

(Fuente: Datos tomados de Dunst et al., 1991; Espe — Sherwindt, 2008; Garcia — Sanchez et al., 2014)

128

oY
——



Definicion, principios y caracteristicas del Enfoque Centrado en la Familia (EFC)

A pesar de que los diferentes modelos de respuesta profesional manifiestan
caracteristicas disimiles entre si, la aplicacion profesional debe ser comprendida como
una constante que puede recurrir a las diferentes particularidades de los modelos
existentes, aplicdndose un enfoque hibrido que responda a los requisitos especificos de
cada intervencion en concreto (Garcia — Sanchez et al., 2014). No obstante, la tendencia
vigente en la actualidad es que un plan de respuesta profesional sea concebido como
integral y eficaz, siendo necesario hacer hincapié en la importancia que adquiere el rol
de las familias en la deteccién de necesidades, asi como en la toma de decisiones
pertinente. Por este motivo, la corriente en boga referente a la practica profesional se

centra en desarrollar programas de intervencion que responden al modelo EFC.

Segun Arellano y Peralta (2015) el EFC se define como:

Paradigma de intervencién formado por un conjunto de principios,
valores y prdcticas que otorga a las familias un papel esencial en la
planificacion, provisidn y evaluacidn de los servicios para sus hijos con
discapacidad y que, por tanto, respeta sus prioridades y decisiones. Sus
objetivos son el empowerment o capacitacién de las familias como

contexto de apoyo y la mejora de la calidad de vida (p.121).

Con la intencion de garantizar el éxito de un programa de intervencidon profesional
perfilado en base al EFC y siguiendo a Keen (2007), la maxima esencial sobre la que debe
basarse el desarrollo de dicho programa es el vinculo establecido entre la familia y el
equipo profesional, el cual debe caracterizarse por la bidireccionalidad de actitudes
como la honestidad, la franqueza y el respeto entre todos los implicados, garantizando
de este modo una respuesta integral y consensuada ante la planificacion de objetivos
significativos y la toma de decisiones pertinente. Por tanto, el desarrollo de una relacién
colaborativa y equitativa con las familias debe ser el objetivo base sobre el que los
expertos deben trabajar a la hora de intervenir en el sistema familiar. Blue — Banning,
Summers, Frankland, Nelson y Beegle (2004) se plantearon por qué, en muchas

ocasiones, las acciones colaborativas entre padres y profesionales fracasaban, llegando
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a identificar en su estudio una serie de indicadores clave referidos a la actitud
profesional que facilitan u obstaculizan el éxito de la aplicacion de programas
colaborativos. Factores como el tipo de comunicacién, el nivel de compromiso y de
igualdad, las habilidades ejecutadas por el profesional y el grado de respeto y confianza
expresado, repercuten de forma directa y decisiva en el producto resultante del

programa.

Por ultimo, Keen (2007) considerd la existencia de cuatro principios fundamentales
considerados vitales para el fomento de la aplicacién de programas centrados en la

familia (véase figura 28).

Fig. 28: Principios esenciales para el fomento de la aplicacion de programas basados en EFC.

4. La familia

como sujeto
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como principal decision en la
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privilegiado a la

hora de

® . determinar las
1. La familia necesidades del
como individuo
contexto afectado.
persistente
durante todo
el ciclo vital
del sujeto.

(Fuente: Datos tomados de Keen, 2007)

Por tanto, actualmente el EFC constituye un marco de referencia éptimo para el
desarrollo de una practica profesional fundamentada vy, de la cual, las familias pueden
beneficiarse para alcanzar mejoras significativas en relacién a la calidad de vida tanto de
la persona que tienen a su cargo como de la totalidad de los miembros integrantes del
conjunto familiar. Profesionales del ambito educativo y sanitario, deben concienciarse
de laimportancia de desarrollar estrategias de intervencién que garanticen los derechos

de participacion activa de los sistemas familiares, comprendiendo que el éxito de su
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labor es intrinsecamente dependiente de la satisfaccion final percibida por los miembros

implicados en el proceso.
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4. IMPACTO FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN

4.1. IMPACTO FAMILIAR ANTE LA LLEGADA DEL SINDROME DE DOWN

La tendencia de la investigacion ha sido desde siempre centrarse en el estudio del sujeto
con discapacidad (en este caso en el miembro de la familia con sindrome de Down) y en
menor grado en la compleja situacion por la que atraviesan y en la que viven las familias
gue acogen en su seno a un hijo con estas caracteristicas (Romero y Peralta, 2012). Si
bien, poco a poco, el avance de la investigacidn cientifica y social le ha ido otorgando a
las familias de personas con discapacidad la importancia que se merecen como
institucion que se enfrenta a una situacion no planificada, la cual les conduce a
desempefiar nuevos roles sin que tuvieran de manera anticipada la preparacién
necesaria para afrontar la situacién con maestria o soltura. Por tanto, solamente
teniendo en consideracién a las familias y ayudando a mejorar su capacidad de
afrontamiento frente a situaciones de discapacidad se estd abriendo un nuevo camino
a la mejora de la calidad de vida de los diferentes miembros que la conforman (Romero

y Peralta, 2012).

4.1.1. Situacion de las familias con hijos con SD
El recibimiento de un nuevo miembro en la familia provoca invariablemente
alteraciones en su dindmica ya que los padres, tanto primerizos como expertos, asi como
el resto de miembros que conforman el sistema familiar, deben acomodar sus habitos a
este nuevo individuo, quien, desde sus primeras horas de vida, requiere una atencién
especializada y demanda nuevas necesidades. Si acoger en la familia a un nuevo
miembro sin necesidades especificas implica, por naturaleza, diversos cambios en la
dinamica familiar, es indiscutible pensar que si este miembro presenta algun tipo de
discapacidad las demandas generadas son, en la mayoria de los casos, mas especificas,
lo que conlleva a que la estructura familiar tenga la necesidad de reorganizarse al
completo. Desde un punto de vista sistémico, la familia se entiende como un conjunto
independiente y con funcionamiento propio de individuos que establece una serie de
fuertes vinculos interactivos entre si, por lo que aquello que le ocurre a uno de los

integrantes del sistema, repercute de forma variable en los demdas miembros del mismo
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(Arellano y Peralta, 2013; Migerode, Maes, Buysse y Brondeel, 2012; Rooke y Pereira —
Silva, 2016). Por tanto, desde este punto de vista sistémico, la discapacidad supone un
reto que debe ser afrontado por parte de cada uno de los miembros del conjunto,
asumiéndose, asimismo, la necesidad no sélo de hacerse cargo de las mismas tareas que
una familia con hijos sin necesidades especificas, sino también de los desafios surgidos
como consecuencia de la situacion concreta de discapacidad (Guyard et al., 2012;

Migerode et al., 2012).

Un punto a enfatizar, en este aspecto, es que no existe un prototipo de familia con
propension a la discapacidad. Esto significa que las familias que poseen en su seno un
hijo con algun tipo de discapacidad no son diferentes a otras familias cuando el nifio
nace y exhiben las mismas grandes diferencias individuales, ofreciendo, por ejemplo en
el caso de familias con hijos con SD, la impresién general de que el funcionamiento de
estas familias es de total normalidad, pudiendo compararse incluso con el nivel
observado en familias con hijos con desarrollo tipico (Cunningham, 1996; Povee et al.,
2012). Se puede afirmar, por tanto, que no hay una familia tipica de un nifio con
discapacidad ni con un hijo con SD, no pudiéndose decir que afecte mas a unas familias
que a otras dependiendo de criterios como su clase social, raza o cultura (Cunningham,
1996). Sin embargo, a pesar de que no se pueda establecer un prototipo de familia con
hijos con discapacidad y, mas a mas, se considere que la impresién general de las familias
con ninos con este tipo de caracteristica es de normalidad, resulta evidente que el
impacto de acoger a un nifio que se sale de la norma de la idealidad provoca en la familia
un cambio de organizacidon y redefinicién de sus roles, implicando una serie de

necesidades funcionales (Albuguerque, Pereira, Fonseca y Canavarro, 2012).

En la actualidad, se han realizado grandes progresos en el cambio de concepcién que se
tenia de este tipo de familias. Los estudios llevados a cabo hasta principios de la década
de los 80 se centraban casi exclusivamente en el analisis de los factores negativos que
acarreaba tener un hijo con discapacidad. La tendencia de la época se basaba en el
etiquetaje de las familias y, por supuesto, de sus miembros discapacitados, asi como en
la vinculacion con una perspectiva inherentemente negativa acerca de su futuro a corto,
medio y largo plazo. Los estudios de la época se focalizaban bdsicamente en dos

aspectos: por una parte, en la definicién de los problemas que la discapacidad, de forma
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general, suponia tanto para los miembros de la institucion familiar, como para el
equilibrio de su estructura y correcto funcionamiento (Arellano y Peralta, 2015; Farber
y Kirk, 1959; Gath, 1977; Kramm, 1963; Schonell y Watts, 1956) y, por otra, en la vision
externa que los profesionales poseian acerca de la situacién de las familias con hijos con
discapacidad (Cohen, 1962; Olansky, 1962; Solnit y Stark, 1961), ambos aspectos que

relegaban a un segundo plano la voz de las familias afectadas.

Sin embargo, en el afio 1983, las aportaciones de Crnic, Friederich y Greenberg sobre la
posibilidad de las familias de afrontar la discapacidad como un reto desde una
perspectiva basada en el valor y la voluntad, transformé el concepto de lo que suponia
hasta entonces tener un hijo con discapacidad, estableciendo, como consecuencia, un
punto de inflexion en la tendencia investigadora. A partir de entonces, y tomando como
referencia los avances legislativos, educativos y sociales (especialmente el movimiento
inclusivo), comenzé a desarrollarse literatura focalizada en una visién mas positiva que
pretendia mitigar de manera progresiva la antigua perspectiva, eminentemente
erronea, sobre la influencia que los hijos con discapacidad tenian sobre sus familias
(Helff y Glidden, 1998; Hornby, 1995). Asi mismo, cabe destacar, que el tipo de literatura
e investigaciéon proliferante desde ese momento comenzd a desentenderse de las
generalidades, emergiendo novedosos estudios centrados en el andlisis de realidades
concretas dentro del ambito de la discapacidad. De este modo, fueron surgiendo de
manera paulatina en el panorama cientifico valiosos estudios analiticos tanto del
funcionamiento global de las familias con hijos con sindrome de Down (Riper, Knafl,
Duarte y Choi, 2016; Rooke y Pereira — Silva, 2016), como de diferentes aspectos de las
mismas de un modo mas especifico, tales como la repercusién parental en la crianza de
un hijo con SD (Choi y Riper, 2016; Nelson et al., 2016; Skotko, Levine y Goldstein, 20113;
Skotko, Levine, Macklin y Goldstein, 2015; Staats, Nelson, Springer, y Monk, 2015;
Urbano y Hodapp, 2007), la satisfaccién conyugal (Cunningham, 1996; Durmaz et al.,
2011; Lederman et al., 2015; Skotko, Levine y Goldstein, 2011a; Urbano y Hodapp, 2007)
o las relaciones entre hermanos (Choi y Riper, 2013; Cuskelly, 2016; Cuskelly y Gunn,
2006; Flérez, 2017a; Flérez, 2017b; Graff et al., 2012; Mandleco y Webb, 2015; Urbano
y Hodapp, 2007; Skotko et al., 2011b), procurando en la mayor parte de los casos,

enfatizar sobre los efectos positivos que el SD tenia sobre el sistema familiar.
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No obstante, la repercusion que la discapacidad posee sobre la experiencia familiar,
muestra una influencia directa con el tipo de etiologia y grado de la propia discapacidad,
sosteniendo que los comportamientos y necesidades derivados de uno u otro trastorno
pueden determinar el tipo de dinamica o conducta familiar (Hodapp, 1997, 1999; Weiy
Jennifer, 2012). En el caso especifico de familias con hijos con SD, diferentes
investigaciones han demostrado que el impacto global familiar que se evidencia en
familias con hijos con SD frente a familias que poseen hijos con otro tipo de
discapacidades es menor, por lo que se habla de la existencia de una cierta ventaja del
SD (Corrice y Glidden, 2009; Esbensen y Seltzer, 2011; Glidden, Grein, y Ludwig, 2014;
Hodapp, 2008; Mitchell, Hauser - Cram y Crossman, 2015; Seltzer y Ryff, 1994). Hodapp
(2008) afirmo que la existencia de dicho fenédmeno se explicaba, fundamentalmente, en
base a dos argumentos esenciales: en primer lugar, las personas con sindrome de Down
presentaban conductas socialmente aceptadas que suelen ir asociadas a su sindrome y
que aparecian casi de manera universal en estos sujetos, constituyéndose como
personas sociables, agradables y simpaticas. Gracias a estas cualidades y a su alta
prevalencia en contraste con otros sindromes o trastornos, el sindrome de Down ha sido
socialmente reconocido y cada vez mas aceptado. En segundo lugar, destacd la
vinculacidn directa del sindrome de Down con madres de edad mas avanzada (a partir
de 35 aios, la frecuencia de nacimientos vivos con sindrome de Down se eleva
considerablemente), hecho que permitia que estos hijos contaran con un estilo de
madre mas experimentada y madura, la cual posiblemente poseyera un nivel mas

elevado tanto educativo como socioeconomico.

La realidad actual es que las familias con hijos con SD cada vez se sienten y se encuentran
menos solas. El gran incremento de la formacidén profesional y de investigacion de
calidad referente al SD y su repercusién en la familia, constituyen un gran cimiento al
que las futuras familias expectantes pueden recurrir, generalmente, de manera sencilla
y accesible. Por este motivo, y debido a la progresiva disponibilidad y alta popularidad
de las pruebas de diagndstico prenatal no invasivo, los nuevos estudios deben esforzarse
por transmitir la visidn positiva que las familias modernas tienen sobre el SD, sin omitir
el desafio que supone para alguna de ellas (Skotko et al., 2015; Schendel van et al.,
2017). Por tanto, el asesoramiento profesional debe centrarse en proporcionar una

respuesta lo mas actualizada, precisa y equilibrada posible, con la intencién de brindar
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la maxima ayuda viable a la hora de declinarse por una compleja decisién parental

(Gregg et al., 2013).

4.1.2. Impacto multidimensional en las familias con hijos con SD

El hecho de convivir con una circunstancia de discapacidad en la familia conlleva el
impacto, la alteracién y la transformacién de diversas dimensiones de la estructura y
dinamica familiar. Segiin Guyard et al. (2012), el impacto de la discapacidad recae sobre
aspectos familiares tales como el tiempo, los gastos, el ambito laboral, los vinculos
afectivos familiares y sociales y la salud tanto fisica como psicolégica de sus miembros.
Considerando el SD, como la principal causa genética de la discapacidad intelectual, a
continuacion se detalla el impacto multidimensional del SD en la familia, atendiendo a
los cuatro criterios dimensionales de impacto familiar de Stein y Riessman (1980)
(dimensién econdmica, dimension personal y emocional, dimensién familiar y social y
dimensién de dominio de la circunstancia) debido a la gran repercusion internacional de

las aportaciones de las autoras en el ambito del impacto familiar (Guyard et al. 2012).

Impacto econémico

- Gastos adicionales: La condicion de tener un hijo con sindrome de Down acarrea
problemas financieros (Durmaz et al., 2011) en ocasiones causados por los gastos
adicionales a los que se enfrenta la familia y que se originan por la satisfaccién de
necesidades generadas por el sindrome, mientras que en otras, son suscitados por la
reduccion en los ingresos familiares como consecuencia de la disminucién voluntaria de
la jornada laboral de uno de los progenitores o el total abandono del puesto de trabajo
para prestarle una mayor dedicacién al cuidado del hijo (Pillay, Girdler, Collins y Leonard,
2012). A pesar de la evolucion de la opinién y mentalidad social respecto a temas
relacionados con la independencia de la mujer, actualmente persiste la tendencia
mayoritaria de que en este tipo de situaciones sea la madre quien reduzca o abandone
su carrera laboral para dedicarse a la atencidn de la familia (Grau y Fernandez, 2010;
Stabile y Allin, 2012), asumiendo por tanto los principales retos de la crianza de su hijo
(Pereira — Silva et al., 2015; Wagner, Predebon, Mosmann y Verza, 2005), mientras que
el hombre se convierte, de este modo, en la principal y/o Unica fuente de ingresos

familiares (Durmaz et al., 2011).
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La valoracion de los gastos econédmicos originados directamente por la discapacidad, se
encuentra estrechamente ligada al grado de la propia discapacidad, asi como al método
de estimacion financiero que se emplee en cada caso (Stabile y Allin, 2012). Sin embargo,
existe un consenso expresado por las familias sobre los seis ambitos esenciales
causantes de mayor desgaste financiero familiar: el coste de una educaciéon
especializada; el gasto en tratamientos médicos; la contratacion de un cuidador; la
asistencia a terapias alternativas entre las que destacan la fisioterapia, la terapia
ocupacional, la hidroterapia y la terapia del habla o logopedia (Geelhoed, Bebbington,
Bower, Deshpande y Leonard, 2011); la utilizacién de otro tipo de servicios y recursos
materiales destinados al cuidado del hijo y los servicios de ocio y tiempo libre
especializados (Povee et al., 2012). A este conjunto de gastos hay que afiadir los costes
derivados de los recursos para la movilidad, la ropa, el transporte, los seguros
vacacionales, la atencién médica privaday la posibilidad de que un miembro de la familia
reduzca su jornada laboral o incluso prescinda de ella para prestar una mayor atencién
a las necesidades derivadas de la situacion familiar (Golics et al., 2013). Se ha
comprobado que la totalidad de estos costes son mas acusados durante la etapa de la
nifiez, llegando incluso a reducirse a la mitad entre la edad adolescente y adulta
(Geelhoed et al., 2011). En este punto es necesario enfatizar que el acceso universal y
gratuito al sistema sanitario en Espafia, al igual que sucede en otros paises
industrializados como los pertenecientes a la Unidn Europea o Australia, ocasiona que
los gastos derivados del cuidado de la salud sean considerablemente menores que en
aquellos paises que no poseen un sistema de seguridad social universal, como es el caso
de los Estados Unidos de América (Geelhoed et al., 2011; Kageleiry et al., 2017). En este
tipo de naciones, el gasto extra que supone la atencién derivada de los aspectos
sanitarios del SD representa importantes esfuerzos econdmicos por parte de las familias.
Aunque resulta muy complejo realizar una estimacién total de los costes extra que
puede suponer la crianza y atencién de un hijo con sindrome de Down, debido a la gran
cantidad de variables que entran en juego, Song, Musci y Caughey (2013) estimaron que
en EEUU los gastos incrementales de la atencion derivada del sindrome de Down
durante la totalidad de la vida de la persona puede llegar a situarse de media entorno a
los 677.000 ddlares (segun la cotizacion de dicha moneda en el afio 2012), llegando

incluso a un rango superior de 800.000 ddlares. Mientras que en ese mismo afio, Cuckle,
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Benn y Pergament (2013) consideraron que los costes incrementales de por vida
ocasionados por la atencién del SD en EEUU podrian ascender, incluso, a 900.000
ddlares. Mas recientemente, el estudio realizado por Kageleiry et al., (2017) estimé que
la cifra de gatos adicionales por la atencion médica de un hijo con SD en EEU podria
ascender una media de 18.248 ddlares en total entre el primer aio de vida y los 18 afios
y en comparacién con un nifio en condiciones similares pero sin trisomia 21. Entre los
gastos médicos adicionales mas frecuentes se determinaron los costes por
hospitalizacion, paciente ambulatorio, visitas a urgencias, atencién médica a domicilio y
gastos de farmacia. Ademas, el estudio revelé que una vez superado el rango de edad
de entre 1y 18 afios, la atencidn clinica del SD podria suponer una media de 84 délares

al mes de gasto adicional.

Iniciativas particulares surgidas a nivel estatal, como es el caso de Taiwan, en donde se
ha propuesto la creacidn de hospitales multidisciplinares que recojan en un Unico centro
las especialidades necesarias para la atencién integral del sindrome de Down, permitiria
que las familias vieran reducido no sélo el nimero de visitas a los centros sanitarios y de
atencion profesional, sino también el coste producido por la alta frecuencia de dichas

visitas (Lee et al., 2016).

- Relacion entre el estatus financiero y la calidad de vida de las familias con hijos con
SD: La teoria apunta a que la dimensidn econdmica familiar se constituye como uno de
los factores de mayor riesgo del nivel de calidad de vida familiar y al que es necesario
hacerle frente con prontitud (Haimour y Abu — Hawwash, 2012). Cudnto mas bajo es el
nivel econdmico de la familia, las oportunidades de acceso a recursos y servicios que
satisfagan las necesidades derivadas de la discapacidad se ven reducidas
considerablemente, provocando un mayor impacto y carga familiar, asi como un
aumento de los niveles de estrés en las relaciones intrafamiliares. Es preciso promover
politicas integrales que garanticen fondos destinados a la cobertura de las necesidades
demandadas por este tipo de poblaciéon, asi como impulsar la investigacién del coste
real que produce la satisfaccién de dichas necesidades para la correcta administracién

de los fondos y las ayudas econdmicas (Lavelle et al., 2014).

Estudios como el elaborado por Foley et al. (2014), corroboran la hipétesis de que las

familias con hijos con discapacidad que disponen de ingresos familiares mas elevados
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disfrutan de una mayor calidad de vida, ya que cuanto mayor es el nivel econdmico del
gue goza la familia el acceso a los recursos personales y materiales para poner al servicio
del miembro de la familia que mas lo necesite se torna mas factible. Sin embargo, en
ocasiones en que la atencion de las necesidades del hijo con SD lo demanda o
sencillamente debido a la voluntad de los padres, uno de los miembros de la familia
reduce o abandona su puesto de trabajo implica una directa reduccién de los ingresos
econdmicos familiares. En cualquier caso, el desempefio de un puesto laboral, por
ejemplo en el caso de las madres, favorece no solamente que el nivel econémico de la
familia aumente, sino que contribuye a que estos miembros de la familia encuentren
mayores oportunidades de socializarse y de poder compartir su experiencia con
personas ajenas a la situacidon en la que viven, encontrando una via de escape vy

distensidn a sus rutinas habituales (Cunningham, 1996).

Impacto personal y emocional

- Sentimientos personales dentro de la parentalidad: Tanto los padres como las madres
son propensos a expresar sentimientos de amor y orgullo hacia sus hijos con SD
independientemente de la etnia a la que pertenezcan, nivel econémico, nivel socio —
cultural o condicién religiosa, siendo muy reducidos los casos en los que los padres
manifiestan abiertamente algun tipo de verglienza o lamento por tener un hijo con SD
(Skotko et al., 2011a; Skotko et al., 2015). Generalmente, cuando los padres exteriorizan
estos sentimientos de verglienza o arrepentimiento hacia el hecho de haber tenido un
hijo de estas caracteristicas, suelen existir problemas de salud o de aprendizaje
adicionales al sindrome de Down (Skotko et al., 2011a). Las madres muestran
sentimientos mas negativos en contraste con los padres, como el sentimiento de culpa
o incluso la situacién de sentirse acusadas de esa situacién no deseada por ellas (Durmaz
etal., 2011). No obstante, tanto las madres como los padres tienen la percepcion de que
sus hijos con sindrome de Down son felices de vivir en su seno familiar y su existencia

no produce grandes alteraciones a la integridad de la familia (Durmaz et al., 2011).

Uno de los aspectos mas positivos expresados por las familias hace referencia a la
moralidad, la adquisicién de valores humanos y el crecimiento personal que conlleva la
crianza de un hijo con sindrome de Down (Korkow — Moradi et al., 2017). La condicién

de tener en su seno a un hijo con sindrome de Down implica que en las familias surjan
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nuevas lecciones de vida en las que afloran diversos valores que de otro modo no se
hubieran planteado con la misma naturalidad. Una visidon positiva de la vida, la
apreciacion y el disfrute de los pequeifios momentos, la reconsideracidon de lo que es
realmente transcendental para cada individuo, el amor, la generosidad y el altruismo, la
tolerancia, la aceptacién incondicional de las diferencias individuales o la paciencia,
entre otros, son valores que las familias consideran que aporta la condicidn de convivir
con una persona con SD y que dan la oportunidad al conjunto familiar de consolidar un
tejido de relaciones mas cercanas, solidas y profundas, haciendo a sus miembros
mejores personas (Choi y Riper, 2016; Pillay et al., 2012; Povee et al., 2012; Skotko et
al., 2011a; Skotko et al., 2015). Las familias incluso testimonian que son aquellas
personas mas necesitadas las que terminan ayudando, de manera inconsciente, al resto

de la familia, asi como a la sociedad en general (Skotko et al., 2011a).

- Fuentes de apoyo: Padres y madres recurren a diversas fuentes de apoyo para
compartir las vivencias y preocupaciones experimentadas a casusa del SD de sus hijos,
constituyéndose como principales recursos el conyuge y los parientes mas préximos
(Pereira — Silva et al., 2015), seguidos de la familia extensa y las amistades cercanas
(Povee et al., 2012), las creencias religiosas y los servicios profesionales (Rooke y Pereira

—Silva, 2016).

Si bien es cierto que los miembros de la familia extensa y los circulos de amistades se
convierten en una de las principales fuentes de soporte emocional (Povee et al., 2012;
Rooke y Pereira — Silva, 2016), cuando las reacciones del entorno mds cercano no son
las esperadas, las madres sienten grandes oleadas de frustracién. Expresiones
procedentes de familiares y amigos como “Solamente las personas especiales estan
capacitadas para tener hijos especiales” (Pillay et al., 2012) o reacciones ajenas
desagradables, como pueden ser los prejuicios sociales o la no aceptacidon de terceros
respecto a situaciones de discapacidad (Skotko et al., 2011a) son los hechos que las
madres consideran como mas hirientes y ofensivos. En este punto, debe tenerse en
cuenta que a pesar del progresismo que define la conciencia social actual, la existencia
de actitudes sutiles y no tan sutiles, de rechazo tanto implicito como explicito todavia se
pueden observar en el transcurso del dia a dia (FIérez, 2012). En contraposicién, cuando

las madres observan en su entorno actitudes de sensibilidad, reconocimiento o
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normalizacion hacia el SD, valoran de forma profunda la vivencia de este tipo de
experiencias positivas, vinculandolas a sentimientos de tranquilidad y bienestar (Choi y

Riper, 2016).

La vocacioén religiosa puede ser una fuente de apoyo importante para el individuo o el
grupo familiar en el proceso de la vivencia del SD en la familia (Rooke y Pereira — Silva,
2016). En cualquier caso, la espiritualidad es un concepto complejo que se vive de una
manera muy personal e intima. De este modo existen casos en los que las creencias
religiosas aportan equilibrio y salud mental al individuo, el cual se siente apoyado y
acompafiado durante los momentos mas duros de su vida, como puede ser el hecho de
aceptar que un hijo tiene discapacidad. Mientras que en otros casos, el hecho de vivir
una adversidad manteniendo creencias trascendentales conduce a que el sujeto se
plantee su fe y se cuestione preguntas que intenten responder la incégnita de que por
qué Dios ha permitido y permite la discapacidad (“éPor qué me ha tocado a mi?”, “éQué
le habré hecho yo a Dios para merecer esto?”, “éPor qué Dios ha permitido que mi hijo
nazca con problemas y sufra?”). En cualquier caso, el hecho de pertenecer a una
asociacion religiosa provee al individuo de una comunidad en la que apoyarse tanto
espiritual como emocionalmente e incluso, en alguno de los casos, econdmicamente

(Nelson et al., 2013; Nelson et al., 2016; Pillay et al., 2012).

En referencia a los servicios especializados en SD, la familia valora las contribuciones
aportadas por los mismos y reconoce el gran apoyo prestado, valorando de forma audn
mas acusada la orientacién profesional recibida y los programas centrados en la
estimulacion del desarrollo de su hijo y ayuda en su cuidado y atencién. No obstante, en
este aspecto, los grupos familiares reclaman la necesidad de que se les facilite un mayor
numero de contactos profesionales y se les oriente e incentive a proseguir en la misma

linea de decisiones ya tomadas (Rooke y Pereira — Silva, 2016).

Impacto familiar y social

- Pareja: El hecho de contar en el seno de la pareja con un hijo con SD provoca que ésta
deba, desde un principio, desarrollar estrategias de afrontamiento de la situacién de
manera individual y conjunta. Al igual que a nivel familiar, la pareja debe poner en juego
todas sus estrategias para lidiar lo mejor posible con la situacién a la que se enfrenta.

De este modo, dependiendo del tipo y relacién de pareja al que se haga referencia, asi
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como de sus caracteristicas individuales, el afrontamiento de la situacién se lleva a cabo
de una u otra manera, en unos casos ayudando a consolidar aiin mas los lazos afectivos
entre ambos compafieros mientras que en otros, aportando altos niveles de tensién al
matrimonio o pareja (Hartway, 2016). Las ultimas investigaciones apuntan que la pareja
se constituye como la principal fuente de apoyo (Rooke y Pereira — Silva, 2016) y los
matrimonios con hijos con SD se muestran satisfechos con las relaciones afectivas que
mantienen entre ellos, siendo muy reducido el nimero de parejas que considera que
su hijo con SD aporta tensién a su relacidn (Skotko et al., 2011a). Este tipo de resultados
confronta de forma directa con los estudios realizados hasta la década de los 80, en
donde se identificaba la discapacidad con la aparicidon de dificultades matrimoniales,
induciendo incluso al divorcio. Afortunadamente, la literatura originada a partir de los
afios 80 comenzd a revelar datos mdas positivos, como por ejemplo, que la tasa de
divorcio identificada en familias con hijos con SD eray es comparable a la de la poblacién
general e inclusive menor que la presentada por familias con hijos portadores de otras
discapacidades (Carr, 1988; Gath y Gumley, 1986; Lederman et al., 2015; Urbano y
Hodapp, 2007).

El dato que si destacan estas parejas es que cuando sus hijos con SD alcanzan la edad
adolescente o adulta no logran el nivel de independencia del mismo modo que lo haria
un hijo sin discapacidad, lo que repercute de un modo directo en el nivel de
independencia que los padres podrian obtener como matrimonio en el caso de que su
hijo no padeciese ninguna discapacidad (Cunningham, 1996). La tendencia general
implica que las personas con discapacidad, y en este caso con sindrome de Down,
desarrollen la mayor parte de sus actividades en el contexto familiar directo o extenso,
antes que en la comunidad social, lo que implica que los hijos con SD tengan un contacto
mas constante con sus padres o familiares, asi como un mayor nivel de dependencia,
gue personas en su misma situacion pero sin SD (Lyons et al., 2016). Cabe destacar que
esta concepcién ha sufrido una importante evolucidn con el paso del tiempo, gracias a
los avances en el pensamiento social de la discapacidad y los esfuerzos por brindar a los
jovenes discapacitados oportunidades educativas, laborales y de autonomia vital.
Actuales estudios recalcan la importancia de proporcionar a jévenes y adultos los
recursos, la informacién y la orientacién laboral necesarios para su acceso al mundo

laboral, confirmando la teoria de que los jévenes con discapacidad que desempefian un
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puesto laboral contribuyen a que la familia muestre una mayor calidad de vida (Foley et
al., 2014). Ofrecer a los jévenes con discapacidad el acceso a programas de formacion
de calidad, como pueden ser los programas universitarios especificos, supone un paso
previo y fundamental para la posterior incorporacidon de estas personas en el mundo

profesional (Cerrillo, lzuzquiza y Egido, 2013).

Retomando las vivencias experienciales dentro de la pareja, aunque en ambos casos, en
el de la mujer y en el del hombre, los resultados de los estudios indican altas tasas de
satisfaccion, los hombres tienden a mostrar niveles mas altos de satisfaccion conyugal
que las mujeres (Durmaz et al., 2011) quiza porque las mujeres se ven abrumadas por
momentos de mayor estrés durante su experiencia de ser madre de un hijo con
sindrome de Down. En muchas ocasiones las mujeres sienten que no han sabido dedicar
el tiempo necesario a su cényuge debido a estar excesivamente focalizadas en cubrir las
necesidades de sus hijos con SD, en atender al resto de hermanos y en atender a su
carrera laboral (Pillay et al., 2012). Respecto a los principales problemas que aparecen
dentro de la pareja, tanto los padres como las madres hacen referencia a conflictos
surgidos de la diferencia entre estilos educativos de ambos progenitores (Florez, 2016a)
y aquellos derivados de complicaciones financieras (Povee et al.,, 2012). Romero y
Peralta (2012) pusieron de manifiesto que la diferencia del estilo educativo entre los
padres provocaba en muchas ocasiones enfrentamientos parentales, lo que conllevaba
ademas a la emision y transmision de mensajes ambiguos sobre la vision de las
capacidades y el nivel de autonomia hacia la persona con SD. Ha sido demostrada una
gran dificultad paterna a la hora de imponer limites a sus hijos con SD, declarandose la

mayor parte de los padres demasiado permisivos a la hora de educar a sus hijos.

- Hermanos: Uno de los aspectos que los padres consideran mas negativos es que tener
un hijo con SD afecta directamente a los demas miembros de la familia, como por
ejemplo a sus otros hijos, quienes no solamente gozan de menor atencién y cuidado por
parte de sus padres sino que, ademas, en muchas ocasiones les es asignado el rol de
cuidador (Povee et al., 2012). Sin embargo, en contraste con este hecho, cuando se
analiza directamente la relacidn que estos hijos establecen con sus hermanos con SD los
datos se tornan mucho mas positivos. La inmensa mayoria de los hermanos de personas

con SD muestra gran satisfaccion con las relaciones existentes entre hermanos (Graff et
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al., 2012), definiéndolas como calidas y con bajos niveles de conflicto o rivalidad
(Cuskelly, 2016). La mayor parte de los hermanos expresa un gran orgullo a la hora de
declarar que el hecho de tener un hermano con SD les ha ayudado a aprender nuevas
lecciones de vida, como por ejemplo a ser mds maduros o a apreciar de manera
profunda las diferencias humanas (Skotko et al., 2011b; Urbano y Hodapp, 2007). Pocos
son los casos en los que los hermanos muestran lastima o tristeza por sus hermanos y
aun menos vergiienza de ellos, pero si estos sentimientos ocurren, tienden a aparecer
entre los 9 y los 11 afios de edad y suelen guardar una relacién estrecha con
sentimientos de verglienza o rechazo expresado por los propios padres (Skotko et al.,
2015) o con problemas significativos de aprendizaje de los nifios con SD (Skotko et al.,
2011b). Hermanos de nifios con SD expresan su descontento a la hora de observar que
su hermano con SD tiene que acudir a una escuela de educacién especializada o que,
aun acudiendo al mismo centro educativo, su hermano es atendido por un profesor
especialista en una clase separada del resto de alumnos (Skotko et al., 2011b). Sin
embargo, Choi y Riper (2013) insistieron en la reversibilidad de este tipo de situaciones,
a través de la modificacion de los factores negativos expresados por los hermanos e
instando a los profesionales encargados de la intervencién familiar y comunitaria a
detectar precozmente e intervenir sobre este tipo de elementos para proveer un
asesoramiento integro y eficaz en dichas situaciones. En este punto, es necesario
enfatizar que el cuidado e interés mostrado por parte de la familia por generar un clima
estable y de confianza entre todos sus miembros, haciendo especial hincapié en la
importancia de las relaciones entre hermanos, puede constituirse como base
condicionante para el tipo de calidad de vida familiar del propio conjunto en su vida

futura (Flérez, 2017b).

- Vida familiar y social: Las familias refieren que sus hijos con sindrome de Down estan
incluidos en los planes familiares que realizan todos los miembros de la familia en
conjunto, argumentando que disfrutan al igual que los demas miembros de este tipo de
actividades, como pueden ser los viajes vacacionales. Sin embargo, cuando existen
problemas comportamentales asociados al sindrome, los padres si expresan temor ante
la realizacidn de ciertas actividades, sintiendo que su gama de ocio y tiempo libre se ve
restringida por la apariciéon de este tipo de conductas en su hijo (Povee et al., 2012) y

considerando que el esfuerzo que tienen que realizar para integrar en actividades
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sociales a su hijo con SD y problemas conductuales asociados es tan grande y estresante
que vale la pena eludirlas en lugar de enfrentarse a ellas (Pillay et al., 2012). Dentro de
la gama de alteraciones comportamentales los padres hacen referencia a los siguientes
factores como aquellos que les producen un mayor nivel de preocupacion:
comportamientos agresivos, conductas antisociales, rabietas incontrolables y conductas
propias del Trastorno de Espectro Autista (TEA) como la necesidad de rutinas
imperturbables, rigidez mental o el exceso de ansiedad ante situaciones desconocidas

(Povee et al., 2012).

Por otra parte, la sensacion de aislamiento social es referida por muchas familias para
expresar la falta de espontaneidad que sienten en sus vidas por dirigir su planificacién
familiar en torno a las necesidades de su hijo con sindrome de Down (Povee et al., 2012).
Testimonios maternos aseguran, ademads, que desde el nacimiento de su bebé con
sindrome de Down el tiempo que pasan con sus amigos se ha visto notablemente

reducido (Durmaz et al., 2011; Pillay et al., 2012).

Impacto en el dominio de la circunstancia

- Preocupaciones clinicas: La noticia del SD en un hijo se asocia inicialmente en la familia
con una situacién vivida con sorpresa, incertidumbre, impacto emocional e, incluso,
dolor, a pesar de que posteriormente esta gama de reacciones emocionales suele ser
sustituida por estrategias positivas de afrontamiento y resiliencia familiar (Rooke y
Pereira — Silva, 2016). Actualmente, la amplia gama de recursos disponibles dedicados a
la atencidn del SD, accesible para la poblacidn general, permite que los padres se sientan
adecuadamente informados y atendidos respecto a la circunstancia. No obstante,
padres y madres reconocen que los problemas clinicos derivados del SD les provocan
ansiedad y preocupacion (Rooke y Pereira — Silva, 2016). En esta linea, Skotko, Davidson
y Weintraub (2013) analizaron las preocupaciones clinicas que los padres compartian
con los profesionales del ambito sanitario, mostrando como temas mas recurrentes los
referidos a las dificultades surgidas ante el dominio de los aspectos conductuales de sus
hijos, los problemas de comunicacién expresiva o los problemas relacionados con el

control de peso (véase tabla 17).
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Tabla 17: Preocupaciones clinicas (% diferente a 100 debido a que algunos de los pacientes
cuentan con mas de un diagndstico) de los padres (N = 105) durante las visitas médicas.

PREOCUPACIONES NUMEROQ %

Problemas de conducta 57 54,3
Lenguaje 56 53,3
Comida/Obesidad/Dieta 20 10,0
Ortopedia 17 16,2
Temas de educacidn 16 15,2
Temas de suefio 3 12,4
Estrefiimiento 10 9,5
Preguntas sobre las guias SD ] 8,6
Control de esfinteres g 8,6
Vision 7 6,7
Dentadura 6 5,7
Audicion 5 4,8

(Fuente: Tomada de Skotko et al., 2013)

En el estudio de Skotko et al. (2013) quedd reflejado que, ademas de las complicaciones
médicas surgidas directamente del hecho de poseer SD, existe una serie de trastornos
asociados que muestra una alta tasa de aparicion a la condicidn de SD. Seis de cada ocho
bebés nacidos con SD manifiestan, vinculados al sindrome, una serie de anomalias de la
salud de diversa naturaleza, encontrandose entre las mas frecuentes las relacionadas
con los problemas cardiacos (Pillay et al., 2012). Este hecho implica que los padres se
vean en la obligacién, no solo de asumir que su hijo posee una discapacidad sino de
cubrir todas las necesidades relacionadas con la salud que esta discapacidad conlleva
consigo. Romero y Peralta (2012) seialaron en su estudio que las familias mostraban
una gran preocupacion y una dedicacion continua hacia sus hijos con SD debido tanto a
sus problemas médicos como a los comportamentales, posiblemente provocados estos
ultimos por un estilo educativo familiar sobreprotector. Esta preocupacion persistente
alo largo de la vida de los hijos con SD acompafia durante todas las etapas del desarrollo
a padresy familiares directos, sin embargo, Durmaz et al. (2011) afirmaron en su estudio
gue las madres mostraron un mayor grado de responsabilidad a la hora de satisfacer las
necesidades cotidianas derivadas de la condicién de sindrome de Down de sus hijos. Las
madres tienden a recordar el primer afio de vida de sus hijos con SD como un laberinto
de médicos, hospitales, enfermedades y visitas a urgencias de manera continuada (Pillay

et al.,, 2012).
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Por otra parte, otra de las preocupaciones maternas mas significativas es ofrecer a sus
hijos con SD una terapia de calidad llevada a cabo por profesionales cualificados, pero
en gran parte de las ocasiones encontrar un tratamiento que cumpla todos los requisitos
se torna en una dificil tarea para los miembros de la familia. Aspectos como la frecuente
rotacion de personal en los centros especializados, el exceso de consumo de tiempo que
conlleva la realizacién de un tratamiento o la percepcidn por parte de los padres de la
falta de preparaciéon de algunos profesionales conllevan que esta experiencia se perciba

como una situacion compleja para las familias (Pillay et al., 2012).

- Aceptacion de la circunstancia de SD: La aceptacion de la condicién de SD por parte
de los padres suele ser asimilada plenamente durante la vida del hijo con SD. Los padres
se sienten orgullosos de sus hijos, sin tener en cuenta su condicién de SD (Skotko et al.,
2015) y, mientras que los ultimos avances en investigacidn genetista molecular plantean
la posibilidad de una cura para el sindrome de Down, menos de la mitad de los casos
estudiados optaria por aplicar esta posible cura a sus hijos afectados y si lo hiciesen se
basarian solamente en la intencién de ofrecerles a sus hijos una mayor independencia

vital (Inglis, Lohn, Austin y Hippman, 2014).

El sentimiento de orgullo suele estar presente en la familia todos los momentos de la
vida del hijo con SD, celebrando en las diversas etapas de desarrollo cada pequefio hito
o logro por minimo que sea (Skotko et al., 2015). Sin embargo, las madres expresan que
una de sus mayores frustraciones surge cuando observan el retraso que implica el hecho
de poseer SD en la consecucidn de objetivos frente a nifios que no poseen alteraciones
de desarrollo. La alta variabilidad del perfil fenotipico del SD dificulta la tarea de
establecer un patrén comun de desarrollo para todos los casos de SD, existiendo
solamente cuadros orientativos del crecimiento de poblacién con SD y, en menor
medida, patrones con los hitos de desarrollo de los nifios con este sindrome (Aburawi,
Nagelkerke, Deeb, Abdulla y Abdulrazzaq, 2015; Marchal et al., 2016; Troncoso, 2007;
Troncoso, Cerro del y Ruiz, 1999; Zemel et al., 2015). Ante esta situacion, las madres
hacen referencia a sentimientos de ansiedad y angustia por desconocer en qué estadio
concreto del desarrollo de su hijo va a alcanzar uno u otro hito. La consecuencia es que
estas madres tienden a comparar los logros de sus hijos con SD con los logros de nifios

con desarrollo tipico, lo que provoca que sus hijos salgan siempre mal parados y los
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sentimientos de frustracion y estrés aumenten considerablemente, como consecuencia
(Pillay et al., 2012), acentuandose este tipo de emociones en etapas del desarrollo mas
complejas como la adolescencia (Oliveira de, Moraes, Oliveira y Ferreira, 2016; Rooke y

Pereira — Silva, 2016).

- Expectativas frente al SD: Las expectativas parentales sobre la evolucion del SD de los
hijos varian dependiendo de la etapa vital en la que se sitlen sus hijos, siendo para ellos
primordial la autonomia en edad preescolar y escolar y contar con una fuente de
ingresos econdmicos estable para los mismos a partir de edades adolescentes. Pero el
mayor punto de preocupacién de los padres se centra en el futuro a largo plazo de sus
hijos. Al contrario que el resto de sus hijos sin necesidades especiales, los padres
consideran que sus hijos con SD tendrdn en un futuro mayores dificultades para adquirir
una educacion superior, encontrar un trabajo remunerado, mantener una relacién de
pareja o ser independientes en su vida diaria. Entre sus preocupaciones mas habituales
se encuentran el hecho de saber quién les va a atender cuando ellos fallezcan, el grado
de felicidad una vez ocurra esto o con qué ingresos econémicos se van a mantener (Pillay
et al., 2012). En términos generales aunque los padres se sientan orgullosos y confiados
sobre la evolucidn de sus hijos con SD, en ciertas ocasiones los padres de hijos con SD
pueden ser capaces de transmitir expectativas de corte negativista hacia sus vastagos,
acompafadas en términos generales de objetivos poco realistas, tanto por considerarse
excesivamente altos o ambiciosos o excesivamente sencillos en relacidon a sus
capacidades (Flérez, 2016a). Este tipo de actitudes parentales tienden a influir en la
autodeterminacién y autoestima de los hijos con SD, quienes sienten que no pueden
cumplir los deseos de sus progenitores, los cuales en la mayor parte de las ocasiones ni
si quiera son conscientes de que estan dirigiéndose hacia sus hijos de un modo

contraproducente.

4.1.3. Familias con hijos con SD frente a otras discapacidades

El origen de la idea de la ventaja del sindrome de Down

Desde que John Langdon identificd, una vez superada la mitad del siglo XIX, a un grupo
independiente de gente con discapacidad intelectual que poseia un humor afable y una
gran capacidad imitativa, se comenzd a barajar la idea de que este grupo de personas

poseia ventajas sobre aquellas otras que también contaban con discapacidad intelectual

oY

148

——



pero que presentaban peculiaridades dispares (Corrice y Glidden, 2009; Esbensen y
Seltzer, 2011; Glidden et al., 2014; Lanfranchi y Vianello, 2012; Mitchell et al., 2015).
Las caracteristicas positivas de la expresion fenotipica del SD, el afable perfil
estereotipado de su personalidad, la alta tasa de incidencia, la posibilidad de diagndstico
prenatal asi como la alta aceptacion social del SD e, incluso, la atencién que recibe por
parte de los medios de comunicacion ayudan a corroborar la idea de una cierta ventaja
frente a discapacidades de otro tipo de etiologia o de etiologia desconocida (Adamson,
Deckner y Bakeman, 2010; Mitchell et al., 2015). Mientras que factores como el mayor
nivel de trastornos de la salud o la presencia de importantes alteraciones conductuales
caracteristicas de trastornos como el sindrome de Williams, el sindrome de X fragil o el
sindrome de Prader — Willi, produce la desaparicidon de la idea de una cierta ventaja en
estos sindromes frente a otros grupos de discapacidad (Lanfranchi y Vianello, 2012;
Lederman et al.,, 2015). Si bien, se puede considerar la existencia de una serie de
ventajas acerca del sindrome de Down, es necesario comprender la consideracion de
gue estas ventajas se encuentran limitadas tanto por el momento en el qué son medidas
como por las variables que son tenidas en cuenta en el momento de su analisis (Glidden
et al., 2014). Por otra parte, estudios como el de Corrice y Glidden (2009), anadieron, asi
mismo, que era preciso considerar que esta ventaja podia ser resultado de un sesgo en
el muestreo a la hora de llevar a cabo la investigacion, por lo que era necesario tener
presentes todos los factores y variables implicados. Esbensen y Seltzer (2011)
determinaron que variables como el pesimismo, la edad materna en el momento de
recibir al hijo con SD o los servicios sociales no eran indicadores significativos para
predecir los niveles de satisfaccidn vital o la calidad de la relacién materno — filial,
mientras que factores como la ausencia de problemas conductuales propia del fenotipo

de SD si conducian, en contraposicidn, a resultados mas favorables de dichos aspectos.

Familias con hijos con SD vs familias con hijos con otras discapacidades

La presuncién de la existencia de la ventaja que ofrece el SD frente a otro tipo de
discapacidades afecta, no solamente al sujeto que posee el sindrome, sino que
concierne directamente a los familiares de dichas personas, por lo que en esta linea, a
pesar de los retos que supone la crianza de un hijo con SD, los cuidadores de este tipo
de personas manifiestan niveles de esperanza altos relativos tanto a su situacion

personal como a los aspectos vinculados con la crianza y la evolucién de los nifios con
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SD que tienen a su cargo. Niveles de esperanza de grado superior a los mostrados por
cuidadores de hijos con enfermedades crdnicas fisicas (espina bifida, paralisis cerebral
o diabetes), trastornos de externalizacion, alteraciones cromosdmicas raras o trastornos
generalizados del desarrollo, quienes tienden a manifestar un mayor grado de
inseguridad ante su situacidon y la de sus hijos, asociada en la mayor parte de las
ocasiones a la gravedad, especificidad o incertidumbre que rodea a los cuadros clinicos
de sus hijos (Blacher, Baker y Kaladjian, 2013; Truitt, Biesecker, Capone, Bailey y Erby,
2012).

La tendencia familiar tipica es que tanto los padres como las madres manifiesten
creencias positivas sobre su hijo, aunque éste posea algun tipo de discapacidad. Sin
embargo, se ha estudiado que los padres de hijos con TEA frente a padres con hijos con
SD expresan creencias mas negativas sobre los mismos (Goldberg, Fontil, Sladeczek y
Miodrag, 2014), mostrando un menor grado de bienestar psicolégico en la etapa de
nifez, el cual afecta al curso total de la vida (Hartley, Seltzer, Head y Abbeduto, 2012).
Este hecho se debe a que las caracteristicas inherentes a los trastornos del espectro
autista se manifiestan de manera mas acusada que las propias del SD (Griffith, Hastings,
Nash y Hill, 2010). Los problemas de conducta y comportamiento, los trastornos
lingliisticos y de comunicacion y la ausencia de habilidades sociales caracteristicos de los
trastornos del espectro autista provocan en la familia mayores cuadros de angustia y
estrés que en familias con hijos con SD, los cuales tienden a mostrarse como personas
sociables, cercanas, carifiosas y con menores problemas comportamentales que los
derivados del TEA (Hartley et al., 2012; Mandleco y Web, 2015). En este punto, cabe
destacar, que, incluso, aunque los nifios con SD, muestren en ciertos aspectos de su
desarrollo, tal y como en los niveles de competencia linglistica y comunicativa,
dificultades o problemas severos, sus padres muestran menores niveles de estrés,
considerandose ellos mismos capaces y competentes a la hora de establecer, por
ejemplo, relaciones comunicativas satisfactorias con sus hijos (Smith, Romski, Sevcik,

Adamson y Barker, 2014).

En términos generales, la etiologia de la discapacidad y el grado de los problemas de
conducta constituyen dos de los factores mas determinantes de riesgo del bienestar del

estado psicolégico parental (Hartley et al., 2012) y aun de modo mds concreto, las
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familias de jovenes con SD que muestran un alto nivel en habilidades de autonomia y
autocuidado, en habilidades comunicativas y en habilidades sociales presentan una
mejor calidad de vida que aquellas en las que sus hijos demuestran niveles mas bajos en
los aspectos mencionados (Foley et al., 2014). En contraste con el sindrome de Down,
las caracteristicas fenotipicas propias de sindromes como el de Prader — Willi o el de X
fragil, conllevan que los padres muestren un mayor nivel de estrés personal (Lanfranchi
y Vianello, 2012) o un mayor grado de pesimismo en el caso de los padres de
adolescentes y jovenes — adultos con TEA o con sindrome de X fragil (Hartley et al.,
2012). Por otra parte, las familias con hijos con TEA frente a familias con hijos con SD
muestran situaciones de mayor estrés financiero derivado del coste que supone
satisfacer las necesidades especificas del trastorno de sus hijos, mayor estrés crénico y
menor vida social (Goldberg et al., 2014), aunque padres tanto de hijos adolescentesy
jévenes — adultos con SD, con TEA o con sindrome de X fragil muestran el mismo nivel
de capacidad de afrontamiento frente a los respectivos diagndsticos de sus hijos (Hartley
et al.,, 2012). Cabe destacar, que particularmente los hermanos de personas con SD
frente a hermanos de personas con autismo, sienten mayor confianza, comprension y
respeto en sus relaciones interpersonales (Mandleco y Webb, 2015; Urbano y Hodapp,
2007). Mientras que los hermanos de personas con SD evocan mayoritariamente
aspectos positivos sobre sus hermanos, los hermanos de personas con TEA mencionan
percepciones positivas, pero también percepciones negativas, relacionadas
especialmente con las conductas destructivas o agresivas consecuentes del trastorno de

su hermano (Mandleco y Webb, 2015).

En referencia a la satisfaccién marital, las tasas de divorcio que se relacionan con parejas
con hijos con SD se comparan a las mostradas por la poblacion tipica. Una vez mas, se
retoma la idea de que las caracteristicas afables del fenotipo habitual del SD no causan
graves conflictos en el seno de la pareja, lo que conlleva a los padres a asumir el reto de
la crianza de un modo mas sencillo en comparacidén con otros sindromes, como es el
caso del sindrome de Rett. Mientras que el diagndstico del SD se transmite antes o en
el momento del nacimiento del bebé, el sindrome de Rett suele ser detectado alrededor
de los 18 meses de edad del bebé, por lo que los padres no solamente tienen que
aferrarse a la idea de la pérdida de un hijo imaginario, si no que tienen que enfrentarse

a un proceso de deconstruccién, en donde el hijo con el que han vivido hasta entonces
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desaparece, para dar paso a una persona con una circunstancia totalmente inesperada
en su desarrollo (Lederman et al, 2015). Evidentemente, las estrategias de
afrontamiento que las familias con un caso de sindrome de Rett tienen que poner en
funcionamiento, deben ser mucho mds potentes que aquellas puestas en marcha por
familias a las que se les ha diagnosticado la discapacidad de sus hijos en momentos en
los que no, o apenas, habian tenido contacto con ellos, es decir, antes o en el momento

del parto (Lederman et al., 2015).

En conclusion, en términos generales se habla de la idea de una cierta ventaja del
sindrome de Down sobre el resto de discapacidades, asociada a la ausencia de
problemas severos conductuales, clinicos y de desarrollo, que permite a las familias vivir
la circunstancia con niveles de tranquilidad comparables a los presentados por familias
tipicas. La comunicacién de la existencia de dicha ventaja, avalada por estudios
cientificos de calidad, puede ser un dato significativo a transmitir a las familias

expectantes que se sitlan, en muchas ocasiones, ante una compleja toma de decisiones.

4.2. MODELOS TEORICOS SOBRE IMPACTO Y RESPUESTA FAMILIAR

4.2.1. Modelo Doble ABC — X de McCubbin y Patterson (1983)

El Modelo Doble ABC — X se planted durante la década de los 80 a partir de una
reinterpretacion de la teoria cldsica del estrés familiar y del Modelo ABC — X que Reuben
Hill propuso a finales de la década de los 50. Hill (1949) realiz6 una serie de
investigaciones, centradas en la respuesta familiar ante situaciones de crisis y su relacién
con los agentes estresores. De este modo, surgié el Modelo ABC — X en donde se
explicaba la teoria del estrés a través de la interaccién de los factores: A (evento
estresor), B (recursos) y C (sentido que la familia confiere al suceso) para producir una
situacion de crisis, es decir, el factor X resultante. En 1983, los autores McCubbin y
Patterson, refinaron el modelo simple original para crear el Modelo Doble ABC — X al que
incrementaron nuevas variables respondiendo el patrén del paradigma al siguiente
esquema: el factor aA (acontecimiento estresor + acopio de demandas o agentes
estresores) en su interaccidn con los factores bB (recursos previos + nuevos recursos) y
cC (significaciéon que la familia concede a la situacion + capacidad percibida de manejo
y control) provocan un resultado de adaptacion, es decir, el factor xX, referido a los

niveles de estrés. Por tanto, la nueva reformulacién definié el proceso de ajuste familiar
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tras la conmocidn inicial ante una circunstancia estresante y critica como el resultado de
la multiple interaccidon entre los cuatro componentes fundamentales aA, bB, cC y xX
(Hesamzadeh, Dalvandi, Maddah, Khoshknab y Ahmadi, 2015; McCubbin y McCubbin,
1988; McCubbin y Patterson, 1983; Patterson, 1988; Patterson y Garwick, 1994).

4.2.2. Modelo de Respuesta de Ajuste y Adaptacion Familiar de Patterson
(1988)

En el afio 1988, Patterson desarrolld el Modelo de Respuesta de Ajuste y Adaptacion
Familiar (FAAR si se atiende a su acronimo en inglés The Family Adjustment and
Adaptation Response — FAAR Model). El modelo se fundamentd en la teoria de la
resiliencia familiar y se dividié en dos fases esenciales, fase de ajuste y fase de
adaptacion, ambas separadas por una situacién de crisis familiar. La fase de ajuste fue
concebida como una etapa temporal, precedente al evento estresante y dominada por
la estabilidad de la estructura y los patrones de interaccién familiar. El sistema familiar
solventa las demandas surgidas con recursos y capacidades con los que ya cuenta, de
modo que la familia se situa en un nivel de ajuste familiar dindmico. Sin embargo,
cuando el tipo y la cantidad de demandas familiares sobrepasan consideradamente las
capacidades familiares, siendo esta situacién persistente en el tiempo, la familia se
sumerge en una situacion de desequilibrio, denominada crisis familiar. Durante la fase
posterior, la fase de adaptacidén, el sistema familiar procura reestablecer el equilibrio
inicial activando los mecanismos de resiliencia de los que dispone. La adaptacion familiar
requiere que el sistema familiar alne sus esfuerzos para recobrar la estructura y el
sentido familiar existente previamente (Patterson, 1988b, 2002a, 2002b), por lo que la
resiliencia familiar se concibe como la capacidad que posee el conjunto familiar para
restaurar el equilibrio previo existente, asi como su competencia de desarrollo de una
adecuada respuesta adaptativa ante situaciones de estrés (Luthar, Cicchetti y Becker,

2000; Rutter, 2007).
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Fig. 28: Modelo de Respuesta de Ajuste y Adaptacion Familiar de Patterson (1988).
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4.2.3. Modelo de Resiliencia de Estrés, Ajuste y Adaptacion Familiar de

McCubbin y McCubbin (1993, 1996)

El Modelo de Resiliencia de Estrés, Ajuste y Adaptacion Familiar (McCubbin y McCubbin,

1993, 1996) propone un paradigma de evaluacién que analiza tanto el funcionamiento

del conjunto familiar, como sus procesos de ajuste y resistencia y la propia situacion de

crisis que ha llevado a la rotura del equilibrio funcional del sistema familiar. El modelo

acentua el valor que la capacidad de recuperacion familiar posee ante circunstancias

adversas y eventos estresantes, por lo que destaca los aspectos fuertes de la familia y

su respuesta ante dichos agentes estresores.

McCubbin y McCubbin perfilaron cinco principios sobre los que basar el modelo:

Fig. 29: Principios tedricos del Modelo de Resiliencia de Estrés, Ajuste y Adaptacion Familiar de
McCubbin y McCubbin (1993, 1996).
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previsible a lo
largo de su
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(Fuente: Datos tomados de McCubbin y McCubbin, 1993 y 1996)
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perspectiva
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define como

grupo

5. Ante
situaciones
criticas busca
recobrar el
equilibrio
previo

La aplicacién del modelo, facilita a los procesos de intervencién familiar, a alcanzar una

adaptacion y ajuste mas satisfactorios ante situaciones de crisis.

oY

155

——




4.2.4. Modelo de la Teoria Sistémica de Resiliencia Familiar de Walsh

(1996)

Walsh definié el concepto de resiliencia como “la capacidad de resistir y recuperarse de
desafios criticos de la vida y de la adversidad” (Walsh, 1996, p. 261), puntualizando que
cuando se habla de resiliencia familiar, no se debia considerar la capacidad de resiliencia
como la habilidad propia de resistencia y ajuste de cada miembro de manera individual,
sino que se debia comprender desde una perspectiva sistémica concibiendo a la familia
como una unidad funcional (Walsh, 1996, 1998, 2002, 2003, 2007, 2013). El principio
esencial del que partia esta premisa se centraba en que una situacidn critica constante
no afectaba uUnicamente a un miembro de forma particular, si no que impactaba
directamente sobre la dindmica del conjunto familiar al completo. El desarrollo, por
parte del sistema familiar, de los procesos fundamentales de resiliencia, llevaba en
momentos agudos de crisis, incluso a fortalecer los vinculos personales entre sus
miembros, generando la priorizacidon de nuevos valores y potenciando la adquisicion de
nuevas estrategias y capacidades de resistencia familiar (Walsh, 2003). Walsh sefialé
gue para que el conjunto familiar alcanzara exitosamente el desarrollo de dichos
procesos fundamentales debian tenerse en cuenta tres ejes clave: 1) los sistemas de
creencias, 2) los patrones organizacionales y 3) la comunicacién y resolucién de
problemas en la familia, los cuales son recogidos por los autores Gdmez y Kotliarenco

(2010) en la siguiente figura:
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Fig. 30: Procesos fundamentales de resiliencia familiar de Walsh.

4.3. INSTRUMENTOS DE EVALUACION DEL IMPACTO FAMILIAR

El impacto de la discapacidad en la familia es una realidad que ha estado a menudo
olvidaday subestimada por la investigacidn. Sin embargo, los avances en la investigacion
sobre la discapacidad y la calidad de vida familiar han demostrado la gran importancia
de esta drea y su repercusion a la hora de afrontar la circunstancia de la discapacidad.
Solamente analizando en profundidad las dreas de impacto que la discapacidad provoca
en la vida familiar se puede llegar a mejorar la calidad de vida del paciente, asi como de

sus familiares, ofreciendo a los implicados una adecuada cobertura de las necesidades
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y carencias que presenten en cada caso.
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4.3.1. Instrumentos de evaluacion
La gama de instrumentos de evaluacion dedicados a medir el funcionamiento general
de la familia constituye un amplio grupo dentro de los instrumentos psicométricos de
medida. No obstante, esta cantidad se reduce drasticamente al hablar de instrumentos
gue midan especificamente el impacto familiar que la discapacidad provoca sobre el
funcionamiento familiar (Varni, Sherman, Burwinkle, Dickinson, y Dixon, 2004b). Tras
una exhaustiva revisién bibliografica, se procede a la enumeracion y descripcidon de los
principales instrumentos, con significativa repercusién y aplicacion nacional e
internacional, atendiendo al tipo de factor medido y de la relacion establecida entre el
funcionamiento familiar y el dmbito de la discapacidad. Para ello, se elabora una
clasificacién especifica respondiendo a criterios de necesidades derivadas de la
discapacidad en la familia y a criterios de impacto familiar de la discapacidad. Cabe
destacar, que aunque parte de los instrumentos a los que se hace referencia fueron
originalmente creados para analizar el impacto familiar en poblacién con enfermedad
cronica infantil, en estudios posteriores se avala su aplicabilidad en poblaciones con

discapacidad de diferente etiologia.

Instrumentos de evaluacion de las necesidades familiares aplicables a una situacion

de discapacidad en la familia

Tabla 18: Instrumentos de evaluacion de las necesidades familiares aplicables a una situacién de
discapacidad en la familia.

Principales instrumentos de evaluacidn de las necesidades familiares

Afo | Instrumento Autores \ Poblaciéon \ items Dimensiones
Necesidades sobre informacion,
. apoyo, modos de explicaciones a
. . Familias de poy . P
Family Needs Bailey y . terceros, servicios de la
1988 . ninos con 35 . .
Survey Simeonsson . . comunidad, necesidades
discapacidad ) . . .
financieras y funcionamiento
familiar
Dunst, Cooper, - Recursos basicos, cuidado infantil
) Familias de . .
Family Needs Weeldreyer, i especializado, crecimiento
1988 ninos con 41 -
Scale Snydery . . personal y familiar, recursos
discapacidad Ly ..
Chase médicos y econdémicos,
educacion, preparacion de dieta
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Principales instrumentos de evaluacidn de las necesidades familiares

Ano Instrumento Autores Poblacion items Dimensiones
adecuada, atencion del nifio en el
futuro, estimacion de costes vy
apoyo en tareas del hogar

e Informacién, tratamiento, apoyo
) Familias de o , ap i
Parent Needs Seligmany o formal, informal y material,
1989 . ninos con 26 . .
Survey Darling . . necesidades sobre competencia
discapacidad s
familiar
Familias de
ninos con
Perceived
1989 Quine y Pahl discapacidad 22 -
Needs Scale Y P
mental
severa
Informacidon sobre cuidados de la
salud, informacion sobre
crecimiento y desarrollo,
informacién sobre las necesidades
. . Familias de sicosociales del nifio, apoyo
Family Needs Rawlins, - P . . o =P
. nifios con material necesario para el cuidado
1990 | Assessment Rawlins y 42 . .,
enfermedad de la salud, informaciéon sobre
Tool Horner , . .
cronica tratamientos inadecuados,
problemas con las citas, preguntas
sobre el cuidado prescrito, costes e
inconvenientes de las visitas al
consultorio
. - Pacientes . .
Family Kristjanson, con cancer Importancia de las necesidades
1995 Inventory of Atwood y . ., 20 derivadas  del cuidado vy
en situacion _ .,
Needs Degner cumplimiento de la atencidn
avanzada
Familias de . .
Y / Transporte, independencia,
Needs accesibilidad, finanzas, atencion
adolescentes L .,

1998 Assessment Kennedy et al. Svenes 75/ 68 | médica, comunicacion,

Questionnaire vl socializacion familiar, educacion,
adultos con

espina bifida

formacién profesional

(Fuente: Tomada de Siebes et al., 2012)
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Instrumentos de evaluacion del impacto familiar aplicables a una situacion de

discapacidad en la familia

Tabla 19: Instrumentos de evaluacion del impacto familiar aplicables a una situacién de discapacidad
en la familia.

Instrumentos de evaluacion del impacto familiar originado por una situacion de discapacidad

Ao Instrumento Autores Poblacién items Dimensiones
Familias de Evaluacion de la dimension de
Stein nifios con impacto econdmico, dimension
1980/ Impact on . y p .
. Riessman / enfermedad | 24 /15 | de impacto personal y emocional,
2003 Family Scale . L . ., . s
Stein y Jessop crénicao dimension de impacto familiar y
discapacidad social y dimensién de dominio
Evaluacion de la vida social,
. Familias de sentimientos negativos hacia el
Family Impact = Donenbergy . L L
1993 . . ninos con 50 hijo, impacto econdmico, impacto
Questionnaire Baker . . . L
discapacidad en el matrimonio e impacto en los
hermanos
Evaluacion de 15 dimensiones:
salud global, funcionamiento fisico,
rol / limitaciones sociales,
emocionales / conductuales, rol /
limitaciones fisicas sociales,
Familias de molestias y dolor corporal,
The Child Landeraf ninos con comportamiento, comportamiento
1996 Health grat, problemas 50 global, salud mental, autoestima,
, . Abetz y Ware . . -,
Questionnaire crénicos de percepciéon de la salud general,
salud cambio en la salud, impacto
emocional en los padres, impacto
en el tiempo personal de los
padres, limitaciones en |las
actividades familiares y cohesién
familiar
Ofrece la valoracién personal de
Trutey . . .
, . tener un hijo con discapacidad,
LU Al Familias de evaluando su impacto negativo
2002588 of Cliildhiood el nifnos con 15/20 | en relacidn al tierin (o) traia'o '
2007 = Disability  Trute, Hiebert = . . empo, tranajo v
discapacidad relaciones sociales y, su impacto
Scale — Murphy y .\ .
. positivo, sobre la perspectiva
Levine . .
parental y la actitud familiar
The PedsQL™ - . . . .
. ) Familias de Funcionamiento fisico, emocional,
2004a | Family Impact Varni et al. i 36 .\ o
ninos con cognitivo, comunicativo, parental y
Module . .,
enfermedad nivel de preocupacién parental
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Instrumentos de evaluacién del impacto familiar originado por una situacién de discapacidad

Ano

Instrumento Autores Poblacion items Dimensiones

cronica
infantil

(Fuente: Elaboracion propia)

4.3.2. Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980)
La escala Impact on Family Scale, elaborada por Ruth Stein y Catherine Riessman (1980),
nacio con el propdsito de medir las alteraciones que se producian en el comportamiento
normativo de la familia a raiz de la enfermedad crdnica infantil, aunque es preciso
destacar que su aplicacién posterior se extendid al analisis de los efectos producidos en
la familia por enfermedades de heterogéneo diagndstico, abarcando incluso el ambito

de la discapacidad (Albuquerque, Fonseca, Pereira, Nazaré y Canavarro, 2011).

Las caracteristicas psicométricas del constructo, tal y como su alta fiabilidad y validez,
tanto en su versién original como en sus diversas versiones traducidas y aplicadas a
distintos grupos poblacionales, han permitido que I/mpact on Family Scale haya
extendido su campo de administracion, constituyéndose actualmente como un
instrumento de referencia en diversos paises e idiomas en el andlisis de las
consecuencias que una enfermedad o discapacidad infantil posee sobre el sistema

familiar.

Version original de Stein y Riessman (1980)

Stein y Riessman (1980) desarrollaron un complejo proceso de revisiéon de la literatura
existente sobre la materia, complementado con una fase de investigacién cualitativa
materializada mediante la realizacidn de entrevistas a familias afectadas, para detectar
las principales dimensiones del impacto familiar originado por una enfermedad infantil.
El total de los procesos les condujo a forjar un sélido marco tedrico — empirico sobre el
gue fundamentar el posterior desarrollo de la escala. En la figura (véase fig. 31) situada
a continuacidn se representan los procedimientos empleados en el desarrollo de la

escala.
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Fig. 31: Pasos realizados por Stein y Riessman (1980) en el proceso de desarrollo de Impact on Family

Scale.
Conjunto de 190 items

Reduccion del conjunto de items
por un grupo de expertos

Versian experimental 58
items

(N =52)

Impact on family scale.
32 items

(N = 100)

Impact on family scale

24 items

(Fuente: Datos tomados de Stein y Riessman, 1980)

A pesar de que la version original contase con 33 items, sus autoras, Stein y Riessman
(1980), decidieron eliminar los 9 items referidos al impacto que la enfermedad infantil
tenia sobre los hermanos de estos nifios, debido a la omisién de respuestas en la versién
de prueba. En 1980 se concretd, por tanto, la primera version definitiva, caracterizada
por contar con 24 items, que mostraban una consistencia interna total expresada segln

el coeficiente de alfa de Cronbach de 0,88.

El modo de respuesta de la escala definitiva, vigente actualmente, se lleva a cabo
mediante una escala estdndar tipo Likert de 4 puntos que van desde “muy de acuerdo”
a “muy en desacuerdo”. La escala abarca las siguientes dimensiones del impacto que la

enfermedad infantil tiene sobre el sistema familiar:

162

—
—



- Dimension econdmica (4 items): hace referencia al tipo y medida de cambios que
la enfermedad produce sobre el estatus econémico de la familia.

- Dimension familiar y social (9 items): se encarga de medir la calidad y cantidad de
las relaciones sociales que la familia establece con su entorno préoximo, asi como las
relaciones interpersonales que surgen dentro del ambito familiar, tal y como la
relacién entre hermanos o la relacion de pareja.

- Dimension de tensidon personal (6 items): hace referencia a la voragine de
sentimientos y emociones que surgen en los distintos miembros de la familia vy,
concretamente, a la tensidn personal que recae sobre el principal responsable de la
atencion del individuo que padece la enfermedad.

- Dimension de maestria o dominio de la enfermedad (5 items): se centra en el
anadlisis de las habilidades familiares a la hora de desarrollar estrategias de
afrontamiento y manejo del estrés derivado de la condicion de la enfermedad

crdnica infantil.

En la tabla 20 se pueden consultar los datos estadisticos de la escala atendiendo a sus
cuatro dimensiones, mientras que en la tabla 21 aparece representado el analisis de
fiabilidad en base a las cuatro dimensiones establecidas, asi como en base a la

puntuacion total de la escala.

Tabla 20: Principales estadisticos de Impact on Family Scale.

Dimension N2 de items Media c Min. Max.
Econdmica 4 10,37 2,20 4 16
Familiar / Social 9 22,09 4,90 9 36
Tension personal 6 16,62 3,50 6 24
Dominio 5 9,95 1,98 5 20
Puntuacion total 24 59,04 9,48 24 96

(Fuente: Tomada de Stein y Riessman, 1980)

Tabla 21: Anailisis de fiabilidad de Impact on Family Scale.

Dimension N de items a de Cronbach

Econdémica 4 0,72
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Dimension N2 de items a de Cronbach

Familiar / Social 9 0,86
Tension personal 6 0,81

Dominio 5 0,60
Puntuacion total 24 0,88

(Fuente: Tomada de Stein y Riessman, 1980)

Por ultimo en la tabla 22 se encuentran detallados los 24 items que constituyen la
version original y definitiva en lengua inglesa de la escala de 1980, asi como el analisis

factorial de dichos items.
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Tabla 22: Analisis factorial de los 24 items de Impact on Family Scale: matriz ortogonal ordenada por

saturacion factorial (Varimax).

Factor

m

Additional income is noeded in
order to cover medical expenses

The illness is causing Rnancial
problemns for the family

Time iz lost Fom work becauss of
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I MNn:mTuhun I

work to care for my child

O ecsuse of my chikds Hiness

Flﬂpllhll.hﬂl‘lh!umlh‘lﬂ
© us specially becanse of my child's

5
We see family and frends less
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same as a normmal child
I think about not kaving more
children because of the
illness
Mndrnﬂlrﬂnhﬂhuh

Tr-vah:;hlhl:hwmlhi
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a rdler coaster: in orisis when
my child is acutely i1, OK when
things are

It is hard to find a reliable

We try to treat my child as if
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My relatives have been cnder-

standing and helpful wAith my
child

(Fuente: Tomada de Stein y Riessman, 1980)
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Version revisada de Stein y Jessop (2003)

En el afio 2003, Stein y Jessop, publicaron la revisién de la escala, apoyandose en un
completo anadlisis de sus propiedades psicométricas que les permitié confirmar la
robustez y alta fiabilidad del instrumento. La revisién indico la gran facilidad a la hora de
administrar la escala considerandola como un instrumento de medida totalmente vélido
en la actualidad a la hora de percibir los efectos que la enfermedad infantil
(independientemente del grupo diagndstico al que pertenezca) produce sobre la

institucion familiar.

La revision del aio 2003 aporté una nueva formulacién que se encuentra apoyada, asi
mismo, por otras revisiones como la llevada a cabo por Williams, Piamjariyakul,

Williams, Bruggeman y Cabanela (2006).

Esta reformulacidon propuso organizar la escala en una estructura unidimensional,
reduciendo los 24 items planteados en 1980, a solamente 15, por lo que la aplicacion se
llevaria a cabo mediante la administracion de los 15 items correspondientes a las
dimensiones de impacto familiar, social y tensién personal. Las autoras propusieron que,
si la investigacidn lo requiere, se puede barajar la posibilidad de administrar los items
correspondientes a la dimensién de la version original referente a la carga econémica

de un modo independiente. La relacién de items se detalla en la tabla 23.

Tabla 23: Texto abreviado de los 15 items que conforman la versién de 2003 de Impact on Family Scale.

Text (abbreviated)

Fatigue is a problem

See tamily and friends less

Need to change plans at last minute
Little desire to go out

No time for other family members

Live from day to day

Hard to find reliable person to care for child
Family gives up things

Nobody understands the burden

Can't travel out of city

Live on roller coaster

People treat us special

Traveling to hospital is a strain

Think about not having more children
Wonder whether to treat child “specially”

(Fuente: Tomada de Stein y Jessop, 2003)
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La revision llevada a cabo por Stein y Jessop (2003) mostrd el andlisis psicométrico de

tres investigaciones independientes de nifios con afectaciones crdnicas de diagndsticos

heterogéneos, que emplearon conjuntos analogos de medida con muestras

independientes. A continuacidon se muestra el analisis factorial de la estructura en

términos de coeficiente de fiabilidad (véase tabla 24).

Tabla 24: Coeficientes de alfa de Cronbach para los tres estudios realizados (PACT, STEP, FACE) de

Impact on Family Scale (2003).

A. Total Sample for Each Study

Scale PACTS STEP FACE
Total Impact on Family Scale (15 items) 8917 .8798 .8307°
Financial Items (IMPA-IMPE) .6807 7693 .7965
Coping ltems (IMPL, IMPN, IMPP, IMPQ, IMPY) A647 5225 5239
B. Public Assistance and No Public Assistance Subsamples
PACTS STEP FACE

Public No Public Public No Public Public No Public
Scale Assistance Assistance Assistance Assistance Assistance Assistance
Total Impact—15-item scale .88 .90 87 .88 .84 .82
Financial Items .58 sl 79 .75 .80 .82
Coping Items 40 .56 51 .54 46 .52
N 114 94 165 185 39 30

PACTS, Pediatric Ambulatory Care Treatment Study; STEP, Sharing The Experience of Parenting; FACE, Family Advocacy and Coordination

Effort.

“The Sibling Items, used only in Pediatric Ambulatory Care Treatment Study, are not included or presented.
®Deletion of items IMPT and IMPV would increase this alpha above .85.

(Fuente: Tomada de Stein y Jessop, 2003)

Por ultimo, tanto en la version original como en la revisada, las puntuaciones de los

algoritmos estan altamente correlacionadas en cada muestra, siendo todas las

correlaciones de Pearson en los tres estudios superiores a 0,97.

Versiones internacionales

A continuacién se realiza una breve revision de las versiones internacionales,

acompafada de las caracteristicas esenciales de cada una de ellas (véase tabla 25).

Tabla 25: Versiones internacionales de Impact on Family Scale.

Aio Pais Version Autores Poblacion a Cronbach
_Il:leumn:)e;:i, Padres y madres de o =de 0,60 a 0,88 con una
1999 Holanda Holandesa ) hijos (<1 afio) con media de 0,81
Passchier, , .
o o anomalia congénita
Tibboel
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Afio Pais Version Autores Poblacién a Cronbach
Kolk
! Mad hijos (2 -1 .
Schipper, . re::;zs) 22;( 6 Dim. econdmica: 0,70
2000 Italia Italiana Hanewald, Dim. fam/social: 0,81
X enfermedades . L
Casariy crénicas heterogéneas Dim. tensidn personal: 0,65
Fantino & Dim. dominio: 0,32
Padres y madres con Consistencia interna para
hijos (13 meses - 23 todas las subescalas =
. Ravens - afios) con valores iguales o mas de a =
2001 Al Al .
emania emana Sieberer et al. enfermedades 0,70
cronicas heterogéneas
o discapacidad o escala total = 0.89
Padres, madres y De los 15 items de la escala,
hermanos de nifios (1- 11 muestran un a >1.00,
2006 EEUU Americana  Williams et al. 19 afios) con mientras que 4 de los items
enfermedad crénicao  presentan un a entre 0,54y
discapacidad 0,76
a=0,90
. . in |
Padres y hermanos de Consistencia interna segun la
hijos con enfermedad muestra:
2009 EEUU Americana L, LRIy cronica, alteracion del Enfermfe’clad G Ll
Lobato Alteracion del desarrollo:
desarrollo o trastorno 092
I i !
del espectro autista Trastorno del espectro
autista: 0,86
padres v madres de Dim. econdmica: 0,715
Bek, Simsek, hijos (1 y9 afios) con Dim. impacto general: 0,796
2009 Turquia Turca Erel, Yakut y . . Dim. social: 0,825
alteraciones del . .
Uygur desarrollo Dim. afrontamiento: 0,439
Dim. impacto total: 0,902
Beydemir,
=0,74 (0,81 excl do |
; Cavlak, Madres de hijos con = ( ! (.e?(c LYETCOLeS
2009 Turquia Turca e dimension de
Yolacany pardlisis cerebral .
.. afrontamiento)
Ekici
Extraccion de 2
Familias con un hijo (0 cornponentes clada |no con
7 afios) afectado por 13 items después del analisis
2010 Colombia Espafiol Suarez . P factorial y consistencia
malformaciones .
. interna de 0.83 y de 0.89
congénitas mayores . s
antes y después del analisis
factorial
Albuquerque a =091
2011 Portugal Portuguesa eqtal 9 Padres y madres de El valor del a de Cronbach

hijos (<15) con

de cada item excluyendo
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Ao Pais Version Autores Poblacion a Cronbach

deficiencia cada uno de ellos oscila
(mayoritariamente: entre 0,89y 0,91
sindrome de Down,
uropatia y cardiopatia)

Padres y madres de
hijos (6 — 12 afios) con
2013 Francia Francesa Boudas et al. labio leporino o labio a=0,93
leporino y paladar
hendido

o = 0,94 para la muestra de

Fonseca, Padres y madres de adres
2015 Portugal Portuguesa Nazaréy hijos con anomalias P
L. o =0,92 para la muestra de
Canavarro congenitas
madres

(Fuente: Elaboracion propia)

Los datos referidos a las caracteristicas psicométricas de la escala revelan que las
diferentes versiones internacionales y culturales aportan niveles adecuados en relacién
a la homogeneidad y coherencia interna entre los items, corroborando ademas la

utilidad y replicabilidad de las dimensiones que la conforman.
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PARTE I1: INVESTIGACION EMPIRICA
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5. OBJETIVOS GENERALES Y PLANTEAMIENTO
METODOLOGICO

La presente investigacién nace con el objetivo primordial de conocer cémo el sindrome
de Down impacta a nivel familiar, con la finalidad de poder establecer una base sobre la
que fundamentar planes y programas de actuacidon centrados en las necesidades
familiares lo mas eficaces y realistas posibles, para mejorar la calidad de vida, no sélo de

las personas con discapacidad, sino también de sus familias.

Con el fin de alcanzar los propdsitos fundamentales de la investigacion se proponen los

siguientes objetivos generales:

1) Comprender la estructura fenomenoldgica de cdmo las familias perciben el impacto
que el SD provoca en el sistema familiar, conociendo la situaciéon real de grupos
familiares que actualmente conviven con un hijo con sindrome de Down, para detectar

en ellas no sélo sus principales necesidades, sino también sus puntos mas fuertes.

2) Desarrollar y validar un instrumento estandarizado estimador del impacto que el

sindrome de Down provoca sobre los sistemas familiares y sus individuos.

3) Elaborar una guia actualizada de informacidn y orientacion familiar que cubra las
necesidades primordiales de informacion util para padres y familias de personas con

sindrome de Down.

Con el propdsito de obtener una vision completa, profunda y reflexiva de la realidad
actual de las familias con hijos con sindrome de Down, y con el fin Gltimo de alcanzar los
objetivos generales planteados en la presente investigacion, se opta por acogerse a un
disefio metodoldgico mixto, el cual consta de una primera fase de investigacion
cualitativa y dos fases posteriores que se atienen a un enfoque de corte cuantitativo. A

continuacion se detallan las caracteristicas esenciales de cada etapa de la investigacién:
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Primera fase: Siendo el propdsito principal conocer las percepciones parentales del
impacto del sindrome de Down sobre el sistema familiar, el estudio mantiene un
disefio en base a la tradicidn cualitativa, utilizando concretamente el enfoque de la
teoria fundamentada (Glaser y Strauss, 1967; Strauss y Corbin, 1990). Segun dicho
enfoque se procede a la generacidon de forma inductiva de una teoria en base de los
datos recogidos, sin partir de una hipétesis inicial, para lo que se realiza un proceso
de codificacion en el cual se construyen categorias para los datos, se determinan las
relaciones existentes entre ellas y se conceptualizan las mismas en un nivel superior
de abstraccidn. Dicho disefio metodolégico se materializa mediante la realizacién
de 10 entrevistas semiestructuradas a familias con hijos con SD y profesionales del
ambito de la educacion especial, con la intencidon someter a los datos recogidos a
un proceso heuristico de triangulacion. El andlisis de la informacidén obtenida se

lleva a cabo con el apoyo del software de analisis visual de datos cualitativos Atlas.ti.

Segunda fase: Presenta como objetivo fundamental desarrollar un instrumento
estandarizado que mida el impacto que el sindrome de Down posee sobre el
sistema familiar. Para ello, se desarrolla la Escala de Impacto Familiar del Sindrome
de Down (Serrano, 2017), llevdndose a cabo el estudio piloto de la versién
preliminar. El método escogido para la presente etapa de la investigacidén es de
corte cuantitativo. El proceso a seguir se centra en la administracion de la versién
piloto de la escala a una muestra de 31 padres y madres con al menos un hijo con
sindrome de Down, tras lo que se realiza un breve analisis estadistico (analisis de
fiabilidad y andlisis de descriptivos por item) de los datos recogidos, con el apoyo

del software de analisis predictivo SPSS.

Tercera fase: Siendo el objetivo primordial de esta ultima etapa de la investigacion
validar la versién definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017), se utiliza, asimismo, un disefio metodoldgico basado en la tradicién
cuantitativa. Para ello, tras la administracion de la version definitiva de la escala a
una muestra de 117 padres y madres con al menos un hijo con sindrome de Down,
se lleva a cabo un andlisis estadistico exhaustivo del instrumento con el objetivo de

proceder a su validacion (analisis de fiabilidad, analisis de descriptivos por item,
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analisis factorial exploratorio, analisis de descriptivos por factor y validez de
constructo) a partir de los datos recogidos con el apoyo de los softwares de analisis

estadistico SPSS y Mplus.

Una vez finalizadas las tres fases de investigacion descritas, se cumple con el ultimo
objetivo de la tesis doctoral que se centra en el desarrollo y elaboracién de un material
complementario al proceso de investigacion a modo de manual de informacion y

orientacién familiar sobre los aspectos basicos del sindrome de Down.
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6. ELABORACION Y VALIDACION DE LA ESCALA DE IMPACTO
FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN (SERRANO, 2017)

6.1. PRIMERA FASE: ESTUDIO DE LAS PERCEPCIONES PARENTALES DEL
IMPACTO DEL SINDROME DE DOWN SOBRE EL SISTEMA FAMILIAR

Con el objetivo de establecer y determinar las principales dimensiones del impacto que
el sindrome de Down produce en la familia, se procede a la realizacién de una serie de
entrevistas semiestructuradas a una muestra representativa de personas en contacto
con el mundo de la discapacidad. Con la intencién de que no sdélo la voz de los
profesionales quede plasmada en el desarrollo de la investigacién y en la construccion
de un instrumento de medida del impacto en sistemas familiares con hijos con SD, se
llevan a cabo entrevistas semiestructuras tanto a profesionales del dmbito de la
educacion especial, como a madres y padres con al menos un hijo con sindrome de
Down. Las aportaciones ofrecidas por la muestra seleccionada constituyen el primer
banco de recursos sobre el que fundamentar el posterior desarrollo de los items del

instrumento.

6.1.1. Método

Diseio metodoldgico

El estudio mantiene un disefio en base a la tradicion cualitativa, utilizando
concretamente el enfoque de la teoria fundamentada (Glaser y Strauss, 1967; Strauss y
Corbin, 1990), segun la cual se procede a la generacién de forma inductiva de una teoria
en base de los datos recogidos, sin partir de una hipétesis inicial, para lo que se realiza
un proceso de codificacion en el cual se construyen categorias para los datos, se
determinan las relaciones existentes entre ellas y se conceptualizan las mismas en un

nivel superior de abstraccion.

El objetivo primordial para la construccidn tedrica se focaliza en la comprensién de la
estructura fenomenoldgica de cémo las familias perciben el impacto que el SD provoca

en la familia. Con el objetivo de asegurar la fiabilidad de los datos obtenidos, éstos son
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sometidos a un proceso heuristico de triangulacion. Por este motivo se seleccionan no
solo profesionales que trabajan directamente en el sector de la educacién especial y que
estan en contacto directo con dichas familias, sino que se cuenta con informantes que
viven directa y personalmente la realidad del SD en su seno familiar (padres y madres

con al menos un hijo con SD).

Participantes

La técnica de muestreo seleccionada es de tipo no probabilistico y por accesibilidad. Esta
técnica de muestreo consiste en la seleccion intencional de los informantes segun
criterios de accesibilidad. La muestra se divide en dos grupos: el grupo A, conformado
por padres y madres con al menos un hijo con sindrome de Down en edad escolar, y el
grupo B, constituido por profesionales del dmbito de la educacién especial (maestros de
educacion especial y logopedas). Los criterios de inclusion para la seleccion de los

participantes han sido los siguientes:

- Parael grupo A, padres y madres: a) Que los padres y las madres tuvieran al menos
un hijo diagnosticado de sindrome de Down. b) Que el hijo estuviera en edad escolar
y concretamente entre un rango de edad de entre 3 y 21 afios (edades que abarca
la escolarizacidon en un centro de educacién especial actualmente en Espana). ¢) Que
consintieran explicitamente participar en la investigacidn.

- Para el grupo B, profesionales del ambito de la educacion especial: a) Que los
profesionales estuviesen debidamente acreditados y en activo laboral en el
momento de la realizacién de la investigacién. b) Que realizaran intervenciones
pedagdgicas con nifios con sindrome de Down. c) Que mantuvieran contacto directo
con familias con hijos SD. d) Que consintieran explicitamente participar en la

investigacion.

Ajustandose a los mismos criterios de accesibilidad, se toma una muestra total de 10
sujetos en el colegio concertado de educacién especial Cambrils, situado en el distrito
de Carabanchel de Madrid capital, quedando conformada la muestra de la siguiente

manera y pudiéndose consultar los detalles de cada caso en la tabla 26:

- Grupo A: 3 padres y 3 madres casados y de familias independientes entre si, con al

menos un hijo con SD escolarizado en el colegio de educacidon especial Cambrils.
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- Grupo B: 2 maestras — tutoras y 2 logopedas, trabajadoras activas en el momento

de la realizacion del estudio, del colegio de educacion especial Cambrils.

Tabla 26: Detalles de la muestra participante en la fase de investigacion cualitativa.

Codigo Edad Género Estado Nivel de Edad Condicién Posicion
civil estudios del hijo  del hijo del nifio
(F)emenino enla
_ Ao + familia
(M)asculino mes
P1 50 M Casado Superiores 7+ 10 SD 1/2
P2 47 M Casado Superiores 8+10 SD 2/2
Grupo P3 42 M Casado Superiores 7+7 SD 2/2
A M1 47 F Casada Superiores 12+3 SD 7/7
M2 56 F Casada Primarios 21+6 SD 2/2
M3 46 F Casada Secundarios 21+1 SD 3/11
Cédigo Edad Género Categoria Cargo Experiencia en el
de puesto (afios)
estudios
MT1 49 F Superiores Maestra — tutora 2
Grupo MT2 28 F Superiores Maestra — tutora 6
B L1 29 F Superiores Logopeda 7
L2 53 F Superiores Logopeda 15

(Fuente: Elaboracion propia)

El contacto con la muestra se lleva a cabo utilizando la informacién recogida en la base

de datos del colegio Cambrils y, posteriormente, mediante el contacto directo con los

informantes a través de via telefénica y/o electrdnica, para fijar el lugar y la fecha de

cada una de las sesiones.

Procedimiento

Las entrevistas semiestructuradas, tanto de los profesionales como de los padres y

madres, se llevaron a cabo durante los meses de febrero y marzo del afo 2016,
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realizandose en la sede del colegio Cambrils de Madrid, excepto dos de las mismas que,
por motivos de facilitacidon al acceso y participacion de la muestra en la investigacién, se
llevaron a cabo en el domicilio particular de dos de las familias informantes. La
informacién se recaba mediante la realizacién de sesiones individuales de
aproximadamente 50 minutos de duracién (véase tabla 27). Cada una de las sesiones se
graba, previo consentimiento escrito de los participantes, en un dispositivo digital, lo

que facilita y asegura la fiabilidad en la posterior transcripcidn de los testimonios.

El perfil de la entrevistadora corresponde a una figura profesional experta en la
realizacion de entrevistas, con formaciéon académica superior en el ambito de la
educacion especial y trabajadora activa con niflos con SD, asi como con sus familias. Su
campo de actuacién tanto profesional como personal es ajeno a la muestra

seleccionada, garantizdndose, de este modo, el factor de objetividad.

Previamente a cada una de las sesiones, los informantes son notificados, a través de una
carta (véase anexo 1) de que el objetivo del estudio se centra en conocer la experiencia
personal de como las familias perciben el hecho de tener un hijo con SD en diferentes
dimensiones de la dindmica familiar, con el propdsito de diseiiar futuros planes de
orientacién e intervencién centrados en las necesidades familiares. Asimismo, al
comienzo de cada sesidn, se les entrega un documento (véase anexo 2) en donde se
garantiza su anonimato, asi como la confidencialidad absoluta de todos los datos
intercambiados durante el proceso de investigacion, al mismo tiempo que se firma la

autorizacion de la cesidon de datos para el desarrollo del trabajo de investigacidn.

Tabla 27: Duracion de las entrevistas semiestructuradas de la fase de investigacién cualitativa.

Duracion Duracién
Cadigo media (en Cadigo media (en
minutos) minutos)
P1 52,29 MT1 42,14
P2 48,35 MT2 46,01
Grupo A P3 60,05 Grupo B L1 44,27
M1 82,41 L2 42,14
M2 53,28 Media grupo 43,64
M3 48,36
Media grupo 57,46
Media total 51,93

(Fuente: Elaboracion propia)
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La administracion de las entrevistas se lleva a cabo mediante un guion previamente
elaborado en base a una exhaustiva revisidn bibliografica sobre el impacto que la
discapacidad y, concretamente el SD, posee sobre el sistema familiar. Algunas de las
autoras que se toman como principal referencia son Ruth Stein y Catherine Riessman,
quienes en 1980 desarrollaron una de las escalas de impacto familiar de mayor
aplicacion a nivel internacional desde su creacién (Albuquerque et al., 2011; Bek et al.,
2009; Beydemir et al., 2009; Boudas et al., 2013; Fonseca et al., 2015; Hunfeld et al.,
1999; Kao et al., 2009; Kolk et al., 2000; Ravens — Sieberer et al., 2001; Stein y Jessop,
2003; Stein y Riessman, 1980; Sudrez, 2010; Williams et al., 2006). De este modo, se
conforma un guion previo (véanse anexos 3 y 4) en donde se incluyen cuestiones
relacionadas con las diferentes dimensiones de impacto familiar ante una situacién de
discapacidad en la familia (Stein y Jessop, 2003; Stein y Riessman, 1980): a) dimension
sobre la percepcién del dominio de la condiciéon de SD; b) dimensién del impacto
personal y emocional; c) dimension del impacto familiar y social y d) dimensién del
impacto econdmico de la discapacidad en la familia. El objetivo ultimo de las entrevistas
se focaliza en la captacion de las percepciones parentales y profesionales de aquellos
elementos y dimensiones de la vida familiar que mas cambios, tanto positivos como
negativos, experimentan las familias a raiz de la presencia del sindrome de Down en uno

de los hijos.

El andlisis de datos se lleva a cabo en tres etapas: 1) Etapa de andlisis cualitativo de
categorizacion y codificacién de la informacién recabada en las entrevistas parentales.
2) Etapa de confrontacion y triangulacidon de datos entre las entrevistas parentales y

profesionales. 3) Etapa de generacién de la teoria fundamentada.

Como soporte analitico se utiliza el software de analisis visual de datos cualitativos
Atlas.ti, versién 7.5.2, para la determinacién de redes estructurales y la consiguiente
elaboracién de la teoria general en base a la categorizacién y codificacién de la

informacion.

6.1.2. Consideraciones éticas

Los participantes son informados, desde el primer momento, de la naturaleza del

estudio, asi como de su posibilidad de abandonarlo o ejercer sus derechos de acceso,
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modificacion o cancelacion sobre la informacidn y los datos cedidos en cualquier etapa

del estudio o, posteriormente, una vez finalice el mismo.

Durante el desarrollo de la investigacién se hace hincapié en la importancia de la
confidencialidad en los procesos de transmisién de la informacién, garantizando dicho
derecho a través de un acuerdo de confidencialidad escrito entre las partes involucradas

en el estudio.

En todo momento, se presta el maximo cuidado posible a la eliminacidn en el discurso
de cualquier término minimamente peyorativo u ofensivo, especialmente en lo
referente al dmbito de la discapacidad y la educacién especial. Se hace especial hincapié
en mantener siempre una actitud de respeto hacia la informacion y opinidn reveladas
por los informantes, asi como hacia su intimidad, procurando alcanzar los mayores

niveles de objetividad posibles.

6.1.3. Resultados

A continuacién se procede a la exposicion de los resultados obtenidos. Tras el andlisis
de las respuestas a las preguntas formuladas durante las entrevistas semiestructuradas
se establece una categoria central, “percepcion del impacto familiar”, en torno a la que
gira el resto de categorias (“dominio personal de la condicién de SD”, “vivencia personal
y emocional”, “experiencia familiar y social” e “impacto econdmico”) y sus respectivos
codigos (véase tabla 28 para consultar los detalles de cada categoria, con sus cddigos
correspondientes, definiciones y citas). Durante el desarrollo del analisis de datos, el
término padre/s se utiliza para denominar tanto a los padres como a las madres. En caso
de que hacer referencia exclusivamente a los padres (varones), de forma independiente
a las madres, se especifica a través de la inclusidn del apelativo varones, el cual serd
afadido junto a la palabra padre o padres entre paréntesis, sin pretender en ninguin caso

hacer uso del lenguaje de forma sexista o discriminatoria.

Las sesiones de las entrevistas tienen lugar de forma individual, de modo que los padres
y las madres, siempre de matrimonios diferentes por lo que no existe vinculo afectivo
alguno entre ellos, puedan expresar abiertamente su opinidn. No obstante, en el analisis
de resultados no se han observado en las respuestas diferencias significativas en base al

sexo de los informantes.
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Tabla 28: Categorias, codigos, definicion de los cédigos y citas.

Categoria

Cddigo

Definicion del cédigo

Cita

a) Dominio

personal de

la condicién
de SD

C1. Concepcion
personal

C2. Informacion

C3. Expectativas
de futuro

Conjunto de nociones con las que el
individuo identifica el SD.

Nivel de informacidn y conocimiento
sobre el SD.

Perspectiva y vision personal sobre la
situacion futura del hijo con SD.

M1 - 1:22 [Para mi, antes de nacer mi
hija era un horror. Ya se me ha
pasado. Ya no es un horror. Es una
minusvalia.] (37:37)

P3 - 6:9 [No sé si el tener mas
conocimiento sobre el propio estado del
SD a mi me daria mas facilidad de tratar a

mi hijo. Para nada.] (40:40)

P1 - 4:25 [Que sea una nifa feliz.]
(70:70)

b) Vivencia
personal y
emocional

C4. La primera
noticia

C5. Experiencias

emocionales

C6. Proceso de

aceptacion

C7. Apoyo

C8. Religion

Momento en el que se comunica a
los padres que su hijo tiene SD.

Conjunto de vivencias y sentimientos
personales sobre el SD.

Sentimientos y situaciones
relacionados con la aceptacion
personal del hijo.

Instituciones y/o personas que
prestan un mayor apoyo a nivel
personal y familiar sobre la situacion.

Conjunto de creencias y valores
espirituales y su relacién con la
situacion familiar.

M3 - 3:11 [Fue un shock.] (162:162)

P1 - 4:6 [Cogi un cabreo bastante gordo.
Pero bueno, se me pasé] (176:176)

M1 - 1:43 [Pero lo acepté. En algln
momento lo acepté.] (379:379)

M1 - 1:29 [O sea, me apoyo mucho en
ellos, en el colegio...] (513:513)

P3 - 6:15 [Encuentro apoyo en mis
valores.] (349:349)

c)
Experiencia
familiary
social

C9. Pareja

C10. Hermanos

Aspectos relacionados con la vida en
pareja en relacion a tener un hijo con
SD.

Percepcion personal de las vivencias
de los hermanos del hijo con SD.

M3 - 3:17 [Es que me parece que mi vida
no ha cambiado nada. Que seria la
misma.] (205:205)

P3 - 6:17 [Mi hijo siempre ha tratado
a su hermano (con SD) de la manera
mas normal y mas natural como lo
hacemos todos en casa.] (441:441)
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Categoria Cddigo Definicion del cédigo Cita
.C11. Familia Reaccién y vivencias de los familiares M2 - 2:18 [Le quieren mucho y esta
directa (abuelos, L .,
) . respecto a la condicion de SD. muy aceptado, no hay ningun
ey (et problema.] (796:796)
C12. Dinamica Asimilacién y cambios en los roles P3 - 6:20 [Todos los roles son
familiar familiares y planes en familia. compartidos.] (481:481)
C13. Amigos Experiendiasty reacc-i(-)nes de amigos P2 - 5:16 [Amistades mas intimas no
cercanos a la familia ante el SD. hacen ningdn tipo de diferencia.
(502:502)
M1 - 1:47 [Me aparté mas.]
Nivel de participacién en la vida (928:928); 1:48 [Porque entre que
C14. Vida social social en relacién con tener un hijo tenia una buena dosis de cosas que
con SD. hacer y no tenia muchas ganas de
dar explicaciones, ni de contar...]
(928:928)
M1 - 1:17 [No todo el mundo es
. Percepciones personales de cémo la bueno. Y estan indefensos.]
C15. Sociedad ) , N e 1 .
sociedad acttia ante el SD del hijo. (137:137); 1:18 [Miradas de estas que
abrasan, que van como riéndose...]
(187:187)
C16. Gastos Conjunto de gastos extra que P2 - 5:17 [Depende de la situacién
adicionales provoca el SD en la familia. que tiene cada uno] (568:568)
d) Impacto
econdmico M3 - 3:27 [Hay un monton de... de

C17. Vida laboral

Factores relacionados con la carrera
laboral personal.

actos burocraticos, es que no me sale
la palabra, que tienes que dejar de ir
a trabajar para hacerlos..] (817:817)

(Fuente: Elaboracién propia)

Etapa 1: Andlisis cualitativo de categorizacion y codificacion de las entrevistas

parentales

a) Dominio personal de la condicion de SD

C1. Concepcion personal

Cuando a los padres se les formula la pregunta de lo que significa para ellos el sindrome

de Down, todos coinciden en manifestar que la concepcién que tenian previamente al

nacimiento de sus hijos con SD se ha transformado de manera substancial. Esta

transformacion conceptual se debe principalmente a la falta de conocimiento e

informacién que los padres tenian sobre dicha discapacidad. Todos ellos alegan una falta
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de entendimiento previo, asociado a impresiones erréneas y, sobre todo, a la ausencia
de haber tenido contacto directo con un caso cercano a ellos. Quiza por este motivo, las
primeras voces que vinculan a dicho desconocimiento son términos como horror, pena
e incluso desagracia, mientras que una vez que su hijo nace y superan el tiempo
necesario para asimilar la situaciéon, el propio concepto de SD se desvanece de su

mentalidad para dar paso Unicamente al hijo que han tenido.

M1 - 1:22 [Para mi, antes de nacer mi hija era un horror. Ya se me ha pasado. Ya no es un horror.]
(37:37)

M2 - 2:1 [...como antes no lo conocia pues era una desgracia, al principio.] (52:52); 2:10 [Yo no
conocia a estos... niflos no los habia visto... Yo cuando veia a un matrimonio a lo mejor con un
nifo (SD) decia: “- Mira, pobrecito, qué pena...”] (279:279)

P3 - 6:11 [Al desconocer lo que realmente te puede venir encima... yo nunca habia tenido trato
con Down, nunca.....] (180:180);

Cuando se les formula el interrogante de qué significa para ellos el sindrome de Down
actualmente, la expresion discapacidad queda fuera de sus definiciones, para dar paso
a conceptos centrados en la persona y en sus capacidades, mds que en las limitaciones
qgue el sindrome comporta. Los calificativos que atribuyen a sus hijos, son siempre de
naturaleza realista y cuando se les insta a que los describan utilizan Unicamente
calificaciones referentes a su caracter y personalidad como tal, no haciendo referencia

alguna al SD o al perfil fenotipico asociado al mismo.

M2 - 2:2 [Para mi es una bendicién.] (52:52)

M3 - 3:1 [Muy extrovertida, muy simpatica, tozuda, tenaz...] (26:26); 3:2 [Muy espabilada, muy...
muy lista... Tiende a manipular, de hecho.] (30:30)

P1 - 4:1 [Alegre, lista, eh... que es un culo inquieto, participativa... ;qué mas te puedo decir?
Guapisima.] (25:25); 4:8 [Estoy muy orgulloso de mi hija.] (220:220)

P2- 5:1 [Pues es un hijo.] (25:25); 5:2 [Es un nifio con todas sus capacidades.] (29:29); 5:3 [No te
puedo decir en ningiin momento que tenga ninguna caracteristica especifica y menos relacionada
al SD.] (37:37); 5:11 [Estoy enamorado de mi hijo porque con él tengo una conexién a nivel
emocional que no he tenido con nadie en el mundo. Pero no porque tenga SD.] (286:286)

P3 - 6:3 [Alegre, sobre todo, vamos es lo que mas le define. Y travieso y... muy pillo.] (26:26); 6:4
[...no es tanto categorizarles, si no vivir con ellos y descubrirles de la manera mas natural posible.]
(40:40); 6:5 [Para mi, mi hijo es mi hijo.] (52:52)
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Fig. 32: Vista de red del cddigo “Concepcion personal del sindrome de Down”.
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(Fuente: Elaboracion propia)

C2. Informacion

Los informantes se sienten cémodos con el nivel de informacidon que poseen sobre el
SD. Consideran que, en términos generales, se trata de una discapacidad a la que se
dedica una significativa parte de la investigacion cientifica actual, incluso si se compara
con el volumen de investigacidn destinada a otro tipo de discapacidades.

M1 - 1:9 [Tengo demasiada informacion.] (61:61); 1:11 [Te puedo dar una informacion de todo.]
(77:77); 1:13 [Esta de lo mas estudiado.] (81:81)

Ademas, los padres afirman que no solamente la informacion que han recibido proviene
del dmbito médico — sanitario, sino que actualmente resulta relativamente sencillo
acceder a todo tipo de informacion, bien a través de medios telematicos (especialmente
via Internet), bien a través de la gran cantidad de servicios profesionales, tanto de
caracter publico como privado, que se dedican al cuidado y a la atencién del sindrome

de Down y sus familias.
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M2 - 2:3 [Desde que nace poco a poco te van orientando, en el colegio... cuando los llevas a
estimulacioén... cuando... yo que sé... cuando le llevas a hacer deporte...] (92:92)

Por otra parte, consideran incluso, que la informacion a la que acceden y podrian
acceder, si asi lo desearan, puede resultar hasta excesiva, ya que, padres y madres
hacen hincapié en la importancia de tratar a sus hijos con SD como hijos, evitando

etiquetas o encasillamientos.

P3 - 6:9 [No sé si el tener mas conocimiento sobre el propio estado del SD a mi me daria mas
facilidad de tratar a mi hijo. Para nada.] (40:40); 6:14 [Si nos atenemos a un manual, a lo mejor,
puede que a lo mejor, estemos convirtiendo en un error el tratar a la persona. Creo que no
necesitamos tanto manual.] (245:245)

Unicamente, dos de los participantes, concretaron espontdaneamente que donde
consideran tener mayor ausencia de conocimiento es el dmbito afectivo — sexual,
dandose a entender, implicitamente, que se trata de un tema complejo y delicado que
los padres no saben bien de qué modo abordar con sus hijos con discapacidad. La
dificultad se agrava en el caso de tener una mujer como hija, frente a un varodn,
principalmente por los aspectos relacionados con la menstruacion y los aspectos

reproductivos.

P1- 4:24 [No, bueno, una de las cosas que me inquietan también, ;quién le va a contar a esta
nifia algo de su vida sexual?] (789:789)

M1 - 1:45 [Como le explico a mi hija ciertos procesos biolégicos, por ejemplo, la menstruacién
que es un tema, a lo mejor... un tema un poco mas...] (511:511)

C3. Expectativas de futuro

La vision de los padres sobre el futuro de sus hijos con SD es incierta, aunque el Unico
pensamiento firme e inalterable que manifiestan de forma undnime es el deseo de que

sus hijos sean lo mas felices posible.

P2- 5:4 [Expectativa, una expectativa... yo quiero que mi hijo sea feliz.] (55:55)
P1 - 4:25 [Que sea una niia feliz.] (70:70)

P3 - 6:2 [Que sea feliz. Es que lo hemos tenido claro desde que ha nacido. Que sea feliz.] (68:68)

Cuanto mas pequeno es el hijo, los padres muestran mayor indice de preocupacion por
aspectos de la rutina diaria cotidiana y ambitos de la vida que les afectan a medio y corto

plazo, mientras que en edades mas avanzadas, especialmente a partir de la
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adolescencia, las preocupaciones se ciernen, de forma directa, sobre factores
relacionados con el futuro a largo plazo, destacando entre ellos el nivel de autonomia e

independencia que alcanzaran sus hijos con SD.
M3 - 3:3 [Pues las expectativas las suelo hacer por... por etapas cortas.] (58:58)

No obstante, la preocupacién primordial que, tanto madres como padres, formulan se
centra en quién se hara cargo de sus hijos cuando ellos fallezcan.

P1 - 4:2 [(El futuro) me inquieta. Es algo que.... es un pensamiento recurrente. Que no me
tranquiliza, vamos.] (74:74); 4:3 [...especialmente cuando no estemos.] (78:78)

P2 - 5:5 [Me preocupa mucho cuando faltemos mi mujer y yo, evidentemente.] (110:110)

Todos ellos han hecho alusidn a que la tutela o cuidado futuro de su hijo con SD no debe
recaer por obligacidn sobre sus otros hijos, sino que esa decisién debe ser tomada de
forma deliberada por parte de los mismos cuando la situacion lo requiera. Para ello,
creen necesario contar con un lugar de confianza al que poder recurrir, siendo sus Unicos
y ultimos deseos la felicidad de sus hijos y el alcance de una atencién de calidad ofrecida

por personas honestas poseedoras de afianzados criterios morales.

M1 - 1:35 [De manera que yo estoy procurando un sitio, como deciamos al principio, por si esta
circunstancia. O sea, para que ella no suponga un peso para nadie.] (806:806); 1:16 [Lo tGinico que
quiero es que sean gente buena, buena, con criterios claros y morales, que no le hagan daio, que
la cuiden. Lo demas... es que no me interesa.] (121:121)
Los padres de hijos con un adecuado desarrollo de las habilidades comunicativas,
sociales y manipulativas, confian en que puedan desarrollar un trabajo durante su etapa
de vida adulta. Mientras que en el caso de familias con hijos con mayor afectacién en
las capacidades citadas, las expectativas laborales disminuyen significativamente. En el
momento de hablar del ambito laboral, los padres hacen referencia a diferentes puestos
profesionales remunerados a los que sus hijos con SD podrian optar. La mayor parte de
ellos son trabajos en los que entran en juego sus habilidades manipulativas y sociales,

tal y como jardineros, auxiliares en residencias de ancianos o auxiliares en jardines de

infancia.

M3 - 3:4 [Para mi lo ideal seria un trabajo un poco de verdad, por asi decirlo.] (58:58)

M1 - 1:21 [Creo que podria trabajar estupendamente, a lo mejor en... en una residencia de
ancianos... en la parte de los comedores...] (223:223)

M2 - 2:6 [De jardinero.] (185:185); 2:7 [...de barrendero...] (181:181)
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P3 - 6:10 [Jardinero.] (110:110)

M3 - 3:6 [...sencillo y social.] (106:106); 3:7 [Que esté con gente.] (110:110); 3:8 [O con animales.]
(110:110); 3:9 [...ayudando a otros niiios, o ese tipo de cosas.] (114:114)

Otra de las preocupaciones mayormente mencionadas en lo referente al futuro de sus
hijos es el nivel de independencia que éstos lograran en su vida adulta. Ninguno de ellos
deposita confianza plena en el alcance de la opcién de vida independiente total, sin
apoyos externos, a pesar de estar hablando de casos de personas con SD con niveles
cognitivos y niveles de desarrollo general elevados dentro de los parametros globales

del tipo de sindrome que presentan.

M2 - 2:4 [Pero siempre con ayuda. Independiente del todo... no. Yo creo que no.] (153:153)

M3 - 3:5 [...no podria vivir sola de ninguna manera posible.] (98:98)

P3 - 6:7 [...por la experiencia que ya tenemos, por lo que hemos oido y tal, que sea tutelada.
Pero...] (80:80); 6:8 [Que sea los mas auténomo posible. Siempre.] (80:80)

Todos los casos insisten en la necesidad futura de algun tipo de tutela, bien familiar bien
institucional, de sus hijos con SD, a pesar de que estos muestren, en la propia actualidad,
niveles significativos de autonomia personal. Consideran los pisos tutelados como una

posible opcién de vida, pero el interrogante concluyente es siempre el mismo:
M1 - 1:19 [...tutelado ;por quién?] (215:215)

b) Vivencia personal y emocional

C4. La primera noticia

Los padres expresan que el momento de la comunicacién del diagndstico de su bebé
conforma uno de los instantes de mayor impacto emocional. En los seis casos estudiados
el diagndstico se comunica después del nacimiento, no existiendo sospecha alguna por
parte de los padres de la posibilidad de tener un hijo con SD. Tanto padres como madres
recuerdan no tanto las palabras exactas como el momento y los detalles de la situacién

en la que los médicos les transmitieron la noticia.

P3 - 6:35 [...las palabras exactas no, no me acuerdo. Pero si me acuerdo del momento.
Clarisimamente.] (176:176)

M3 - 3:11 [Fue un shock.] (162:162); 3:12 [No sabes que... que... de repente la vida se ha...]
(178:178); 3:13 [Se ha derrumbado] (182:182); 3:14 [Fue negativo.] (182:182).
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En ninguno de los casos el cuadro médico empled palabras o expresiones inadecuadas,
aunque todos ellos enfatizan la importancia de una correcta formacion de los
profesionales responsables de la comunicacion de diagndsticos, ya que para ellos es uno
de los momentos mas dificiles de afrontar, debido a la alta carga emocional que conlleva
asimilar la inesperada discapacidad en el nacimiento de un hijo.

P3 - 6:33 [Una doctora, una matrona, un médico... o lo que sea, que venga y que te dé una

palmadita en la espalda: - “Qué mono, qué rico, qué bien...”] (754:754); 6:34 [Dijimos: - “Cofio,
es verdad, hemos tenido un nifno”.] (746:746)

Fig. 33: Nube de palabras de los términos mas frecuentes asociados con
la primera noticia.
pena

llorar ~ ©80ISMO

e Sindrome de

desconocimiento
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(Fuente: Elaboracion propia)

C5. Experiencias emocionales

El ambito emocional ha sido el area en el que padres y madres han mostrado mayores
diferencias a la hora pronunciar su discurso. Aunque ambos coinciden en que los
primeros momentos estuvieron inundados por la angustia y la tristeza, las tres madres
participantes hacen diferentes referencias a las reacciones de sus cényuges, las cuales
estan tefiidas de angustia y confusidn; mientras que ellas se recuerdan a si mismas
como tristes y desoladas, pero rdpidamente abiertas a la situacion y al proceso de

adaptacion.

M1 - 1:40 [...recuerdo a mi marido, el pobre, livido.] (391:391)
M2 - 2:7 [A mi marido se lo dijeron y se desmayd.] (267:267)

M3 - 3:10 [Recuerdo, primero, la cara de mi marido, que no era normal.] (154:154); 3:20 [El como
hombre, yo como mujer, pero como personas distintas.] (482:482); 3:21 [Igual yo me llevé mas
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shock al principio, pero tampoco... también lo resolvi antes. Y en cambio, él tardé mas aiios en...
Creo yo, ;eh?] (490:490)

Por su parte, en los testimonios emitidos por los padres (varones), no se hace alusion
alguna a las reacciones de sus respectivas esposas, mientras que hacen Unicamente
referencia a sus sentimientos y reacciones personales, las cuales, basicamente, se

ajustan a reacciones de impacto y, quiza, enfado o sensacidén de injusticia.

P1 - 4:6 [Cogi un cabreo bastante gordo. Pero bueno, se me pasé.] (176:176); 4:7 [Fue el peor dia
de mi vida. El peor.] (180:180)

P2 - 5:6 [Me quedé bloqueado.] (128:128)

En cualquiera de los casos, padres y madres coinciden en la existencia de dos etapas
emocionales ampliamente diferenciadas. Por una parte, la etapa de comunicacién del
diagndstico, definida por la presencia de sentimientos de tipo mas negativo (véase tabla
29 para consultar el tipo y la frecuencia de aparicién de dichos términos en las
entrevistas parentales), como tristeza, confusion o, incluso, abnegacién; y, por otra
parte, la etapa posterior al shock inicial, en donde se originan los procesos de
aceptacion y asimilacion y en la que comienzan a brotar sentimientos mas propicios y

favorables hacia la asimilacion de la circunstancia.

Tabla 29: Frecuencia y repeticion de términos negativos referidos a la primera fase emocional
mencionados por los padres en las entrevistas.

Término Apariciones | Frecuencia
Crisis 1 0,01%
Egoismo 2 0,03%
Afectado 2 0,03%
Tristeza 2 0,03%
Impactante 2 0,03%
Llorar 2 0,03%
Bajon 3 0,04%
Enfado 3 0,04%
Triste 3 0,04%
Impacto 3 0,04%
Pena 3 0,04%
Desconocimiento 5 0,07%

(Fuente: Elaboracion propia)

M1 - 1:41 [Una especie de tristeza, podriamos llamarlo. Mezclado con sufrimiento. Eso
basicamente.] (359:359)

M2 - 2:8 [Un impacto fue. Y el llorar y llorar y llorar.] (279:279)

P3 - 6:12 [...la tristeza si que te inunda porque... quiza, por egoismo.] (180:180)
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C6. Proceso de aceptacion

El cédigo, proceso de aceptacion se encuentra estrechamente vinculado al cédigo de
experiencias emocionales, ya que ambos comparten la coexistencia de las mismas dos
etapas emocionales. La primera etapa, que corresponde, asimismo, a la primera fase del
proceso de experiencias emocionales vividas por los padres, se encuentra constituida
por la asimilacién de la noticia inicial, caracterizada por expresiones afectivas colmadas
de aspectos negativos. La segunda etapa, conformada por los periodos posteriores al
shock inicial, se define por la manifestacion de sentimientos y pensamientos mas
positivos que impulsan a los padres hacia la asimilacién y aceptacién de la realidad que

les ha tocado vivir.

M1 - 1:42 [Lo acepté. Pero no se me quité el sufrimiento.] (363:363); 1:43 [Pero lo acepté. En algiin
momento lo acepté.] (379:379); 1:23 [Nos hace reir, nos hace felices... y no pasa nada.] (395:395)

M2 - 2:9 [Yo no podia decir tengo un hijo con SD sin llorar. Me salian las lagrimas por todos los
sitios. Ahora ya no, pero antes si.] (279:279); 2:11 [Ahora muy bien, muy contenta.] (295:295)

P2 - 5:7 [...a mi se me esta... yo lo tengo olvidado hace tiempo. Quiero decir, tengo olvidado lo
que se puede entender como... Yo no veo a mi hijo como un SD.] (171:171)

P3 - 6:28 [La sorpresa y la pena inicial que todos compartimos al principio se ha traducido en una
esperanza y en una alegria que es la que nos motiva.] (534:534)

El proceso de aceptacién es un camino largo, que cada individuo vive de manera
personal e independiente, lo que quiere decir que dentro de una misma familia o,
inclusive, dentro de la propia pareja, las cuales parecen vivir una misma situacion y
recibir unos mismos apoyos; cada miembro constitutivo aborda el proceso de maneras

muy heterogéneas.

M3 - 3:21 [Igual yo me llevé mas shock al principio, pero tampoco... también lo resolvi antes. Y
en cambio, él tardé mas afios en... Creo yo, ;eh?] (490:490)

C7. Apoyo

Los padres han hecho referencia a dos sistemas de apoyo fundamentales en relacioén a
las necesidades derivadas de la situacion de discapacidad de sus hijos: la pareja y el

colegio. La muestra tomada comparte el hecho de tener a sus hijos escolarizados en un
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centro especifico para alumnos de educacion especial, lo que implica que los padres se
sientan comodos recurriendo a los profesionales que lo conforman para solventar las
dudas que les van surgiendo a lo largo de las diferentes etapas de desarrollo por las que
atraviesan sus hijos. Alegan que la formacién y experiencia de dichos profesionales,
ademas de la confianza que han depositado en ellos, les permite acudir a los mismos
cuando la situacién lo requiere. Al conjunto profesional del centro escolar, tanto padres
como madres, suelen destinar las dudas mas técnicas derivadas del propio sindrome, asi
como las cuestiones relativas al proceso de ensefianza — aprendizaje o derivadas de
asuntos puntuales del desarrollo evolutivo del hijo. Mientras que, con la pareja se
comparte la trayectoria vital al completo, siendo el recurso principal a la hora de resolver
cuestiones, dilemas o conflictos relacionados con la discapacidad a nivel personal,

familiar y social.

M2 - 2:14 [Ha sido... ha sido el colegio. Y ya esta.] (375:375)
M3 - 3:18 [...acudo al cole.] (283:283)

M1 - 1:29 [...0 sea, me apoyo mucho en ellos, en el colegio...] (513:513); 1:30 [El colegio es
fundamental en la vida de mi hija. No sélo para nosotros, sino para ella, que es el sitio en donde
mas le gusta estar.] (566:566)

Un tercer recurso de apoyo que todos los padres y madres han mencionado han sido las
fundaciones dedicadas a la atencion especifica del sindrome de Down. Sus testimonios
apuntan que, tanto médicos como profesionales de la educacion especial, les derivaron
a ellas por contar con profesionales especializados capacitados para ofrecerles
orientacién familiar y personal, por lo que todos ellos se han acogido a sus servicios
desde casi el nacimiento de sus bebés. Una vez que sus hijos han ido creciendo, de forma
natural, han ido abandonando los apoyos prestados por distintas fundaciones para
integrar a sus hijos en sus rutinas familiares, por lo que los recursos que buscan en este

tipo de organizaciones se definen por su caracter puntual.

El contacto con familias en la misma situacion que ellos, es decir, con un hijo con SD, les
ayuda de forma mas acusada en etapas tempranas de crianza, es decir, cuando sus hijos
con SD son mas pequefios. Compartir experiencias con grupos familiares similares les
ofrece un sistema de apoyo puntual, al igual que sucede con el apoyo prestado por
fundaciones especializadas, ya que con el transcurso de los afios cada familia continta

con su rutina vital.
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C8. Religion

El hecho de encontrar en la religién consuelo, apoyo o explicacién al hecho de que un
hijo tenga sindrome de Down, estad intimamente ligado a la conviccidn religiosa y
espiritual personal de cada individuo. En la muestra tomada, se observan tres grupos
diferentes atendiendo a la relacion que presentan entre la fe manifestada y la

circunstancia de discapacidad de uno de los hijos.

En el primer grupo se encuentran los informantes que manifiestan una profunda
creencia religiosa con fe firme y estable. Ellos mismos explican que el SD forma parte del
plan que Dios tiene trazado para cada persona, pero, en cualquiera de los casos, ellos
no buscan tanto una explicacidn en Dios de lo que les ha sucedido, sino que confian en

su bondad para vivir la vida con tranquilidad y certeza.

M1 - 1:32 [;Quién soy yo para discutir un plan Tuyo (de Dios)?] (582:582)

M1 - 1:33 [Suelo ponerme en las manos de Dios] (586:586)

En el segundo grupo se congregan los informantes que hacen alusidn a sentimientos
imprecisos sobre sus convicciones espirituales. Estos no se posicionan de manera
rotunda acerca de sus creencias religiosas, alegando que no encuentran una explicacion
absoluta en la religidn, pero tampoco niegan de forma concluyente las contribuciones
positivas que derivan de la espiritualidad personal. De este modo, algunos de ellos
consideran que sus hijos han venido a este mundo para hacer el bien a los demas,
mientras que otros encuentran en la religion o en personas de arraigadas creencias

religiosas, consuelo y apoyo.

M2 - 2:15 [Vienen a este mundo para que ti seas mejor persona. Porque, si no, no entiendo.....]
(398:398)

P1 - 4:14 [Pues no, no encuentro ayudas en lo que le ocurre a mi hija, pero, sin embargo, si
encuentro consuelo.] (430:430)

P3 - 6:15 [Encuentro apoyo en mis valores.] (349:349)
Por ultimo, el grupo restante alega no encontrar ningun tipo de consuelo, sustento o

explicacidon convincente relacionados con el ambito de la discapacidad en los dogmas

religiosos.
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P2 - 5:18 [Para nada. No la necesito.] (215:215)

c) Experiencia familiar y social

C9. Pareja

Tanto los padres como las madres, ambos de forma independiente, comentan que su
relacion de pareja no se ha visto para nada afectada por la circunstancia especial de su
hijo, precisando que probablemente su vida matrimonial habria seguido la misma

trayectoria si su hijo hubiese nacido sin sindrome de Down.

M3 - 3:17 [...es que me parece que mi vida no ha cambiado nada. Que seria la misma.] (205:205)

Unicamente, algunos de los padres y madres, mencionan que han existido momentos
puntuales en los que han tenido que superar un reto concreto juntos (por ejemplo, en
el momento de recibir la primera noticia del diagndstico) y, que esas situaciones
especificas si les han servido para estrechar lazos y apoyarse mutuamente. No obstante,

en ningln momento atribuyen al SD de forma exclusiva el éxito de su relacién de pareja.

M3 - 3:19 [...hay una crisis cuando nace, pero que eso o se resuelve o no se resuelve. Pero yo
creo que eso es un momento puntual.] (478:478)

P2 - 5:12 [...nos ha hecho mas fuertes la situacién de un nacimiento, de una discapacidad que no
estaba asumida y como lo hemos afrontado. Pero el SD, a partir de ese momento, nada. Mi
mujer y yo... hemos estado siempre asi.] (312:312)

P3 - 6:16 [(El SD) al ser una realidad totalmente que estaba fuera de nuestro ambito, al haber
analizado esa realidad como pareja, quiza, nos haya llegado a unir mas...] (421:421)

Sin embargo, consideran que en todo ciclo familiar surgen circunstancias o imprevistos
inesperados que obligan a la pareja a poner en marcha estrategias de afrontamiento
(una situacion repentina de paro, un traslado geografico por trabajo, un fallecimiento
de un ser querido, etc.) y, por tanto, consideran que el SD se trata, precisamente, de un

ejemplo de este tipo de acontecimientos.

M1 - 1:34 [O sea, sinceramente ni mal ni bien. Las cosas van bien, pero no creo que mi hija haya
tenido que ver, fijate.] (697:697)

C10. Hermanos
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Los padres expresan que ponen mucho énfasis en su vida diaria para que la atencion
afectiva y de crianza dedicada a sus hijos recaiga sobre todos ellos de manera equitativa,
a pesar de que reconocen que es inevitable que en ocasiones los hijos con SD hayan
recibido y reciban mayor tiempo de dedicacidn parental derivado de la satisfaccién de

las necesidades producidas por el sindrome.

P1 - 4:16 [Muchas veces me obligo a hacer por mi hija con SD, hacerlo por mi otra hija.] (517:517);
4:17 [...si le doy un beso a mi hija con SD, inmediatamente a la otra, y tal... porque me da la
sensacion de que...] (521:521); 4:18 [Me da miedo que la otra... pueda... pueda.....] (525:525);
4:19 [...pensarlo en algiin momento.] (529:529)

M1 - 1:26 [Pues es que no ha habido mas remedio. Ha habido dias que tienes que ir a los médicos,
o la han tenido que operar del corazén o ha habido que llevarla a una serie de revisiones que los
demas, los demas... no tienen esas necesidades, ;sabes? Un poquito mas si ha habido que
dedicarle en ese sentido.] (756:756)

P3 - 6:18 [Es una lucha que tenemos y ademas es una explicaciéon que le damos a nuestro hijo (sin
SD).] (461:461); 6:19 [Cuando yo estoy con él se lo digo: - “Oye, pasa esto, hemos estado mas
tiempo con tu hermano por esto. Porque lo necesita. Por lo que sea”.] (461:461)

Sin embargo, perciben que sus hijos presentan un adecuado nivel de comprensidn ante
la situacién de su hermano con discapacidad, apreciando en ellos la existencia de una

actitud de normalidad ante el SD.

P3 - 6:17 [Mi hijo siempre ha tratado a su hermano (con SD) de la manera mas normal y mas
natural, como lo hacemos todos en casa.] (441:441)

P2 - 5:19 [Tienen una relaciéon estupenda de hermanos. Discuten, se pegan, se protegen...]
(360:360)

Observan que sus hijos aceptan a sus hermanos con SD como a los demads hermanos, si
los hubiese, y en el caso de solamente dos hijos (uno con SD y otro no), la relacién que
se establece entre ellos es entendida como estrecha y equilibrada. La visién que los
padres tienen sobre sus hijos es que éstos tienden a evitar etiquetas y encasillamientos,
por lo que el trato que les ofrecen a sus hermanos con SD es de total normalidad.
Solamente en situaciones percibidas como de injusticia social, los padres advierten en
sus hijos actitudes de defensa y proteccidon hacia el hermano con SD. En estos casos, los
hermanos parecen desplegar todos los mecanismos de defensa posibles ante
situaciones reales o hipotéticas en donde su hermano con SD pueda salir damnificado o
ser ofendido.
M1 - 1:25 [...Ia cuestion es que una vez, no sé qué dijo un nifo, no le dijo nada, no se metié con

ella pero... estan muy al loro, ;sabes? Y entonces una de las pequeias dijo: “- ;Por qué ese nifo...?”
Vino asi a casa. “- Porque yo le voy a dar una paliza”. (risas) Y yo: “- No, no, no. No le hagas nada.
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Porque no le ha hecho nada”. O sea, le qued6 mirando o algo de eso. Pero sonaba un poco ala
defensiva. O sea, siempre a defender.] (728:728)

Uno de los aspectos que los padres subrayan es el hecho de que los hermanos adquieren
de forma genuina una serie de valores que de otro modo alcanzarian mediante vias mas
artificiosas. La circunstancia de convivir cotidianamente con una persona que muestra
diferentes dificultades en su proceso de desarrollo, asi como en el transcurso de su vida
diaria, ayuda a los demads hijos a que de manera natural aprecien la diversidad de la vida,
entre la que se incluyen nuevas formas de actuar, relacionarse, expresarse o razonar;
ademas de verse en la obligacién de lidiar, en muchas ocasiones, con retos impuestos
por la sociedad.

M1 - 1:28 [Son mas felices, por ser un poco mas generosos...] (786:786)

M2 - 2:16 [Se ha hecho mas madura por tener el niiio (su hermano) asi. Ha madurado antes.]
(715:715)

C11. Familia directa (abuelos, tios y primos)

Muy puntuales son los casos en los que un padre o una madre reporta que algun familiar
directo haya manifestado una reaccion negativa ante la noticia del nacimiento de su hijo
con SD y, en la mayor parte de los casos, informan de que si ésta ha existido, no ha

tenido lugar delante de ellos.

M1- 1:36 [Si ocurrié yo no me enteré.] (866:866)
M2 - 2:19 [Si no lo han asumido pues se lo han callado.] (804:804)

P1 - 4:13 [Si no lo aceptaron seguro que no se atreven (a decirlo).] (352:352); 4:22 [Si lo sienten
(pena), desde luego, no me lo van a decir.] (623:623)

Los padres manifiestan que cuando les transmiten la noticia a sus familiares cercanos,
éstos muestran actitudes naturales de impacto, pero que en todo momento sus
reacciones son prudentes y cautelosas, a la vez que esperanzadoras. En los casos en los
gue surgio algun tipo de situacion incomoda, los padres reconocen la confusion vivida

en ese momento por sus propios familiares.

M2 - 2:12 [Me acuerdo yo que vinieron (...) parecia un duelo aquello, sentados en el sillon, todos
asi serios, serios, como si se hubiera muerto alguien...] (341:341); 2:13 [Ahora no, ahora...
jbueno!] (345:345)
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P2 - 5:13 [Pues no fue buena. Evidentemente por desconocimiento, légicamente. Pero es natural.]
(427:427)

Del conjunto de familia directa (abuelos, tios y primos del nifio), los abuelos son el grupo
en que los padres suelen notar reacciones mas acusadas de conmocion, desconcierto e
incertidumbre hacia la situacién del bebé recién nacido. Los padres achacan este hecho
a su edad (dado que en su época no existia el nivel de informacién actual sobre el SD, ni
la preocupacién por la calidad de vida de estas personas ni la misma concienciacién
social que en estos momentos), a la falta de trato directo con algun caso SD durante
toda su vida y a la circunstancia de que los abuelos siempre desean lo mejor tanto para
sus hijos como para sus nietos, por lo que esta noticia inesperada les impacta

profundamente.

M1- 1:38 [...lleg6 a pensar, claro, al principio, en aquel momento de aturdimiento: “- Bueno, pero
algin remedio habra”.] (858:858)

M3 - 3:24 [Se preocuparon, preocupacion y yo creo que pena por sus hijos. O sea, mis padres por
mi y los padres de mi marido por él. O sea, yo creo que en esos casos el abuelo deja de ser abuelo
y se convierte en padre.] (596:596)

P1 - 4:11 [Fue un palo muy duro para los abuelos. Los abuelos varones, especialmente.]
(336:336); 4:12 [Pero luego ya... ya lo han entendido...] (338:338)

P3 - 6:22 [Su bisabuela no lo sabe.] (510:510); 6:23 [...esta delicada de salud.] (510:510); 6:24
[Ha tenido una experiencia (previa) del SD que es mala.] (510:510); 6:25 [No hemos

profundizado por la delicadez (de salud).] (518:518); 6:26 [Es una pena] (522:522); 6:27 [Se
pierde a un crack.] (530:530).

En los tios y primos del hijo con SD, los padres detectan, en un primer momento,
reacciones normales de shock y en algunos casos de tensidn. Pero informan que estas
primeras muestras emocionales son sustituidas rdpidamente por actitudes de
generosidad y vuelque hacia la situacién, prestando su ayuda de forma altruista.
Sienten que sus hijos con SD son un miembro mas de la familia, por lo que gozan
integramente de los planes familiares organizados, e incluso, reconocen que en
ocasiones determinadas se pueden observar situaciones de discriminacion positiva,
momentos tales como abuelos o tios que llegan cargados de regalos sin que la

circunstancia lo requiera.

M2 - 2:18 [Le quieren mucho y esta muy aceptado, no hay ningtin problema.] (796:796)
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M1 - 1:49 [O sea, si a nosotros nos venian siempre cargados de regalos cuando venian de fuera,
ahora ya ni te cuento.] (892:892)

C12. Dindmica familiar: reparto de roles y responsabilidades y planes familiares

Tanto padres como madres, ambos por separado, manifiestan, en términos generales,

la existencia de un reparto de roles equitativo entre ambos.

P1- 4:15 [Nos dividimos las tareas] (442:442)

P2- 5:8 [Nos tenemos que dividir y ella cumple unas funciones en la familia y yo cumplo otras.]
(187:187); 5:10 [Hay un reparto de funciones.] (235:235).

P3 - 6:20 [Todos los roles son compartidos.] (481:481)

En los casos en los que la carga principal recae sobre una de las dos figuras, la madre
suele serla que la asume. Sin embargo, esta carga no es concebida como tal por ninguno
de los dos miembros (padre y madre), exceptuando uno de los casos, debido a que este
reparto de roles se ha hecho de forma deliberada. Es decir, en los casos en los que la
madre es la principal responsable del cuidado y crianza del hijo con SD, es porque
previamente ya se dedicaba a las labores del hogar y cuidados de la familia, por lo que
no ha sido la condicién de SD lo que le ha hecho dedicarse de forma exclusiva al dmbito
familiar. Derivada de esta circunstancia, padres y madres explican que son las madres
las que se suelen encargar de acudir a las tutorias y encuentros con los profesionales del
centro escolar, asi como a las citas médicas o a las sesiones de tratamiento y

rehabilitacion.

Por otra parte, comentan que desde el nacimiento de su hijo con SD si existe un nuevo
reparto de roles y responsabilidades dentro de la dindmica familiar, pero que dicha
restructuracién surge de forma casi siempre natural y espontanea. En la mayor parte de
las ocasiones, los hermanos se ayudan unos a otros de forma automatica, especialmente
cuando detectan que uno de ellos muestra mayores dificultades en el desempeiio de
una rutina o habilidad, tal y como es el caso de los hermanos con SD. De este modo, los
hermanos son concebidos, por los padres, como una fuente de estimulo para sus hijos

con SD.

M1 - 1:27 [Espontaneamente ayudan a su hermana en cosas en lo que a ella le cuesta y tiene
dificultades, y eso yo no se lo dije (a ellos).] (770:770)
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Pero los padres se muestran pendientes de que sobre sus demas hijos no recaigan
obligaciones o responsabilidades que no les corresponden, percibiéndose los padres y
las madres, en la totalidad de los casos analizados, como Unicos y ultimos responsables
de la atencion y cuidado de su hijo, por lo que no esperan directamente que ninguno de

los hermanos se haga cargo de su hermano con SD.

M2 - 2:23 [... y son los padres los que tienen que estar ahi. Y ya esta.] (1029:1029)

M3 - 3:23 [No, aparte que yo intento... o sea, de eso me doy cuenta e intento no cargar en los
mayores, que tengan que... vamos, los hijos son mios.] (568:568)

Desde el punto de vista familiar, consideran que tener un hijo con SD no afecta a la
realizacion y planificacion de actividades familiares, ya que, ademads, todas las familias

coinciden en aclarar que no hacen nada fuera de lo normal en su vida diaria.

P2 - 5:9 [Mi vida no se regula por el SD.] (191:191)

Este hecho viene apoyado por la circunstancia de que los hijos con SD de los casos
estudiados no manifiestan ningun tipo de problema de salud severo, ni tampoco un
trastorno conductual o comportamental, lo que favorece el éxito de una inclusién plena
y satisfactoria de todos los miembros de la familia en la realizacién de una misma

actividad.

M2 - 2:20 [Se sabe comportar en todos los sitios. Le han enseifiado desde chiquitito.] (877:877)

M1 - 1:39 [Ella se adapta perfectamente a todo.] (966:966)

Solamente en los casos, en los que una familia desea hacer algun tipo de actividad
especifica o en el momento en el que surge un plan inesperado que supone a la familia
un alteracién brusca de su rutina y, teniendo en cuenta tanto el poder adquisitivo como
la edad y las capacidades del hijo, las familias informan de que el SD puede aportar

limitaciones especificas.

P3 - 6:21 [En el Gnico caso en el que siempre hemos tenido miedo a cambiar los planes, es en la
posibilidad de que yo me vaya a trabajar al extranjero] (485:485)

C13. Amigos
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Los informantes no hacen acopio de alusiones a las experiencias vividas con sus amigos
en relacién al SD de sus hijos, quiza, precisamente, porque el circulo de amistades no
desempeiie un papel fundamental en este aspecto. Padres y madres hablan del
mantenimiento de vinculos estrechos con sus amigos mas intimos a lo largo de toda su
vida y, refieren que el sindrome de Down de sus hijos no altera este tipo de relaciones.
Consideran que los amigos mads cercanos son una fuente de apoyo, pero siempre por
detras de la pareja y la familia. Las actitudes que mantiene este tipo de amistades hacia
el SD de sus hijos son, en todo momento, comprensivas, positivas y afectuosas, por lo

gue padres y madres se sienten cdmodos ante esta clase de relaciones afectivas.

P2 - 5:16 [Amistades mas intimas... no hacen ningun tipo de diferencia.] (502:502)

P3 - 6:31 [Me preguntan constantemente. Compartimos fotos, nos invitan a cumpleaiios...]
(642:642); 6:32 [(Mi hijo con SD es) como uno mas.] (646:646)

C14. Vida social

Los padres y madres no revelan grandes cambios en su vida social por tener un hijo con
SD. Aclaran que su vida social ha vivido cambios desde su juventud, pero quiza por el
mero hecho de entrar a formar parte del mundo laboral o por formar una familia, pero
nunca como causa directa del SD. Solamente se detecta una disminucién en los
encuentros sociales durante etapas infantiles de la vida de su hijo con SD, derivadas en
primer lugar de la situacién de tener un hijo pequefio, y en segundo lugar, por especificar
los padres que, durante esta etapa, ademas de tener un mayor numero de
responsabilidades y carga familiar, tenian menos dnimo para salir y ofrecer explicaciones
a los demas. Sin embargo, una vez superado este periodo inicial, la sensacién es de total
normalidad, compaginando, los padres, la vida familiar con la vida social que ellos hayan
decidido personalmente mantener, al margen de la circunstancia de su hijo, por lo que

en ciertos casos, incluso, el ritmo de vida social se ve hasta incrementado.

M1 - 1:47 [Me aparté mas] (928:928); 1:48 [Porque entre que tenia una buena dosis de cosas que
hacer y no tenia muchas ganas de dar explicaciones, ni de contar...] (928:928)

P2 - 5:15 [La he visto aumentada, ponlo claramente: AUMENTADA. Aumentada.] (482:482)

P3 - 6:29 [A mi no me afecta, es decir, de afectar me ha afectado positivamente.] (612:612)

199

oY
——



Solamente en los casos en los que el grupo familiar es pequeno (padre, madre y uno o
dos hijos) y la atencidn del hijo recae de forma mads acusada sobre uno de sus miembros,
explican que, si no cuentan con apoyos externos, el cuidador principal se ve en la
obligacion de prescindir del disfrute de ciertos planes personales, a causa de la situacion

de dependencia de su hijo.

M2 - 2:17 [Mi caso, por ejemplo, yo quiero hacer cosas por ahi, pues no puedo, porque tengo que
estar siempre con él.] (730:730)

C15. Sociedad

Los informantes consideran que la sociedad no esta completamente concienciada para
acoger en su seno y de manera plenamente inclusiva a personas con discapacidad, a
pesar de que durante las Ultimas décadas los progresos en el pensamiento social hayan
sido significativos. Tanto padres como madres comentan la vivencia de alguna situacion
molesta, no solamente hacia sus hijos, sino hacia otras personas con algun tipo de
discapacidad. Miradas indiscretas, comentarios inapropiados o risas despectivas,
conforman la lista de sucesos con tintes negativos que ellos han percibido con mayor

frecuencia.

M1 - 1:17 [No todo el mundo es bueno. Y estan indefensos.] (137:137); 1:18 [Miradas de estas
que abrasan, que van como riéndose...] (187:187)

P1 - 4:5 [La miran porque, evidentemente, ven que le pasa algo pero no saben lo que es.]
(106:106); 4:23 [Una vez que la chica llegé medio llorando a casa... que habia una sefiora que
habia dicho en el bus que habia que ver que con la crisis que habia y la gente teniendo hijos
subnormales. Me fui a buscarla (a la sefiora). Lo que pasa es que no la encontré. Gracias a Dios.]
(663:663)

P2 - 5:14 [Evidentemente, pues hay luego gente, que no es tan cercana, que lo mira y, bueno, pues
vamos a ver...] (502:502)

Sin embargo, ninguno de los padres y madres vivieron ninguna situacion de rechazo

hacia su hijo en su entorno préximo.

M3 - 3:25 [Desde luego yo en mi ambiente, es que no conozco a nadie que pueda rechazar a
nadie, vamos ni con SD ni nada.] (688:688)

P3 - 6:30 [De haber notado algtn tipo de rechazo, por llamarlo de alguna manera, siempre ha
sido por parte de desconocidos.] (634:634)

d) Impacto economico
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C16. Gastos adicionales

Todos los padres y madres comentan que las necesidades ocasionadas por el SD generan
una serie de gastos extra que suponen un esfuerzo econdmico para el sistema familiar.
Todos coinciden en que Espafia es un pais que, afortunadamente, ha llegado a
desarrollar unos mecanismos de protecciéon y sanidad considerables, por lo que la
atencidn sanitaria bdsica y las necesidades fundamentales de sus hijos estdn cubiertas
por el Estado. Incluso, algunas de las madres consideran que la Seguridad Social
espafiola no solamente cubre los aspectos de atencién bdsica, si no que ofrece servicios
muy especificos a coste cero para los pacientes. No obstante, el SD acarrea otro tipo de
requerimientos que los padres deben costear por cuenta propia, tal y como
tratamientos de fisioterapia, logopedia, estimulacién o tratamientos odontolégicos,
entre otros. Cabe destacar que la opinion sobre la generacion de gastos extra en la
familia esta estrechamente vinculada al poder adquisitivo de la misma. Por este motivo,
las familias de la muestra con menor nivel econdmico expresan un mayor descontento
con la proporcién de servicios que el Estado cubre de manera publica y gratuita,
reportando una mayor carga econémica en la familia; mientras que los grupos familiares
de niveles econémicos desahogados se sienten conformes y satisfechos con el tipo de

atencidn cubierta por el Estado.

P2 - 5:17 [...depende de la situacion que tiene cada uno.] (568:568)

M2 - 2:21 [El dinero te limita. Si tienes dinero, el SD a un niiio de estos no es problema de ninguna
clase.] (918:918); 2:22 [Hay muchas cosas pero no puedo...] (932:932)

M3 - 3:26 [Es verdad que no he hecho cosas porque costaban dinero.] (773:773)

A la cuestion de qué servicios consideran mas caros y son generadores de una mayor
cantidad de gasto adicional, padres y madres hacen alusién en primer lugar al colegio,
en segundo lugar a los tratamientos y terapias tales como logopedia, fisioterapia y
tratamientos odontolégicos y, por ultimo, a los servicios de ocio y actividades
extraescolares. Si bien destacan, en primer lugar, costes derivados de la educacién, ellos
mismos aseguran que la eleccidén de un colegio de ensefianza concertada es una decisién
gue han tomado de forma deliberada en base a la busqueda de una educacién de calidad

basada en sus principios ideoldgicos.

M1 - 1:44 [Nosotros no los hemos llevado a un publico por nuestros criterios.] (1052:1052)
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C17. Vida laboral

Referente a la situacién laboral de los principales miembros sustentadores de la familia,
no se informa de ningun cambio significativo en las jornadas laborales como causa
directa de la atencién derivada del SD del hijo. Sin embargo, padres y madres reconocen
que el SD implica que alguno de los miembros de la familia disponga de parte de su
tiempo personal, y en ocasiones laboral, para la dedicacién de la satisfaccion de las
necesidades derivadas del sindrome. Los padres y las madres explican que dichas
necesidades no sélo se deben al cuadro clinico del sindrome, es decir, visitas a médicos
0 a revisiones rutinarias en centros hospitalarios, sino que se ven en la necesidad
perioddica de tramitar, en horario laboral, aspectos burocraticos relacionados con la

situacion de discapacidad de sus hijos.

M3 - 3:27 [Hay un monton de... de actos burocraticos, es que no me sale la palabra, que tienes
que dejar de ir a trabajar para hacerlos...] (817:817)

Etapa 2: Triangulacion de datos a través de la confrontacion categdrica entre las

entrevistas parentales y las entrevistas profesionales

a) Categoria 1: Percepcion del dominio de la condicion de SD
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Fig. 34: Vista de red una vez triangulados los datos de la categoria “percepcion del dominio de la
condicién de SD”.
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(Fuente: Elaboraciéon propia)

Padres, madres y profesionales del mundo de la educacion especial, comparten que
actualmente el acceso a todo tipo de informacidn resulta sencillo, principalmente si se
compara con la accesibilidad existente hace varias décadas. La innovacidn tecnoldgica,
junto con las facilidades de acceso a Internet que hoy en dia disfruta la poblacién

general, posibilita el acceso personal y auténomo a todo tipo de informacién.

L2- 2:5 [Creo que ahora estan mucho mas informadas que hace unos afos, por supuesto.]
(17:17)

Por este motivo, tanto padres como profesionales confirman la hipdtesis de que
disponer de informacion concerniente al SD resulta relativamente sencillo, mientras que
en ambos casos puntualizan que este acceso solamente se ve limitado o definido por la
voluntad o necesidad concreta que cada persona tenga en un momento determinado.
Asimismo, ambos hacen hincapié en que no solamente el acceso a la informacién sobre
el SD se realiza mediante la consulta de material escrito, sino que los centros sanitarios,
los colegios y centros de ensefianza y las fundaciones y organizaciones dedicadas a la
atencién de personas con SD, se consolidan como valiosas fuentes de informacion y

recursos.
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MT1- 1:1 [Depende de la persona] (21:21); 1:2 [Que si quieres, hay fundaciones, asociaciones que
si quieres te pueden informar, el propio médico te puede derivar...] (33:33)

Los profesionales perciben que los padres poseen un adecuado conocimiento sobre lo
que significa tener SD y que con el paso del tiempo este dominio se vuelve mayor, a la
par que normalizado. La toma de decisiones en aspectos relacionados con el SD se lleva
a cabo de forma mas sélida y segura, ya que el conocimiento de la situacién es mayor,
aunque los profesionales indican que existen ciertos aspectos en los que los padres se
muestran mads inseguros, sefialando la eleccién de centro escolar y el modo de

escolarizacion como dos de los temas que mayores dilemas causan en las familias.

L2- 2:6 [Yo creo que, a veces, aln se sienten inseguros... a la hora de... yo creo que bastante,
todavia, en el tema escolar] (47:47)

Por otra parte, continuando en la linea del dominio personal del SD, los profesionales
explican que las expectativas que los padres tienen sobre sus hijos con SD dependen
hondamente del nivel de realismo que tienen de la visién de la discapacidad de sus hijos.
La experiencia profesional les ha demostrado, a lo largo de los afios, que en muchas
ocasiones existen dilatadas diferencias entre la situacién real de la persona con SD, en
aspectos de desarrollo, nivel cognitivo y tipo de capacidades, y la vision que los padres
tienen sobre ella. En estos casos, los profesionales mencionan que los padres actian
como si quisieran compensar los déficits y las limitaciones reales de sus hijos, a través
del anhelo de que sus hijos alcancen metas demasiado ambiciosas para sus

circunstancias.

L2 - 2:3 [Tienen unas expectativas, a veces, demasiado elevadas, porque, en realidad, también se
junta que es lo que quieren para su hijo.] (91:91)

Sin embargo, este tipo caso no se corresponde con los analizados en el presente estudio,
ya que todos los padres manifiestan expectativas realistas, a la par que moderadas,
poniendo énfasis incluso, en qué serdn las decisiones de sus propios hijos, junto al nivel
de desarrollo real alcanzado en un futuro, los factores que determinaran el tipo de vida

que ellos puedan llevar.

P2 - 5:20 [Una expectativa... yo quiero que mi hijo sea feliz. Y evidentemente, la expectativa en
cuanto a su profesion, a su vida... sera la que él pueda y quiera ser. Yo... lo Unico que voy a hacer
es potenciarlo.] (55:55)

En la misma linea, se observa que la visién sobre las expectativas de futuro se encuentra

estrechamente ligada a dos elementos fundamentales: el trabajo y la vida
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independiente. Concerniente al ambito laboral, tanto profesionales como padres,
opinan que las expectativas de los padres se basan en que sus hijos encuentren un
trabajo adaptado a sus caracteristicas personales, no existiendo una idea fija de un
puesto profesional en concreto. Tanto un grupo como el otro, menciona trabajos de
corte manipulativo (jardinero, barrendero, auxiliar en hoteles...). Mientras, en lo relativo
a la vida independiente, ambos vuelven a coincidir en que las expectativas parentales
son realistas y que, a pesar de que los padres desean una vida plenamente
independiente para sus hijos, reconocen que en un futuro tendran que disfrutar de una
independencia tutelada y con apoyos. Pero el aspecto fundamental, percibido en esta
area de lainvestigacion, es que, en lo referente a la visidn parental sobre las expectativas
de futuro, padres y profesionales convergen en los dos mismos elementos, siendo el
primero de ellos la pretension de que los hijos con SD sean felices durante toda su vida
y, el segundo, la preocupacién que demuestran los padres por procurar un lugar en el

gue sus hijos vivan dignamente el resto de sus vidas una vez que ellos hayan fallecido.

MT2- 4:4 [Quién les va a cuidar. Si tienen hermanos, si no tienen hermanos, residencia, casa, piso
tutelado... Su mayor... la mayor preocupacion de absolutamente todos.] (148:148)

b) Categoria 2: Impacto personal y emocional
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Fig. 35: Vista de red una vez triangulados los datos de la categoria “impacto personal y emocional”.
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(Fuente: Elaboracion propia)

Padres y profesionales estan de acuerdo en que el hecho de recibir la noticia de que un
hijo va a nacer o ha nacido con sindrome de Down es una circunstancia inesperada y
nunca deseada previamente, que impacta profundamente en los padres. Ambos grupos
coinciden en que las primeras expresiones emocionales relacionadas con la transmisiéon
del diagnéstico son manifestaciones basadas en sentimientos negativos que se
encuentran dominadas por la conmocién. Una vez superado este momento inicial, el

tiempo va dando paso a expresiones menos dafiinas y mas positivas.

L2 - 2:9 [Es como un reto que tiene que asumir la pareja, que yo creo que realmente no se
esperaba...] (267:267); 2:10 [Porque nadie se espera tener un hijo...] (271:271)

Pero el proceso de aceptacion de que un hijo tiene SD es un proceso de duracion variable
y de trayectoria no lineal, que los padres viven de forma muy diferente, ya que la
personalidad, el cardctery las experiencias previas de cada individuo conllevan vivencias
muy heterogéneas de una misma situacion. Los casos estudiados informan de que la
aceptacidon de la situaciéon de discapacidad de su hijo se vivi6 de forma distinta,

dependiendo de cada individuo en concreto, pero que ambos, de un modo u otro,
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llegaron a la plena aceptacion de la realidad. La opinion de los profesionales
entrevistados se atiene a esta misma linea. Indican que pocos, o incluso nulos, son los
casos percibidos de ausencia de aceptacion del hijo con SD parte de los padres y
especifican, que en las escasas ocasiones en las que han percibido una circunstancia de

rechazo parental, ésta se ha manifestado siempre de manera encubierta o implicita.

MT1- 1:11 [O por lo menos, yo la experiencia que tengo, es que no muestran el rechazo
abiertamente, sino que lo muestran a base de otras conductas o actitudes...] (81:81)

No obstante, los profesionales explican que una vez superado el proceso de aceptacion
parental, padres y madres tienden a mostrar una visién descompensada entre uno y
otro sobre la situacién real de su hijo, mientras que los padres apuntan, excepto en uno
de los casos, que ambos miembros de la pareja van en la misma direccién. El Unico
aspecto que los padres reconocen es la existencia de diferencias naturales entre
caracteres y personalidades, por lo que en algunos casos ellos mismos reconocen que
uno de ellos es, por ejemplo, mds exigente que su conyuge o viceversa. En este aspecto,
los profesionales generalizan que, usualmente, es facil detectar en las madres mas
gestos de sobreprotecciéon mezclados con actitudes de exigencia hacia sus hijos,
mientras que los padres demuestran posturas mas tranquilas y despreocupadas,

ademas de menos exigentes.

L2 - 2:11 [(La madre) mas preocupada en mejorar la situacion del hijo y el padre... acepta mas que
el hijo es asi.] (63:63)

L1 - 3:3 [Las madres... como que... 0 sea, son mas exigentes con esos nhifos.] (63:63); 3:4 [(La madre)
- “Pues quiero que mis hijos sean mas auténomos, el dia de mafiana que puedan vivir solos...” Y los
padres son como mas... bonachones... mas... “- Bueno, yo le acepto y ya esta”.] (65:65)

La vivencia religiosa juega un papel relevante en el proceso de aceptacién y en la
vivencia cotidiana de una situacidon de discapacidad en la familia. Tanto los padres
creyentes entrevistados como los profesionales, consideran que aquellas personas que
manifiestan fieles convicciones espirituales cuentan con un apoyo mayor que aquellas
gue no las manifiestan en relacion con la busqueda de apoyo y de explicaciones a lo que
les ha sucedido. Ambos testimonios confirman que la confianza depositada en Dios,
ayuda a los padres a vivir con la confianza y certeza necesarias poder superar la situacién
que les ha tocado vivir, ya que Dios también ha depositado esa confianza en ellos para

salvar satisfactoriamente dicha circunstancia. Ademas, estos padres se sienten
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apoyados y acompanados durante la mayor parte del proceso de aceptacion, lo que les
ayuda a vivirlo de forma mds serena al abandonarse a los designios divinos. Los
profesionales explican que los padres que no manifiestan convicciones tan certeras,
muestran mayor tendencia a preguntarse a si mismos el porqué de lo que les ha

ocurrido, siendo mas complicado para ellos alcanzar una respuesta Unica y concluyente.

MT1- 1:6 [Esto nos lo ha mandado Dios, es un regalo. Y los otros no encuentran la explicacion.]
(216:216); 1:7 [...yo creo que ayuda mucho. Yo creo que para ellos es una suerte, de hecho.]
(200:200)

Sin embargo, la vivencia religiosa no es exclusiva ni principalmente la red de apoyo
con la que cuentan los padres, si no que ambos mencionan que la pareja, la familiay
el colegio son las vias mas importantes de sostén en el proceso de aceptacion y
también de crianza de un hijo con SD. En lo referente al ambito escolar, padres y
madres elogian el esfuerzo, el trato y la profesionalidad del personal que se encuentra
a cargo de la atencién sus hijos, mientras que los profesionales entrevistados se
sienten, asimismo, profundamente valorados y respetados por parte de las familias,
aungue comprenden que, en ocasiones, las pautas de orientacién y actuacién que
ofrecen a las familias no son seguidas rigurosamente por las mismas, no por falta de
interés o valoracion, sino por falta de tiempo o destreza.

L1 - 3:1 [Si, yo creo que la verdad, los padres a la... a la figura del logopeda, en general, le tienen
muchisimo respeto.] (300:300); 3:2 [Estan muy agradecidos en general.] (306:306)

MT1- 1:9 [Son muy agradables] (398:398); 1:10 [Entienden también la labor que td haces.]
(402:402)

MT2- 4:2 [Respetan la figura de la profesora, siempre.] (405:405); 4:3 [Nos quieren y nos tienen
bastante aprecio.] (401:401)

L2- 2:7 [Aqui lo ven muy facil, pero luego llegan a su dia a dia, y no es todo tan facil como se lo
hemos puesto nosotros. O es que requiere mucho trabajo.] (494:494); 2:8 [Pero sobre todo se
quejan de falta de tiempo.] (500:500)

c) Categoria 3: Impacto familiar y social
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Fig. 36: Vista de red una vez triangulados los datos de la categoria “impacto familiar y social”.
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(Fuente: Elaboracion propia)

Cuando se analizan las respuestas que los padres y las madres ofrecen a la pregunta de
si existe un reparto equitativo de las tareas familiares y, concretamente, en el cuidado y
la responsabilidad de crianza del hijo con SD, todos los casos, excepto uno, afirman que
el reparto de roles se distribuye de forma equitativa, por lo que en los casos en los que
solo un miembro asume la carga principal (en la muestra estudiada, la madre) esta
decisién se toma de forma libre y deliberada, como modo de vida familiar y personal.
Los profesionales especifican que cudanto mas jévenes son los matrimonios, el reparto
de tareas y roles se realiza de forma mas equitativa, teniendo en cuenta que ya no
solamente el padre se encarga de asumir las tareas profesionales, sino que las madres
jovenes estan altamente involucradas en el mundo laboral. El hecho de que ambos
miembros de la pareja sean trabajadores activos conlleva a que el reparto de tareas se
haga de forma organizada y premeditada. No obstante, los profesionales detallan que
la comunicacidn principal que mantienen con las familias se realiza a través de la madre,
bien via agenda escolar o via teléfono, aunque ésta esté en activo laboral, mientras que
a las tutorias personales se intenta, por parte de los dos grupos, que asistan ambos
miembros. Los padres y las madres explican que el hecho de que las madres sean el
contacto directo con el centro escolar es una decisién que ellos conjuntamente han

decidido tomar y que, en este caso, los padres (varones) estarian asumiendo otro tipo
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de responsabilidad compensatoria diferente en otro ambito de la crianza del hijo (por

ejemplo, recogerle de la ruta escolar, llevarle al dentista, etc.).

P1 - 4:26 [Porque nos dividimos las tareas y, entonces, ella es la que tiene comunicacion por la
agenda.] (442:442)

En el dmbito familiar ningln padre o madre reporta variaciones, ni positivas ni negativas
en su vida de pareja a causa del SD. Los profesionales, que por su experiencia han
accedido y acceden a una muestra amplia de parejas con hijos con SD, comentan que el
asumir el hecho de tener en el seno familiar un hijo con SD, asi como el reto de su
crianza, es un proceso que comporta una serie de factores que puede poner en
entredicho la fortaleza de la pareja. Especifican que los momentos iniciales de
recibimiento de la noticia, asi como los momentos posteriores en los que hay que
realizar una toma de decisiones concreta, pueden acarrear situaciones especificas de
confrontamiento entre ambos cényuges. Pero el SD es concebido por ambos grupos
como una circunstancia especial dentro del ciclo familiar y que, al igual que en la
presente muestra ha surgido esta circunstancia en concreto, en otros casos surgiran
otras situaciones igualmente especiales que pondran en jaque la resiliencia familiar y de
la pareja. Por tanto, el SD, otro tipo de discapacidad, una enfermedad, un fallecimiento
u otra clase de circunstancia imprevista pueden ser los detonantes precisos para, o bien
afianzar los lazos familiares y potenciar fuertes estrategias de resiliencia, o bien causar
la ruptura de la estabilidad de la pareja o de la familia. En cualquier caso, ambos grupos
reconocen que asumir el SD en el seno familiar es un reto, que en ocasiones aporta
momentos de crisis e incertidumbre, mientras que en otros periodos aporta momentos
de profunda felicidad y realizacion personal y familiar.

L2 - 2:1 [Es como un reto, que tiene que asumir la pareja, que, yo creo que, realmente no se
esperaba.] (266:267)

Profundizando en el dambito de los hermanos, tanto la vision que ofrecen los padres
como los profesionales sobre las relaciones fraternales con nifios con SD es muy positiva,
puntualizando incluso los profesionales que ellos advierten una cierta ventaja sobre los
hermanos de nifios con otro tipo de discapacidades. Esta circunstancia puede venir
determinada por el hecho de que, en términos medios y generales, el SD no implica en
si mismo problemas graves de comportamiento o de comunicacidn, tal y como si puede

ser el caso de los trastornos del espectro autista. Por este motivo, ambos grupos estan
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de acuerdo en que el caracter habitualmente sociable y despreocupado de los nifios con
SD, facilita el éxito en el establecimiento de vinculos afectivos. Ninguno de los dos
grupos advierte rechazo entre hermanos con y sin SD, aunque ambos coinciden en la
preocupacion que los padres manifiestan a la hora de intentar conseguir un reparto
equitativo entre la atencién de sus hijos con y sin SD. Las dos muestras participantes
reconocen que, en ocasiones, los padres si tienen que dedicar mayor cantidad de tiempo
a los hijos con SD debido a las necesidades derivadas de su discapacidad, tal y como
revisiones e intervenciones clinicas, asistencia a terapias o tratamientos rehabilitadores;
aunque no por ello se observan casos de rechazo o de depresion en los hermanos de

estos nifos.

MT2 - 4:5 [Rechazo (entre hermanos) asi... rechazo directo no.] (314:314); 4:6 [No es lo comun.]
(320:320); 4:7 [Siempre es un caso aislado. No es lo normal.] (326:326)

Referente a otros estratos familiares (tios, primos, abuelos...), los profesionales no
hacen ninguna alusién concreta, por considerar que la relacién que mantienen con estos

grupos desde su posicion profesional no es lo suficientemente directa ni frecuente.

No obstante, los profesionales si hacen diferentes referencias al tipo de dindamica
familiar que se establece en familias con un hijo con SD. Consideran que la mayor parte
de ellas focalizan sus esfuerzos en normalizar su situacion al mdaximo posible,
coincidiendo en este aspecto con la visidon que las propias familias entrevistadas tienen
sobre si mismas. Ambos colectivos hacen hincapié en la intencidon que los grupos
familiares presentan a la hora de realizar sus planes cotidianos de manera ordinaria,
aungque los profesionales delimitan este intento de normalizaciéon a la clase de familia.
Es decir, que depende de cada sistema familiar concreto, asi como de su estatus
financiero, el tipo de actividades y planes organizados y la implicacién en ellos de cada

uno de los miembros.

L2 - 2:2 [Dentro de los planes normales no hay ninguna limitacion realmente.] (341:341)

L1- 3:5 [Depende de la familia.] (229:229) - 3:6 [Pero yo creo que las familias que... tienen nifios
con SD les tratan como a uno mas y siguen haciendo lo mismo, lo que ellos hacian antes... ir a

patinar, ir de excursion...] (229:229); 3:7 [Pues siguen haciendo lo mismo con sus hijos.] (229:229)

211

oY
——



Respecto al nivel de vida social de las familias con un hijo con SD, ninguno de los dos
grupos de informantes expone la existencia de alteraciones significativas originadas
por el hecho de tener un hijo con SD, especificando que son otras variables las que

determinan el tipo de vida social mantenida por las familias.

MT2- 4:8 [Yo creo que (la vida social) no (se ve disminuida) o no deberia, por lo menos.] (348:348)

L2 - 2:12 [Los amigos, los vecinos... aceptan muy bien estar con una familia con un niiio con SD.]
(350:350)

d) Categoria 4: Impacto econémico de la discapacidad en la familia

Fig. 37: Vista de red una vez triangulados los datos de la categoria “impacto econémico”.
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(Fuente: Elaboracién propia).

Padres, madres y profesionales coinciden en el hecho de que tener un hijo con SD en la
familia ocasiona gastos extraordinarios, especialmente relacionados con la satisfaccion
de necesidades originadas por el sindrome. Ambos grupos comentan que,

concretamente, los tratamientos especificos, como las sesiones de fisioterapia o
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logopedia, suponen en el sistema familiar un desembolso adicional no planificado, y que,
evidentemente, el esfuerzo econdmico que éstos representan varia segln el estatus
financiero de cada familia en cuestion. No obstante, los profesionales ponen mucho
énfasis en la gran cobertura gratuita y en la calidad que ofrecen la Seguridad Social y los
servicios publicos estatales en Espafia, considerando, que si la familia lo desea o
presenta la necesidad tiene la opcién de acceder sin coste alguno a todo tipo de
atenciones educativas y clinico — sanitarias, exceptuando la atencién odontoldgica
especifica y la logopedia.
MT2 - 4:1 [Le llevas a terapias externas, externas al colegio, tipo la logopeda o la psicopedagoga

que viene a casa a ayudarle a leer, terapia con perros... yo que sé, piscina... o sea, acarrea unos
gastos diferentes.] (354:354)

MT1 - 1:8 [Depende del nivel de la familia y depende, también, de lo que la familia quiera... quiera
un poco gastar en el nifio.] (358:358)

En referencia a la vida laboral paterna y materna, los profesionales, al igual que las
familias, sefialan que el SD no tiene por qué provocar alteraciones sustanciales. Estan
de acuerdo en que la jornada educativa cubre gran parte de la jornada laboral,
exactamente igual que ocurre con las jornadas escolares de educacién ordinaria de
sus otros hijos (debe recordarse que la muestra estd tomada en un centro especifico
de atencién a alumnos de educacién especial), aunque ambos especifican la necesidad
de ausentarse en momentos puntuales para la realizacion de tramites burocraticos
(por ejemplo, la solicitud del certificado de minusvalia o la renovacién de la tarjeta
acreditativa de situacién de discapacidad...) o la asistencia a revisiones o consultas
médicas, las cuales se llevan a cabo de forma mas frecuente que en poblacion sin

discapacidad.

Etapa 3: Generacion de la teoria
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Fig. 38: Teoria generada a partir del analisis de las entrevistas parentales y profesionales sobre el
impacto familiar del sindrome de Down.
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La categoria principal en torno a la cual giran el andlisis y posterior desarrollo de la teoria

fundamentada es el “impacto familiar del sindrome de Down”. A partir de ella, padres y
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profesionales manifiestan su vision personal sobre cuatro subcategorias especificas

(“dominio personal del SD”, “impacto personal y emocional”, “impacto familiar y social”
e “impacto financiero”) que engloban 17 cédigos relacionados con el impacto que el SD

provoca en cada una de las categorias familiares mencionadas.

El impacto sugerido en cada una de las categorias y cdodigos resulta variable,
dependiendo de la percepcion personal de cada individuo, a pesar de poder detectar,
una vez analizados los resultados, un consenso general caracterizado por la estabilidad
y normalizacién de la situacion. La comparacion realizada entre los dos grupos
participantes (padres y profesionales) permite la obtencién de una visién mas amplia y

completa sobre una misma realidad.

La teoria generada explica que el hecho de la parentalidad de un hijo con SD supone un
reto para los padres, que influye asimismo en los demas miembros de la familia, asi
como en la estructura y dinamica del sistema familiar, definiéndose esta influencia como
variable y dependiente de multiples factores. Asi mismo, la teoria informa de la
superioridad del impacto positivo (a nivel de relaciones de pareja, de hermanos y de
familia extensa; de dominio y conocimiento de la circunstancia; de satisfaccion de
apoyos personales o de complacencia con el tipo de vida familiar, entre otros) frente al
negativo (a nivel de shock inicial ante el conocimiento de la primera noticia,
incertidumbre sobre el futuro del hijo con SD el dia que los padres fallezcan o necesidad
de recursos financieros, reportados por algunas de las familias). En la figura 38 se puede
consultar la red categdrica de relaciones originadas en la teoria generada, asi como el
tipo de impacto (negativo, positivo o neutro) de cada uno de los conceptos

fundamentales surgidos durante las entrevistas a padres y profesionales.

6.1.4. Discusidn

Los resultados sugieren la existencia de impacto en niveles heterogéneos sobre
diferentes dimensiones del ambito familiar originado por el nacimiento de un hijo con
SD. Si bien, cada situacion familiar debe ser considerada de forma independiente, este
estudio permite una aproximacién a la percepcion en primera persona de la situacién

real de familias contemporaneas viviendo una situacion de discapacidad en su seno.

215

oY
——



Mi hijo tiene sindrome de Down. La experiencia de la parentalidad

Los resultados de la presente investigacion, corroboran estudios previos que sugieren
que la parentalidad de un hijo con sindrome de Down aporta tanto cohesién, como
experiencias y valores positivos al sistema familiar (Choi y Riper, 2016; Korkow — Moradi
et al., 2017; Nelson et al., 2016; Pillay et al., 2012; Povee et al., 2012; Riper, 2003; Skotko
et al., 2011a; Skotko et al., 2015), en contraposicion a hallazgos anteriores que sefialan
una asociacién negativa entre la crianza de un hijo con discapacidad y el funcionamiento

familiar (Farber y Kirk, 1959; Gath, 1977; Kramm, 1963; Schonell y Watts, 1956).

La sensacion percibida en las familias es de normalidad hacia su situacién, observando
gue a pesar de haber acogido la noticia del SD de sus hijos como un evento imprevisto
e impactante, han sido capaces de desarrollar las estrategias necesarias para afrontar la
situacion de manera resolutiva, a través de la adquisicién de habilidades cohesivas de
afrontamiento familiar. Actualmente, estas familias se autoperciben como grupos
familiares de desarrollo tipico, envueltos en una rutina caracterizada por la normalidad.
Esta sensacion de normalidad ya percibida por Cunningham (1996) en las familias de
nifos con SD, engloba a los diferentes miembros que conforman la familia extensa.
Conyugalmente, los padres y madres entrevistados manifiestan altos indices de
cohesién y apoyo entre los dos miembros de la pareja, descartando la idea de la
discapacidad como argumento de problemas maritales o, incluso causa de divorcio. La
literatura actual hace hincapié en que la tasa de divorcios y separaciones de familias
viviendo situaciones de discapacidad en sus hijos es homaéloga a la exhibida por familias
tipicas; e, incluso dentro de la discapacidad, las familias con un hijo con SD muestran
una tasa de divorcio mas baja al compararla con familias con otro tipo de discapacidades
(Carr, 1988; Gath y Gumley, 1986; Lederman et al., 2015; Urbano y Hodapp, 2007). La
corriente en boga puntualiza que la comunicacion de un diagndstico de discapacidad
puede ser asumido como un evento estresor puntual al que la pareja debe hacer frente
en un momento concreto de su ciclo vital, mientras que a la larga fomenta la creacién
de un vinculo mas sélido entre los miembros de la pareja, quienes han sabido superar
juntos y con éxito un desafio imprevisto. Asi mismo, el reparto de tareas entre los
miembros de la pareja, es contemplado por las mismas como justo y equitativo. En este
aspecto es necesario hacer hincapié en las diferencias encontradas entre la perspectiva

de los padres y la de los profesionales. En consonancia con Pereira — Silva et al. (2015) y
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Wagner et al. (2005), los profesionales sefialan que a pesar de existir actualmente un
incremento del porcentaje de tareas familiares compartidas equitativamente por ambos
miembros de la familia, las responsabilidades derivadas de la crianza de los hijos sigue

asumiéndose de forma mayoritaria por las madres, en comparacion a los padres.

Retomando la linea observada de percepciones positivas por parte de los familiares con
un caso de SD en su seno, los padres perciben, asimismo, actitudes positivas de sus otros
hijos respecto a sus primogénitos con SD. En consonancia con otros estudios, los padres
perciben que sus hijos sin discapacidad poseen un buen autoconcepto de si mismos y
de sus hermanos (Graff et al., 2012; Riper, 2000; Skotko y Levine, 2006) y que, inclusive,
han desarrollado a partir de la situacién vivida, un bagaje de valores humanos altamente
beneficioso para si mismos (Cuskelly, 2016; Mandleco y Webb, 2015; Skotko et al.,
2011b; Skotko et al.,, 2015; Urbano y Hodapp, 2007). La relacién entre hermanos
percibida por la muestra analizada (tanto padres como profesionales) es buena y
satisfactoria, no encontrando casos concretos de rechazo implicito ni explicito por parte
de hermanos sin discapacidad hacia hermanos con SD (Cuskelly, Jobling, Chant, Bowery

Hayes, 2002).

La presente investigacién pone de manifiesto, asi mismo, la importancia que los
sistemas y fuentes de apoyo (especialmente, pareja, familia, profesionales y creencias
religiosas) poseen en relacidn al sistema familiar (Pereira — Silva et al., 2015; Povee et
al., 2012; Rooke y Pereira — Silva, 2016). El presente estudio corrobora el valor que los
coényuges otorgan a la pareja, con la cual aseguran coincidir en las opiniones respecto a
la crianza de su hijo y a la cual consideran como principal pilar de apoyo (Rooke y Pereira
—Silva, 2016). No obstante, una de las diferencias primordiales encontradas en el andlisis
de los discursos de las familias y de los expertos es la existencia de cierto desequilibrio,
percibido por los profesionales entre la vision del padre y de la madre sobre la situacién
del hijo, el estilo de crianza y el reparto de tareas. Estos resultados se apoyan en
investigaciones como las llevada a cabo por Povee et al. (2012) y Romero y Peralta
(2012), quienes observaron que la existencia de diferencias significativas en el estilo
educativo entre los padres conllevaba al surgimiento de pequefios enfrentamientos

entre ambos.
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Por su parte, los sistemas de creencias y valores espirituales funcionan como una fuente
fundamental de apoyo y sostén, siempre y cuando los padres se muestren abiertos a
ellos (Nelson et al., 2013; Nelson et al., 2016). Es decir, las personas que manifiestan una
fe profunda, encuentran en la religién un pilar fundamental en el que sostenerse y vivir
con tranquilidad su dia a dia. Mientras que aquellos individuos que no profesan afinidad
por ningun tipo de confesidon no encuentran consuelo o fundamento espiritual en el que
apoyarse. En este aspecto, la presente investigacién aporta resultados en esta misma
linea. Mientras que para los padres y madres creyentes, la religion juega un papel
decisivo a la hora de aceptar el diagndstico del hijo, para los padres no creyentes, este
proceso de aceptacidon se sustenta en otro tipo de recursos personales. Nelson et al.
(2013, 2016), pusieron de manifiesto la importancia que jugaba el rol de las creencias
espirituales, a partir del testimonio de varios padres y madres que corroboraron la idea
gue sus creencias religiosas les ayudaban considerablemente a la hora de afrontar con

éxito, tranquilidad y seguridad su papel de padres de una criatura con SD.

En términos generales, la dinamica general observada en las familias con un hijo con SD
es de normalidad, permitiendo que el grupo familiar haga naturalmente su rutina diaria,
sin tener que realizar grandes cambios exprofeso por su hijo con SD (Cunningham, 1996;

Povee et al., 2012).

Los retos de la parentalidad del SD. Dimensiones con mayor impacto

El presente estudio, coincide con las investigaciones que sostienen que la idea de que el
nacimiento de un hijo con discapacidad se constituye como un evento inesperado, que
impacta profundamente en los padres causando un desequilibrio inicial en la estructura
familiar como consecuencia de la desavenencia de la idealidad de las expectativas
parentales (Greiner y Conklin, 2015; Miranda et al., 2017). Padres, madres vy
profesionales explican que el momento de la primera noticia es vivido con sorpresa y
confusién, siendo la emocidén mas referenciada la tristeza, coincidiendo estos hallazgos
con estudios realizados actualmente sobre la transmisiéon de esta primera noticia
(Collins y Coughlan, 2016; Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la
Atencion Temprana — GAT, 2011; Fldrez, 2017a; Korkow — Moradi et al., 2017; Pereira —
Silva et al., 2015). Asi mismo, este estudio coincide con Hartway, (2016) en el hecho de

gue el momento de la primera noticia se consolida como una circunstancia que adquiere
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vital importancia para la trayectoria de vida de los padres, quienes recordaran dicho

momento durante toda su vida.

Asi mismo, la crianza de un nifilo con SD genera incertidumbre en los padres que
inicialmente desconocen las futuras necesidades de su inesperado bebé. Si bien es cierto
gue los padres de esta investigacidn se sienten satisfechos con el nivel de informacién
que poseen, asi como con la facilidad de acceso a la misma en caso de surgir una
necesidad de ampliacidn o profundizacidn sobre algin aspecto concreto, sefialan que
presentan dudas a la hora de resolver cuestiones acerca de temas de desarrollo en la
adolescencia y aspectos de la reproduccién sexual. Mientras que las investigaciones
desarrolladas por Nelson et al. (2016) y Woodman (2014) aseveraron que a partir de la
adolescencia los niveles de estrés de los cuidadores de personas con SD descienden
significativamente, incrementandose la confianza y seguridad de las capacidades de
parentalidad; Bastos y Deslandes (2009), Casarin (2003), Oliveira et al. (2016) y Pereira
— Silva et al. (2015) corroboraron los datos recogidos en el presente estudio,
especificando que la adolescencia se constituye como una de las etapas del desarrollo
de los hijos con discapacidad en la que los padres se muestran mas inseguros y con
mayor nivel de estrés a la hora de decidir y actuar en referencia a temas de desarrollo,
ya que no cuentan con la informacidn necesaria de poblaciones atipicas para solventar
sus dudas. La red social y la profesional se constituyen en este periodo como dos de los

pilares fundamentales de apoyo para la familia.

Al hablar de parentalidad es preciso recalcar que el hecho de la crianza de un hijo no
sélo incide de manera directa sobre los padres, sino que posee diversas repercusiones
en los demas miembros de la familia (Arellano y Peralta, 2013; Migerode et al., 2012;
Rooke y Pereira — Silva, 2016). Mientras que sobre los padres existe una serie de
impactos determinados (Choi y Riper, 2016; Nelson et al., 2016; Skotko et al., 20113;
Staats et al, 2015), otros individuos del conjunto familiar requieren asi mismo una
atencidn especial. El aspecto mas relevante del impacto del SD en la familia extensa,
mencionado por todos los padres y madres, es el impacto que el diagndstico de su hijo
tiene sobre los abuelos. El diagndstico de una circunstancia de discapacidad en los
nietos supone consternacién y conmocion en los abuelos, asi como la necesidad de

recomponer drasticamente las expectativas que habian conjeturado con tanta ilusién
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para sus nietos (Woodbridge, Buys y Miller, 2011). Tres son los factores que los padres
y las madres de este estudio atribuyen a la dificultad en la aceptacidon del cuadro
diagndstico de un nieto: la avanzada edad de sus padres, la situacién y perspectiva
negativista de la discapacidad existente en la época de éstos y el desconocimiento de
casos reales, asi como de informacidn concreta relacionada con el cuadro diagnéstico.
En consonancia con este dato, Miller, Buys y Woodbridge (2012) aseveraron la
necesidad expresada por los abuelos de nietos con diferentes discapacidades, de poseer
mejores recursos y apoyos relacionados con lo que le sucedia a sus nietos, asi como
establecer contacto con abuelos y familias que se encontrasen en la misma situacién
que ellos. No obstante, los abuelos, superada la etapa inicial de shock, se consolidan
como uno de los principales apoyos parentales en lo relacionado con la crianza de un
hijo con discapacidad, estableciendo estrechos y fuertes vinculos afectivos con sus
nietos (Archiza y Simdes, 2014; Miller et al., 2012; Woodbridge et al., 2011). Cabe
destacar que el rol de crianza de los nietos por parte de abuelos se encuentra altamente
extendido en la sociedad actual, por lo que existe la necesidad de ahondar en las
necesidades y situacion de los abuelos que se encuentran a cargo de poblacién con
discapacidad para asegurar, de este modo, el bienestar no sélo del abuelo — cuidador,

sino también de todo el conjunto familiar (Pittman, Nodvin y Howett, 2016).

La crianza de un hijo con SD, asi como la calidad de vida familiar e individual, se
encuentran intimamente ligadas al estatus econdmico de la familia. Esta idea queda
igualmente reflejada en el presente estudio que en las investigaciones llevadas a cabo
por Foley et al. (2014) y Haimour y Abu — Hawwash (2012). La posibilidad econémica se
vincula de forma directa a la accesibilidad de unos u otros recursos. Es preciso sefialar
gue en Espafia se goza, actualmente, de una amplia cobertura sanitaria gratuita y
universal ofrecida por la Seguridad Social, factor que es necesario tener en cuenta al
revisar la literatura internacional que examina los costes que produce la discapacidad
infantil en la familia (Anderson, Dumont, Jacobs y Azzaria, 2007; Cuckle et al., 2013;
Geelhoed et al., 2011; Kageleiry et al., 2017; Lavelle et al., 2014; Song et al., 2013;
Stabille y Allin, 2012). Dado que en Espafia la mayor parte de los gastos médicos
ocasionados por la discapacidad se encuentra sufragada por el sistema sanitario estatal,
el coste asumido por las familias espafiolas es mucho menor si se compara con familias

de otras nacionalidades, como es la estadounidense, que se ven en la obligacién de
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costear personalmente un seguro médico privado, sin tener en cuenta la situacion de
salud especifica en la que vive cada uno de los miembros del conjunto familiar (Kageleiry
et al., 2017; Stabille y Allin, 2012). No obstante, a pesar de gozar de esta cobertura
sanitaria, las familias de este estudio confirman la necesidad de tener que acudir a
tratamientos adicionales, como logopedia, fisioterapia u odontologia (Geelhoed et al.,
2011) o recurrir a servicios de ocio y tiempo libre especializados (Povee et al., 2012), que
suponen una fuerte demanda econdmica para el sistema familiar. Este tipo de gastos
extra es asumido con cierta holgura por familias de nivel econdmico mas alto, mientras
gue familias con un estatus financiero menos desahogado reportan que afrontar este
tipo de gastos adicionales no se encuentra dentro de sus posibilidades financieras, por

lo que se ven en la obligacion de prescindir de dichos servicios.

Otro gran reto que manifiestan los padres a la hora de vivir con la experiencia del SD se
vincula con las actitudes y prejuicios negativos exhibidos mayoritariamente por terceras
personas, ajenas a sus familias. Reacciones ofensivas hacia sus hijos con SD por parte de
la sociedad, que actualmente se concibe como avanzada y progresista en referencia al
pensamiento social, son causa de dafios emocionales en los padres de dichos hijos.
Flérez (2012) recordd en su estudio que no resultaba tan complicado hoy en dia percibir
este tipo de actitudes, a veces muy poco sutiles, que provocaban en las familias
inevitables sentimientos de dolor y frustracién. Lyons et al., (2016), en la misma linea
que el presente estudio, reflejaron testimonios de padres con hijos con SD que
consideraban que las actitudes negativas sociales constituian una barrera fundamental
para la consecucion de una participacidn plena de sus hijos en actividades sociales de la

vida diaria.

Para finalizar, en relacién a las expectativas parentales a largo plazo concernientes a las
personas con SD existe un consenso implicito en la manifestacion de las mismas.
Homogéneamente, todos los padres de este estudio, en consonancia con los
participantes de otras investigaciones, muestran altos indices de preocupacion a la hora
de hablar del futuro de sus hijos, coincidiendo en la necesidad de buscar un lugar de
confianza en el que sus hijos puedan vivir cuando ellos fallezcan (Pillay et al., 2012). Para
favorecer el alcance de estas expectativas, los padres tienden a desarrollar estrategias

de accidn, concentradas en ofrecer a sus hijos la mayor cantidad de destrezas posibles
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que fomenten su autonomia e independencia. Todos los padres comparten la misma
idea de que sus hijos puedan optar a trabajar en puestos especializados y adaptados a
las caracteristicas individuales de cada caso, siendo su principal prioridad la garantia de
gue sus hijos se encuentren en un futuro atendidos por personas morales y honradas.
Los profesionales entrevistados, en consonancia con investigaciones actuales (Fldrez,
2016a; George, Vickers, Wilkes y Barton, 2006; Whittingham, Wee, Sanders y Boyd,
2011; Whittingham, Wee, Sanders y Boyd, 2013) hacen hincapié en el estrecho vinculo
existente entre el cumplimiento de las expectativas parentales y la situacién real del
hijo. Cuanto mayor nivel de realismo aporta la visidn parental, mas sencillo es encontrar

una solucion adecuada evitando situaciones dominadas por la frustracién emocional.

6.1.5. Conclusiones

El impacto referente al SD que los padres perciben sobre diferentes variables dentro de
su familia es el tema central del presente estudio, en el que tanto los propios padres
participantes como diferentes profesionales del dmbito de la educacidon especial
aportan su visidon personal sobre una misma circunstancia. Esta investigacidon
proporciona una vision completa y real de la situacién actual y de las perspectivas de las

familias con un hijo con SD.

Los padres de un hijo diagnosticado de sindrome de Down, expresan una visidn positiva
sobre el hecho de la parentalidad de su hijo, asi como del impacto global que éste
provoca sobre la familia. Las familias de estas caracteristicas se perciben asi mismas
como familias tipicas, expresando una visién normalizada de su situaciéon, aunque

detectan aspectos concretos en los se hacen patentes necesidades especificas.

Los resultados de este estudio contribuyen a la comprensién de las necesidades que
emanan de las familias con un hijo con discapacidad, y en concreto con SD, en su seno.
A partir de dichos resultados, se hace patente la necesidad de que instituciones,
organismos y profesionales del dmbito de la discapacidad se conciencien de la
importancia que encierra el conocimiento de la situacion real de cada familia, para
ofrecer respuestas de intervencién Uutiles y significativas. Trabajar a partir de las

necesidades manifestadas por cada familia, ajustandose a las expectativas parentales,
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ayuda a desarrollar y aplicar programas de intervencidon provechosos, con mayores

posibilidades de éxito.

Limitaciones y futuras lineas de investigacion

Se han detectado diversas limitaciones en el desarrollo del presente estudio,
encontrandose la mayor parte de ellas asociadas a la muestra seleccionada. En primer
lugar, se considera que el tamafio de la muestra es reducido en comparacién con la
poblacion total de familias con hijos con SD en Espafia y los profesionales en activo que
trabajan actualmente con este tipo de poblacidn. Asimismo, en la misma linea se declara
la existencia de diversos sesgos por el hecho de pertenecer la totalidad de la muestra a
un mismo centro de educacion especial, de tipologia concertada de la Comunidad de
Madrid, lo que implica una gran homogeneidad en la tipologia de las familias estudiadas.
Por este motivo seria necesario que en futuras investigaciones se tuviese en cuenta una
muestra de mayor tamaio caracterizada por una heterogeneidad mds amplia en lo

referente a las variables econdmicas, socioculturales, educativas e ideoldgicas.

Mientras que el presente estudio se centra en analizar Unicamente el impacto que el SD
posee sobre la familia, seria muy beneficioso que futuras lineas de investigacién se
centraran en el analisis del impacto de otro tipo de discapacidades para establecer
parametros comparativos entre diferentes grupos etiolégicos. De este modo se puede
llegar a comprender de una manera mas profunda el impacto de la discapacidad en los
sistemas familiares. Otra linea de investigacién posible corresponde a la posibilidad de
analizar en subgrupos familiares determinados (abuelos, hermanos, tios o primos) el
impacto que el SD o la discapacidad tiene sobre ellos, para conocer complejamente la
repercusién que la discapacidad tiene sobre diferentes miembros del grupo familiar. Por
ultimo, se propone una Uultima linea investigativa, centrada en el andlisis de las
perspectivas profesionales del funcionamiento de las familias con hijos con SD versus

otro tipo de discapacidades.
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6.2. SEGUNDA FASE: ESTUDIO PILOTO DE LA ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR
DEL SINDROME DE DOWN (SERRANO, 2017)

El presente estudio nace con el propdsito de desarrollar un instrumento estandarizado
de evaluacién del impacto que el sindrome de Down de un hijo provoca en el sistema

familiar.

Para elaborar la primera version de la escala se utiliza la extensa revisidn bibliografica
previamente realizada sobre la materia en cuestion, asi como los resultados obtenidos
en la primera fase de investigacion, en base al andlisis ejecutado con Atlas.ti de las
entrevistas semiestructuradas a familias y profesionales. Los datos recogidos dan lugar
a la constitucion de las dimensiones principales que delimitan los elementos
fundamentales de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).
En base a dichos elementos se reconocen los indicadores sobre los que
subsiguientemente se desarrolla la primera redaccion de los items de la escala.
Posteriormente se administra la escala a una muestra representativa de padres y
madres con al menos un hijo con sindrome de Down y se analizan estadisticamente las

propiedades del constructo utilizando el software de analisis predictivo SPSS.

6.2.1. Método

Diseio metodoldgico

El presente estudio mantiene un diseio en base a la tradicidn cuantitativa.

El objetivo se centra en desarrollar la primera versién de la Escala de Impacto Familiar
del Sindrome de Down para posteriormente proceder a su validacion. En esta primera
fase o estudio piloto, se administra la primera version de la escala, consistente en 62
items a una muestra de 31 personas (todas ellas padres o madres de un hijo con
sindrome de Down). Tras la administraciéon de la escala y la recogida de datos, se
procede al analisis cuantitativo de los mismos, a través del analisis de fiabilidad y analisis

de los descriptivos apoyandose en la utilizacidn del paquete de andlisis estadistico SPSS.

Instrumento
La primera versiéon de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano,

2017) se desarrolla en un formato de test de rendimiento tipico (debido a que su
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propésito es el de analizar el comportamiento usual de una muestra) en base a nueve
concepciones tedricas preconcebidas: concepcion subjetiva del SD, ambito emocional
personal, dmbito religioso, dmbito familiar general, ambito conyugal, impacto en los

hermanos, impacto en los abuelos, vida social y ambito econdmico.

Esta primera versidon cuenta con 62 reactivos que son redactados y supervisados,
posteriormente, por dos profesionales expertas en la materia: una profesora — Doctora
de la Universidad Auténoma de Madrid, especializada en Ciencias de la Educacién,
miembro fundador de la Asociacién Madrilefia de Profesionales de Atencién Temprana
y asesora de la Fundacién Prodis dedicada a la mejora de la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual, y una profesional licenciada en el campo de la
psicologia y experta en metodologia de la investigacién y métodos cuantitativos y
cualitativos, asi como asesora metodolégica de la Catedra de Patrocinio UAM — PRODIS
y miembro del Departamento de Orientacidon de la Fundacion Prodis. Desde una
profunda revisién de los items por parte de las figuras expertas, se realiza una correccién
de la redacciéon de los mismos, con la intenciéon de adecuar su contenido, sentido y

significado.

De este modo, se elabora una lista definitiva de 62 reactivos, que se agrupan en nueve
concepciones tedricas preconcebidas. Por otra parte, cabe sefialar que dentro de estas
nueve categorias, se definen cuatro de ellas como categorias independientes: impacto
familiar del SD en la pareja, impacto familiar del SD en los hermanos, impacto familiar
del SD en los abuelos e impacto familiar del SD en el ambito religioso. La intencién es
gue estas cuatro categorias tedricas puedan ser aisladas de la escala general, dado que
se presupone que en casos concretos dichos reactivos no pueden ser aplicados a la
muestra participante por no ajustarse a su realidad o por no ser items con contenido
significativo para la misma. De este modo, en caso de aplicarse la escala a una muestra
concreta (por ejemplo, a padres o madres viudos o a padres y madres con hijos Unicos)
o en el caso de estar buscando solamente un tipo de informacién en concreto, las cuatro

sub — escalas independientes podrian ser eliminadas de la escala general.

Asi mismo, como formato de respuesta seleccionada se elige la opcidn de categorias
ordenadas segln el grado de acuerdo, lo que la convierte en una escala tipo Likert,

siendo 4 los grados de posible contestacion: “muy en desacuerdo”, “en desacuerdo”,
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“de acuerdo”, “muy de acuerdo”. En el caso de las cuatro categorias independientes:
ambito conyugal, dmbito de hermanos, dmbito de abuelos y dmbito religioso, existe una
quinta posible respuesta que corresponde a: “no aplicable a mi caso” y contabiliza como
cero o nada. De este modo, si se administra a la muestra la escala completa pero un
informante no se siente representado con el item por no ser aplicable a su caso, cuenta

con la opcién de marcar esta respuesta alternativa.

En la tabla 30 se pueden consultar los detalles basicos de la escala, entre los que se
incluyen las concepciones tedricas previas con las que cuenta, las opciones de respuesta

y la orientacién de los reactivos.

Tabla 30: Caracteristicas de la primera version de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017).

Dimensiones Puntuacion Orientacion de los reactivos
1. Concepcidn Reactivos:
- ~oncep Puntuaciéon 1 -4 5 Directos
subjetiva del SD
5 Inversos
<. . ., Reactivos:
2. Ambito emocional Puntuaciéon 1-4 .
3 Directos
personal
3 Inversos
3. Ambito religioso* Puntuaciéon 1-4 .
% . . Reactivos:
Sub — escala + No aplicable a mi caso .
. . . . 4 Directos
independiente (s6lo contesto si tengo
. . 2 Inversos
creencias religiosas)
4. Ambito familiar _, Reactivos:
Puntuacion1-4 .
general 3 Directos
3 Inversos
PR Puntuacién 1 -4 + No Reactivos:
5. Ambito conyugal* . . . .
¥ aplicable a mi caso (sin 3 Directos
Sub —escala conyuge o pareja) 2 Inversos
independiente yUge o parej
6. Impacto en los ., . , .
P * Puntuacion 1 — 4 ( sin mas Reactivos:
hermanos . .
* hijos) 3 Directos
Sub — escala
4 Inversos

independiente
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7. Impacto en los Puntuaciéon 1 -4 + No Reactivos:

abuelos* aplicable a mi caso (no 2 Directos

*Sub - escala existe la figura del/de la 3 Inversos
independiente abuelo/a)

. . ., Reactivos:

8. Vida social Puntuacién 1-4 3 Directos

5 Inversos

£ .. ., Reactivos:

9. Ambito econdmico Puntuacién1-4 4 Directos

5 Inversos

(Fuente: Elaboracion propia)

A continuacion se presenta una tabla con el detalle de los 62 items con los que cuenta
la primera versién de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano,

2017).

Tabla 31: Redaccion de los items constituyentes de la primera version de la Escala de Impacto Familiar
del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Primera version de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(Serrano, 2017)

1. Considero que mi hijo/a con sindrome de Down destaca favorablemente en
comparacion con los demas casos de sindrome de Down que conozco.
2. Siento que poseo la informacién adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.
3. Lamayor preocupacion sobre el futuro de mi hijo/a esta relacionada con cuando
yo ya no esté aqui.
4. La informacidon que tengo sobre las etapas del desarrollo de personas con
sindrome de Down es escasa.
5. Siento que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras
discapacidades (autismo, paralisis cerebral, trastornos del desarrollo...).
6. Creo que mi hijo/a esta/estara preparado/a para desarrollar un puesto
profesional adaptado a sus capacidades.
7. Considero que en el futuro mi hijo/a necesitara supervision y tutela, por lo que
no podra ser completamente independiente.
8. Entérminos generales, considero que mi hijo/a esta aceptado/a por la sociedad.
9. Considero que actualmente la sociedad todavia no esta preparada para acoger
sin prejuicios a una persona con sindrome de Down.
10. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.
11.  Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provocé un gran

impacto.
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Primera version de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(Serrano, 2017)

12. Que mi hijo/a tenga sindrome de Down me mantiene en un estado de
preocupacion constante.

13. Muchas veces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno.

14. Me siento muy apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que
atienden a mi hijo/a.

15. El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome de Down es o ha sido
mas facil de lo que pensaba en un principio.

16. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona.

17. Las creencias religiosas me han ayudado mucho a afrontar la situacién de mi
hijo/a.

18. Lareligion me ayuda a tener una perspectiva positiva del futuro de mi hijo/a.

19. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha alejado de Dios.

20. Que mi hijo/a haya nacido con sindrome de Down ha hecho que mis
sentimientos religiosos sean mas fuertes.

21. Siento que Dios me da la fortaleza necesaria para superar los problemas
cotidianos que surgen a raiz del sindrome de Down de mi hijo/a.

22. En muchas ocasiones no encuentro en mis creencias religiosas el consuelo que
necesito en relacion al sindrome de Down de mi hijo/a.

23. Considero que mi familia hace los mismos planes que el resto de familias.

24. Me siento apoyado por los demas miembros de la familia en lo relacionado con
la forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

25. Siento que a causa del sindrome de Down de mi hijo/a algunas relaciones con
miembros de la familia se han visto afectadas.

26. La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la
familia adquiera una nueva escala de valores.

27. Lasituacion ha generado en la familia momentos de tension.

28. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos impide realizar planes / actividades
gue nos gustaria hacer.

29. Laatencion de mi hijo/a con sindrome de Down provoca que disponga de menos
tiempo para dedicarle a mi pareja.

30. Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mas a mi parejay a mi.

31. La aparicion de problemas (educativos, sanitarios, comportamentales...)
derivados del sindrome de Down ha puesto en entredicho la fortaleza de nuestra
pareja.

32. Mi pareja y yo nos encontramos totalmente coordinados en los aspectos
relacionados con la educacion de mi hijo/a con sindrome de Down.

33. Siento que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de
mi hijo/a con sindrome de Down.

34. Ladedicacion a mis otros/as hijos/as se ve reducida por la atencion que le presto
a mi hijo/a con sindrome de Down.
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Primera version de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(Serrano, 2017)

35. Mis otros/as hijos/as comprenden perfectamente la situacion de su hermano/a
con sindrome de Down.

36. Mis otros/as hijos/as se sienten preocupados/as por el nivel de desarrollo de su
hermano/a con sindrome de Down.

37. Los/as hermanos/as de mi hijo/a con sindrome de Down se sienten muy
orgullosos/as de él/ella.

38. El tipo de relacion que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con
sindrome de Down es positiva.

39. Mis otros/as hijos/as se sienten disgustados/as por los progresos académicos de
su hermano/a con sindrome de Down.

40. Han existido ocasiones en las que mis otros/as hijos/as se han sentido
avergonzados/as de su hermano/a con sindrome de Down cuando sus amigos/as
estan presentes.

41. Los abuelos sufrieron un gran impacto cuando recibieron la noticia del sindrome
de Down de su nieto/a.

42. Los abuelos constituyen una fuente fundamental de apoyo para la familia.

43. El vinculo que mantienen los abuelos con mi hijo/a con sindrome de Down es
muy fuerte e, incluso, especial.

44. Me cuesta mucho que los abuelos sigan las mismas pautas educativas que yo con
mi hijo/a con sindrome de Down.

45. Los abuelos tienden a sobreproteger a mi hijo/a con sindrome de Down por su
discapacidad.

46. Habitualmente percibo actitudes inadecuadas o poco sutiles (miradas, risas...)
hacia mi hijo/a de personas desconocidas.

47. Encuentro mucho apoyo en las familias que, como nosotros, también tienen un
hijo/a con sindrome de Down.

48. Nuestra vida social se ha visto limitada por el hecho de tener un/a hijo/a con
sindrome de Down.

49. Desde que tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down nos apetece menos salir
con amigos.

50. Percibimos que la relacion con nuestras amistades ha variado desde que
tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down.

51. Observamos que los vecinos y amigos nos tratan de una forma diferente por
tener un/a hijo/a con sindrome de Down.

52. Nuestras amistades comprenden la situacidon y nos tratan con normalidad.

53. Lavida social familiar no se ha visto alterada por tener un/a hijo/a con sindrome
de Down.

54. La crianza de mi hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la
familia.

—
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Primera version de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(Serrano, 2017)

55. Los costes derivados de la satisfaccion de las necesidades de mi hijo/a
(logopedia, fisioterapia, odontologia, servicios de ocio, etc.) suponen un esfuerzo
econdmico para la familia.

56. Considero que la Seguridad Social espaifola cubre adecuadamente las
necesidades sanitarias basicas ocasionadas por el sindrome de Down.

57. A causa de la atencidn que requiere mi hijo/a con sindrome de Down uno de los
miembros de la familia ha tenido que reducir su jornada laboral.

58. Considero que tengo que ausentarme considerablemente de mi trabajo para
acudir a visitas médicas o servicios de atencién a mi hijo/a con sindrome de
Down.

59. Considero que actualmente las ayudas econémicas estatales y/o comunitarias
en relacién al sindrome de Down son suficientes.

60. Los servicios profesionales que se encargan de la atencion del sindrome de Down
son considerablemente caros.

61. Las ayudas existentes para sufragar los costes originados por el sindrome de
Down no son suficientes.

62. Estoysatisfecho/a con las ayudas econémicas que recibe mi familia para sufragar
los gastos ocasionados por el sindrome de Down de mi hijo/a.

(Fuente: Elaboracion propia)

Participantes

Los individuos participantes en la administracion de la escala cumplen con los requisitos
de accesibilidad, idoneidad y representatividad, seleccionados a través de un muestreo
intencional en base a los siguientes criterios: todos ellos son padres o madres de un hijo
o hija sindrome de Down en edad escolar y todos ellos tienen en comun que sus hijos
con sindrome de Down son alumnos del colegio concertado de educacién especial
Cambrils de Madrid capital. El colegio Cambrils, de titularidad concertada, acogié
durante el curso 2016 — 2017, aio en el que fue administrada la escala, a 42 alumnos y
alumnas de entre 3 y 22 afios, todos ellos con discapacidad intelectual. 26 de los 42
alumnos tienen sindrome de Down. El centro esta situado en el distrito de Carabanchel
dentro del recinto del colegio de educacidon ordinaria Arenales, ya que ambos
pertenecen a una misma fundacidon educativa, la Fundacién Arenales. La clase
sociocultural de las familias es medio — alta, debido a que el antiguo emplazamiento del
colegio se situaba en el barrio de Mirasierra del distrito Fuencarral — El Pardo de Madrid,
distrito de la zona norte de la capital caracterizado por poseer un nivel alto en lo que al

grado sociocultural y econémico de las familias se refiere. El traslado del centro desde
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el barrio de Mirasierra a la zona de Carabanchel se realizd a principios del afio 2014,
manteniéndose aproximadamente el 95% del alumnado tras el traslado. Por tanto, el
prototipo de familia existente en el centro, todavia sigue correspondiendo a la familia
tipica del barrio de Mirasierra, es decir, familia de nacionalidad espafiola, con mas de un
hijo y nivel sociocultural y econédmico de medio — alto a alto. Existe en el colegio una
gran implicacion por parte de las familias en la colaboracion sobre la educacidn de sus

hijos, asi como una participacién activa y casi plena en la vida escolar.

Una vez dado el consentimiento para el acceso a los datos personales pertinentes, se
selecciona a aquellas familias del colegio Cambrils que al menos tengan a un hijo con SD
matriculado en el colegio en el momento de la realizacién de la investigacion. En total,
se selecciona a la totalidad de familias del centro escolar con un hijo con SD, lo que
supone un total de 26 familias con un hijo con SD de entre 4 y 22 afios de edad. De las
26 familias, 3 de ellas se encuentran en situacion de monoparentalidad, dos de ellas por
viudedad y una de ellas por abandono del cdnyuge. Las 23 familias restantes cuentan en
su seno con el padre y la madre conviviendo con el hijo SD bajo el mismo techo,
exceptuando dos de ellas que se trata de familias separadas y reconstituidas con
terceras personas. Por este motivo, la escala es administrada a todos los padres y
madres a los que fisicamente es posible. De las 26 familias a las que se solicita la
participacién, 31 personas fisicas aceptan colaborar. A continuacidon se exponen los

detalles socioldgicos de la muestra participante.

Tabla 32: Detalles de la muestra participante en la administracion de la primera version de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017) (1).

Sexo .Pa!s Nacionalidad Edad Est.afio vaeI.de Profesion Situacion
nacimiento civil estudios laboral
En activo
Mujer Espana Espanola 42 Casado/a Licenciatura Informatica laboral
En activo
Mujer Espana Espanola 63 Casado/a Licenciatura  Sector Publico laboral
Labores
Mujer Espana Espanola 52 Casado/a Licenciatura  Abogacia del hogar
Master En activo
Mujer Espana Espanola 44  Casado/a universitario Docente laboral
Master En activo
Mujer Espana Espanola 49  Viudo/a universitario  Economista laboral
FP Grado En activo
Mujer Espana Espaiola 44  Casado/a  Superior Teleoperadora laboral
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Sexo 'Pa!s Nacionalidad Edad Est.aflo N|vel-de Profesion Situacion
nacimiento civil estudios laboral
En activo
Hombre Espanfia Espafiola 52 Casado/a Doctorado Empresario laboral
FP Grado En activo
Hombre Alemania Espafiola 46 Casado/a Medio Conductor laboral
Separado
/a-
Divorciad Personal En activo
Mujer Espafia Espafiola 43  o/a Bachiller administrativo laboral
En activo
Mujer Espafia Espafiola 46  Casado/a Diplomatura Personal sanitario laboral
En activo
Hombre Espaia Espanola 46  Casado/a Licenciatura  Seguros laboral
En activo
Mujer Espafia Espafiola 40 Casado/a Diplomatura Docente laboral
Educacidn Personal En activo
Hombre Espafa Espafiola 38 Casado/a Primaria administrativo laboral
En activo
Mujer Espafia Espafiola 46  Casado/a Licenciatura  Periodista laboral
Master En activo
Mujer Espafia Espafiola 45  Casado/a universitario Arquitectura laboral
Ingeniero En activo
Hombre Espania Espafiola 42  Casado/a Licenciatura telecomunicacion laboral
En activo
Hombre Espania Espafiola 48 Casado/a Doctorado Arquitectura laboral
En activo
Hombre Bolivia Boliviana 38 Casado/a  Bachiller Hosteleria laboral
En activo
Mujer Bolivia Alemana 40 Casado/a Bachiller Hosteleria laboral
FP Grado Labores
Mujer Espafia Espafiola 46  Viudo/a Medio Ama de casa del hogar
Educacién En activo
Hombre Espaia Espafiola 60 Casado/a Primaria Electricista laboral
Educacién En activo
Mujer Espaina Espaiola 56 Casado/a  Secundaria Ama de casa laboral
Master En activo
Hombre Espafa Alemana 42 Casado/a universitario  Disefiadora laboral
Labores
Mujer Espafia Espafiola 46  Casado/a Diplomatura Ama de casa del hogar
Master Marketing y En activo
Mujer Espafia Espafiola 43  Casado/a universitario Comunicacion laboral
En activo
Hombre Espaia Espanola 39 Casado/a Licenciatura  Docente laboral
Pareja de Vigilante de En activo
Hombre Espaia Espanola 44  hecho Bachiller Seguridad laboral
Pareja de Vigilante de En activo
Mujer Espana Espanola 47 hecho Bachiller Seguridad laboral
En activo
Mujer Espafia Espafiola 46  Casado/a Licenciatura  Abogacia laboral
Personal En activo
Mujer Ecuador Espafiola 40 Casado/a Bachiller administrativo laboral
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p E ; ; =
Sexo ‘Pafs Nacionalidad Edad St.afjo vaelfie Profesion Situacion
nacimiento civil estudios laboral
En activo
Hombre Ecuador Espafiola 40 Casado/a  Bachiller Conductor laboral

(Fuente: Elaboracion propia)

El 39% de la muestra estd conformado por hombres, frente a un 69% de mujeres.
Respecto a la nacionalidad, la mayoria de los encuestados son de nacionalidad espanola
(28), con dos personas de nacionalidad alemana y una de nacionalidad boliviana, aunque
si se atiende al pais de nacimiento uno de los encuestados ha nacido en Alemania, dos
en Bolivia, dos en Ecuador y veintiséis en Espafia, lo que indica que el porcentaje de
poblacién inmigrante que ha participado en la encuesta es minoritario, probablemente
debido a la composicién de la poblacién escolar del colegio utilizado como referencia.
La edad media de la muestra se sitla en 45,58 aios, con edades comprendidas entre los
38 y los 63 afios. En funcién del estado civil, 26 individuos de la muestra estan casados,
dos son pareja de hecho, dos son viudos y en un Unico caso el individuo esta separado o
divorciado. Respecto al nivel de estudios, el 58% de la muestra ha finalizado estudios
universitarios o superiores, un 10% ha realizado algun tipo de formacién profesional, el
26% ha completado estudios secundarios o bachiller y un 6% ha finalizado unicamente
los estudios primarios. 28 individuos de la muestra estan trabajando en el momento de

completar la encuesta, frente a 3 que no lo hacen.

Tabla 33: Detalles de la muestra participante en la administracion de la primera version de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017) (2).

Miembros N2total Edad hijo Miembros Familiar ql,'le Ingresos Situacion
.. hogar en aporta mas anuales del . .
del hogar de hijos con SD . - religiosa
activo laboral ingresos hogar
. De 35.001 a
5 3 9 2 Entrevistado/a 60.000 € No creyente
Pareja o De 35.001 a Creyentey
11 10 = 4 coényuge 60.000 € practicante
9 5 12 ) P?reja o] De 12.501 a Crey(.ente y
conyuge 20.000 € practicante
7 5 4 ) Parejao De 35.001 a Creyentey
cényuge 60.000 € practicante
. De 35.001 a Creyentey
2 1 1 E
J IS EC 60.000 € practicante
3 1 6 ) Parejao De 20.001 a Creyente y no
cényuge 35.000 € practicante
14 11 21 3 Entrevistado/a Mas de 60.001 € Creyente y

practicante
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Miembros

Familiar que

Ingresos

Miembros N2total Edad hijo N Situacidén
.. hogar en aporta mas anuales del ..
del hogar de hijos con SD . - religiosa
activo laboral ingresos hogar
3 1 6 ) Un hijo del Menos de Creyente y no
entrevistado/a 12.500 € practicante
. De 12.501 a Creyente y no
3 2 12 1 Entrevistado/a 20.000 € oracticante
5 3 9 ) Pareja o De 35.001 a Creyentey
cényuge 60.000 € practicante
4 3 6 2 Entrevistado/a Mas de 60.001 € Creygnte v
practicante
4 2 6 2 Parejac  \1ssdeso.001e  CTeventey
conyuge practicante
. De 12.501 a Creyente y no
4 2 11 1 Entrevistado/a 50.000 € oracticante
. De 20.001 a
4 2 8 2 Entrevistado/a 35.000 € No creyente
Ambos Creyente y no
4 2 9 2 miembrosde  Méas de 60.001 € YIS
. practicante
la pareja
7 5 4 2 Entrevistado/a Mas de 60.001 € Creygnte v
practicante
Al Creyente y no
4 2 9 2 miembros de  Mas de 60.001 € YELis Y
. practicante
la pareja
. Menos de Creyente y
6 4 4 3 Entrevistado/a 12.500 € oracticante
6 4 4 3 Pareja o Menos de Creyentey
coényuge 12.500 € practicante
. De 35.001 a L
3 2 6 0 Entrevistado/a 60.000 £ Agnéstico/a
. De 12.501 a Creyente y no
3 2 22 2 Entrevistado/a 50.000 £ oracticante
3 ) 2 ) Pareja o De 12.501 a Creyentey no
coényuge 20.000 € practicante
4 2 8 2 Parejao  \1ssdes0.001€  Creventey
coényuge practicante
14 11 21 3 Parejac 4 deo.001€  Creventey
conyuge practicante
Al Creyente
4 2 8 2 miembros de  Més de 60.001 € VERs
. practicante
la pareja
. De 35.001 a Creyentey
4 2 8 2 Entrevistado/a 60.000 € practicante
Pareja o De 20.000 a
4 2 7 2 ST 35 000 € No creyente
. De 20.000 a
4 2 7 2 Entrevistado/a 35,000 € No creyente
8 7 6 3 Parejao  \1ssdes0.001€  Creventey
conyuge practicante
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Mi Famili |
Miembros N2total Edad hijo lembros amitiar q':le ngresos Situacion
.. hogar en aporta mas anuales del L.
del hogar  de hijos con SD . - religiosa
activo laboral ingresos hogar
Ambos
. Menos de Creyentey
2
> 3 J m|embro§ de 12.500 € practicante
la pareja
Ambos
. De 12.501 a Creyentey
2
3 8 mlembro§ de 20.000 € practicante
la pareja

(Fuente: Elaboracion propia)

Si se atiende a las caracteristicas de los hogares de los encuestados se puede comprobar
como el promedio de miembros del hogar entre los encuestados es de 5,35 miembros,
con un numero medio del total de hijos de 3,55 y con el rango de hijos por hogar
variando entre un solo hijo y un maximo de once, siendo dos el nimero de hijos mas
frecuente (14 encuestados). Las edades de los hijos con sindrome de Down en las
familias participantes se encuentran entre los 4 y los 22 afios, con una edad media de
9,55 afnos. En los hogares de la mayoria de los encuestados el nimero de miembros en
activo laboral es de 2 (21 sobre el total de 31), tratandose en la mayoria de los casos de
ambos progenitores. En 5 hogares un miembro mas del hogar se ha incorporado al
mercado laboral, siendo un total de 3 los miembros del hogar en activo y, en un caso, 4
los miembros del hogar trabajadores en activo. Por otro lado, en 3 de los casos
Unicamente un miembro del hogar se encuentra en activo laboral y solamente en uno
de los casos ninguno de los miembros del hogar trabaja. Atendiendo a las franjas de
ingresos anuales recibidas por los hogares, el 13% declara que en su hogar se perciben
ingresos anuales inferiores a 12.500 euros, el 19% declara tener ingresos superiores a
12.500 pero inferiores a 20.000, el 13% tiene ingresos entre 20.000 y 35.000 euros, el
23% entre 35.000 y 60.000 euros y el 32% afirma recibir ingresos anuales superiores a
60.000 euros. Si se tiene en cuenta que en la renta anual media por hogar en la
Comunidad de Madrid durante el afio 2016 fue de 31.243 euros (Instituto Nacional de
Estadistica, 2016), se puede afirmar que la renta de la mayoria de los hogares
encuestados es media — alta o alta con relacidn a este referente. Respecto al miembro
de referencia de la unidad familiar, esto es, aquél que aporta mayores ingresos al mismo,
en 14 casos se trata del entrevistado, en 12 de su pareja o cdnyuge, mientras que en 5
casos los ingresos de ambos son similares. En relacién a la distribucion de ingresos por

sexo en el hogar puede comprobarse cémo en la mayoria de los hogares es el hombre
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el que recibe la mayor parte de los ingresos del hogar: en el 66,67% de los casos en los
qgue el entrevistado es un hombre éste se declara el mayor receptor de ingresos y un
16,67% que lo es su pareja o cdnyuge, mientras que cuando la entrevistada es mujer, un
31,58% afirma ser la principal receptora de ingresos del hogar y un 52,63% afirma que
lo es su pareja o conyuge. Tanto el 16,67% de los hombres como el 15,79% de las
mujeres consideran que el nivel de ingresos es similar entre ambas partes de la pareja.
Por ultimo la situacidn religiosa de los encuestados refleja que la muestra se ha realizado
sobre padres mayoritariamente religiosos, como es natural teniendo en cuenta que la
encuesta ha sido administrada a padres que han elegido para sus hijos un centro
educativo con ideario cristiano. Partiendo de dicha base, 18 personas (58%) se declaran
creyentes y practicantes y 8 (26%) creyentes pero no practicantes. Se declaran no

creyentes 4 de los encuestados (13%), y uno de los casos (3%) se declara agndstico.

Procedimiento

La escala es enviada a las familias, padres y madres por separado, a través de dos vias
principales de comunicacion (véase la solicitud de colaboracidn en el anexo 5): el correo
electronico y el envio del cuestionario fisico a través de la mochila del alumno o alumna.
El modo prioritario de contacto es el correo electrdnico, sin embargo, por no poseer
algunas de las familias cuenta de e — mail, se les facilita el acceso a la participacién en la

investigacion a través del mismo cuestionario, pero en version impresa.

La escala fue administrada a partir del mes de octubre del afio 2016, siendo los ultimos
ejemplares completados recogidos en enero del aino 2017. Fueron enviados un total de
49 escalas, a 23 padres y 26 madres con un hijo con SD. De las 49 escalas, 34 fueron
remitidas a los participantes a través del correo electrénico, mediante un formulario
creado con el software de acceso libre de Google para la creacién de encuestas: Google
Forms; mientras que las 15 restantes fueron enviadas en formato papel a través de las

mochilas de los alumnos.

Las respuestas obtenidas sumaron, en el mes de enero del aifio 2017, la cantidad de 31
ejemplares, 16 de ellos recibidos mediante el formulario de Google Forms y 15 de ellos
en formato papel. Todas las respuestas fueron integradas y agrupadas en un archivo

Excel, para facilitar el posterior analisis cuantitativo.
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6.2.2. Consideraciones éticas
La presente investigacidn se conduce siguiendo estrictos criterios éticos y de
confidencialidad de datos. Desde el primer momento, la muestra participante en la
investigacion es informada de la naturaleza y propdsito del estudio, asi como de su
posibilidad de abandonarlo o ejercer sus derechos de acceso, modificacidn o cancelacién
sobre la informacion y los datos cedidos en cualquier etapa del mismo o,

posteriormente, una vez sea finalizado.

Los datos, son tratados de forma andnima, evitando recoger aspectos personales que
puedan permitir la identificacion del sujeto por terceras personas. En ningun caso se

recogen o almacenan los nombres, apellidos o sefas de contacto de los informantes.

6.2.3. Resultados
Andlisis de fiabilidad

Alfa de Cronbach
Para analizar la fiabilidad de la escala se ha estimado el alfa de Cronbach de la escala,
coeficiente ampliamente utilizado para estimar la fiabilidad de un test, basandose en el

grado de consistencia interna del mismo.

La formulacidn del alfa de Cronbach a partir de las varianzas es expresada segun la

formula:

2
k 2 S;
x=|——]*(1—=
k-1 STotal
Dénde k es el total de items de la escala validada, S? es la varianza especifica de cada
’ 2 . .. . . .
item y S7,¢q: €S la varianza de la puntuacidn total obtenida por la escala. El coeficiente
alfa mide hasta qué punto estan correlacionados entre si los items de la escala: en caso
de que todos los items fueran independientes la suma de las varianzas de cada item
seria igual a la varianza total de la escala, con lo que la férmula de « tomaria un valor
cero. Por el contrario, en el caso de maxima correlacion entre los items, esto es, si todos
fueran idénticos, la varianza total de la escala seria k veces mayor al sumatorio de las

varianzas individuales de los items, debido a las propiedades de la varianza, con lo que

el valor de la férmula pasaria a ser 1:
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(=) (-9 =(=9) =1

XX= |— | * —_— )= =

k-1 k k-1

Por consiguiente valores mas cercanos a 1 muestran una mayor consistencia interna de

la escala.

En este caso para el calculo del alfa de Cronbach se ha utilizado el software estadistico

SPSS, version 23.

El valor obtenido del alfa de Cronbach para la escala es de 0,841, que generalmente se
considera un valor suficientemente elevado como para afirmar la fiabilidad del test. Hay
gue tener en cuenta, sin embargo, dos aspectos relacionados con esta primera
estimacion: en primer lugar, que la longitud del test incide favorablemente en la
fiabilidad del mismo, por lo que el elevado nimero de items de esta primera versién del
test puede influir en el alto valor del coeficiente de Cronbach; en segundo lugar, que la
muestra sobre la que se ha realizado el test en esta prueba piloto es reducida (31
participantes, algunos de los cuales han dejado sin respuesta algunos items), lo que

condiciona la fiabilidad de la prueba.

A continuacién se recogen los estadisticos total — elemento estimados por SPSS, que

permiten analizar el impacto de cada uno de los items en la fiabilidad de la escala.

Tabla 34: Estadisticos totales del item.

N de Media de escala  Varianza de escala  Correlaciéon item —  Alfa de Cronbach
item sin el item sin el item test sin el item
1 175,07 203,610 ,220 ,839
2 174,86 208,440 -,057 ,843
3 175,71 218,681 -,402 ,854
4 175,36 209,016 -,099 ,843
5 174,43 202,418 ,353 ,838
6 175,14 205,516 ,079 ,842
7 176,14 213,824 -,292 ,849
8 175,21 208,797 -,077 ,843
9 175,86 207,516 -,006 ,843
10 175,79 205,566 ,071 ,842
11 176,14 213,824 -,248 ,850
12 174,86 193,824 ,552 ,832
13 175,86 219,978 -,463 ,855
14 174,64 210,093 -,173 ,844
15 174,57 202,418 ,273 ,838
16 174,43 198,879 ,469 ,835
17 174,79 192,335 ,428 ,834
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N de Media de escala  Varianza de escala  Correlacion item—  Alfa de Cronbach

item sin el item sin el item test sin el item
18 174,71 190,527 ,548 ,831
19 174,07 205,302 ,323 ,839
20 175,21 192,951 ,438 ,834
21 174,79 188,027 ,603 ,829
22 174,29 208,220 -,044 ,842
23 174,86 194,440 ,596 ,832
24 174,36 200,401 ,511 ,836
25 174,50 210,731 -,175 ,845
26 174,71 205,297 ,124 ,841
27 174,93 194,841 ,612 ,832
28 174,71 200,066 ,304 ,838
29 175,07 198,995 ,310 ,837
30 174,93 205,918 ,088 ,841
31 174,93 203,610 ,220 ,839
32 174,50 203,500 ,275 ,839
33 174,79 199,104 ,418 ,836
34 175,21 195,258 ,533 ,833
35 174,64 197,786 ,454 ,835
36 175,50 202,269 ,157 ,841
37 174,64 200,555 ,500 ,836
38 174,29 198,681 ,677 ,834
39 174,64 199,632 ,437 ,836
40 174,79 193,874 ,480 ,833
41 176,21 208,489 -,058 ,843
42 174,79 200,335 ,355 ,837
43 175,00 193,846 ,613 ,831
44 175,50 198,885 ,594 ,834
45 175,50 201,500 ,321 ,838
46 175,07 196,841 ,615 ,833
47 174,93 203,302 ,193 ,840
48 174,93 194,687 ,402 ,835
49 174,79 195,566 ,415 ,835
50 174,79 199,258 ,410 ,836
51 174,93 199,764 ,366 ,837
52 174,64 199,324 ,454 ,835
53 175,07 203,610 ,150 ,841
54 176,50 202,269 ,360 ,837
55 176,43 200,725 ,366 ,837
56 175,50 207,500 -,024 ,846
57 175,21 193,566 ,491 ,833
58 175,57 183,341 ,790 ,824
59 176,36 207,324 ,007 ,842
60 175,79 203,566 ,190 ,840
61 176,36 205,478 ,108 ,841
62 176,21 202,797 ,229 ,839

(Fuente: Elaboracion propia)
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Las columnas “Media de escala sin el item” y “Varianza de escala sin el item” representan
el valor que toman estos estadisticos en el caso de que se elimine el item analizado de
la escala. La columna “Correlacion item — test” muestra la correlacién del elemento
analizado respecto a la puntuacién obtenida en la escala. Es de esperar que cada
elemento de la escala sea un buen predictor de la puntuacién de la misma, obteniendo
correlaciones positivas y cercanas a uno. Puede comprobarse, sin embargo, que varios
de los elementos de la escala toman valores cercanos a cero (lo que implicaria
independencia respecto al resto de elementos) o incluso negativos. La columna “Alfa de
Cronbach sin el item” refleja el valor estimado de este coeficiente en caso de que se
eliminara el mismo de la escala. En este caso se espera que la eliminacidn del item
suponga una disminucidon del valor del coeficiente o que no varie, pero puede
comprobarse que la exclusion de alguno de los items supone un incremento del alfa de
Cronbach, lo que implicaria que la inclusion de los mismos en la escala esta

repercutiendo de manera negativa en la fiabilidad de la misma.

Andlisis de descriptivos por item

Media y desviacion estdandar

Los resultados obtenidos por los encuestados en cada uno de los items varian entre una
puntuacion de 1y 4, significando los valores mas cercanos a 1 un mayor impacto familiar
y los valores cercanos a 4 escaso impacto familiar. En la siguiente tabla se muestran los
resultados medios (Media) y las desviaciones estandar (DE) promedio obtenidas por

cada uno de los items.

Tabla 35: Resultados y desviacion estandar promedios por item.

item Media DE
Considero que mi hijo/a con sindrome de Down destaca favorablemente en 2,80 ,761
comparacion con los demds casos de sindrome de Down que conozco.
Siento que poseo la informacion adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a. 3,10 ,651
La mayor preocupacion sobre el futuro de mi hijo/a esta relacionada con cuando 1,94 ,854
yo ya no esté aqui.
La informacidn que tengo sobre las etapas del desarrollo de personas con 2,45 ,675
sindrome de Down es escasa.
Siento que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras 3,32 ,653
discapacidades (autismo, paralisis cerebral, trastornos del desarrollo...).
Creo que mi hijo/a estd/estara preparado/a para desarrollar un puesto profesional 2,94 ,629

adaptado a sus capacidades.
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item Media DE

7 Considero que en el futuro mi hijo/a necesitara supervision y tutela, por lo que no 1,90 ,746
podrd ser completamente independiente.

8  En términos generales, considero que mi hijo/a esta aceptado/a por la sociedad. 2,61 ,667

9 Considero que actualmente la sociedad todavia no estd preparada para acoger sin 2,10 ,790
prejuicios a una persona con sindrome de Down.

10 Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a. 1,77 ,762

11 Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provoco un gran 1,74 ,930
impacto.

12 Que mi hijo/a tenga sindrome de Down me mantiene en un estado de 2,84 ,860
preocupacién constante.

13 Muchas veces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno. 2,23 ,845

14 Me siento muy apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que 3,45 ,568
atienden a mi hijo/a.

15 El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome de Down es o ha sido mas 3,29 ,739
facil de lo que pensaba en un principio.

16 Tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona. 3,32 ,871

17 Las creencias religiosas me han ayudado mucho a afrontar la situacién de mi 2,88 1,076
hijo/a.

18 Lareligion me ayuda a tener una perspectiva positiva del futuro de mi hijo/a. 2,96 1,042

19 Tener un hijo/a con sindrome de Down me ha alejado de Dios. 3,80 ,500

20 Que mi hijo/a haya nacido con sindrome de Down ha hecho que mis sentimientos 2,52 ,963
religiosos sean mas fuertes.

21 Siento que Dios me da la fortaleza necesaria para superar los problemas cotidianos 3,04 1,065
que surgen a raiz del sindrome de Down de mi hijo/a.

22 En muchas ocasiones no encuentro en mis creencias religiosas el consuelo que 3,43 ,870
necesito en relacién al sindrome de Down de mi hijo/a.

23 Considero que mi familia hace los mismos planes que el resto de familias. 2,87 ,885

24 Me siento apoyado por los demas miembros de la familia en lo relacionado con la 3,39 ,803
forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

25 Siento que a causa del sindrome de Down de mi hijo/a algunas relaciones con 3,45 ,768
miembros de la familia se han visto afectadas.

26 La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la familia 3,19 ,749
adquiera una nueva escala de valores.

27 Lasituacién ha generado en la familia momentos de tensidn. 3,16 ,898

28 Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos impide realizar planes/actividades 3,19 ,946
gue nos gustaria hacer.

29 Laatencidn de mi hijo/a con sindrome de Down provoca que disponga de menos 2,83 1,037
tiempo para dedicarle a mi pareja.

30 Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mas a mi parejay a mi. 3,19 ,654

31 Laaparicion de problemas (educativos, sanitarios, comportamentales...) derivados 3,14 ,743
del sindrome de Down ha puesto en entredicho la fortaleza de nuestra pareja.

32 Mi parejay yo nos encontramos totalmente coordinados en los aspectos 3,39 ,737
relacionados con la educacién de mi hijo/a con sindrome de Down.

33 Siento que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de mi 3,14 ,848
hijo/a con sindrome de Down.

34 Ladedicacion a mis otros/as hijos/as se ve reducida por la atencidn que le presto a 2,71 ,897
mi hijo/a con sindrome de Down.

35 Mis otros/as hijos/as comprenden perfectamente la situacion de su hermano/a 3,18 ,819
con sindrome de Down.

36 Mis otros/as hijos/as se sienten preocupados/as por el nivel de desarrollo de su 2,64 1,026

hermano/a con sindrome de Down.
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N item Media DE

37 Los/as hermanos/as de mi hijo/a con sindrome de Down se sienten muy 3,39 ,567
orgullosos/as de él/ella.

38 El tipo de relacidn que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome 3,68 ,476
de Down es positiva.

39 Mis otros/as hijos/as se sienten disgustados/as por los progresos académicos de su 3,32 ,723
hermano/a con sindrome de Down.

40 Han existido ocasiones en las que mis otros/as hijos/as se han sentido 3,07 ,940
avergonzados/as de su hermano/a con sindrome de Down cuando sus amigos/as
estan presentes.

41 Los abuelos sufrieron un gran impacto cuando recibieron la noticia del sindrome 1,90 ,860
de Down de su nieto/a.

42 Los abuelos constituyen una fuente fundamental de apoyo para la familia. 3,26 ,764

43 El vinculo que mantienen los abuelos con mi hijo/a con sindrome de Down es muy 3,19 ,786
fuerte e, incluso, especial.

44 Me cuesta mucho que los abuelos sigan las mismas pautas educativas que yo con 2,54 ,706
mi hijo/a con sindrome de Down.

45 Los abuelos tienden a sobreproteger a mi hijo/a con sindrome de Down por su 2,35 ,745
discapacidad.

46 Habitualmente percibo actitudes inadecuadas o poco sutiles (miradas, risas...) 2,68 ,871
hacia mi hijo/a de personas desconocidas.

47 Encuentro mucho apoyo en las familias que, como nosotros, también tienen un/a 3,00 ,730
hijo/a con sindrome de Down.

48 Nuestra vida social se ha visto limitada por el hecho de tener un hijo/a con 3,16 ,934
sindrome de Down.

49 Desde que tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down nos apetece menos salir 3,26 ,893
con amigos.

50 Percibimos que la relacidon con nuestras amistades ha variado desde que tenemos 3,29 ,693
un/a hijo/a con sindrome de Down.

51 Observamos que los vecinos y amigos nos tratan de una forma diferente por tener 3,23 ,762
un/a hijo/a con sindrome de Down.

52 Nuestras amistades comprenden la situacidn y nos tratan con normalidad. 3,35 ,661

53 Lavida social familiar no se ha visto alterada por tener un/a hijo/a con sindrome 2,81 ,980
de Down.

54  Lacrianza de mi hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la familia. 1,58 ,672

55 Los costes derivados de la satisfaccion de las necesidades de mi hijo/a (logopedia, 1,61 ,615
fisioterapia, odontologia, servicios de ocio, etc.) suponen un esfuerzo econémico
para la familia.

56 Considero que la Seguridad Social espafiola cubre adecuadamente las necesidades 2,35 ,985
sanitarias bdsicas ocasionadas por el sindrome de Down.

57 A causa de la atencién que requiere mi hijo/a con sindrome de Down uno de los 2,71 ,938
miembros de la familia ha tenido que reducir su jornada laboral.

58 Considero que tengo que ausentarme considerablemente de mi trabajo para 2,19 1,078
acudir a visitas médicas o servicios de atencion a mi hijo/a con sindrome de Down.

59 Considero que actualmente las ayudas econdmicas estatales y/ 1,52 ,570
o comunitarias en relacion al sindrome de Down son suficientes.

60 Los servicios profesionales que se encargan de la atencién del sindrome de Down 1,97 ,706
son considerablemente caros.

61 Las ayudas existentes para sufragar los costes originados por el sindrome de Down 1,68 ,702
no son suficientes.

62 Estoy satisfecho/a con las ayudas econdmicas que recibe mi familia para sufragar 1,68 ,653

los gastos ocasionados por el sindrome de Down de mi hijo/a.
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(Fuente: Elaboracion propia)

Detalle de los descriptivos

A continuacion se pueden consultar los resultados medios y la desviacidon estandar
promedio agrupados para cada uno de los ambitos de la escala, lo que permite
comprobar las diferencias existentes entre el impacto familiar medio de las distintas

categorias.

Grafico 5: Puntuacion y desviacidon estandar promedio agrupados por categoria.
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(Fuente: Elaboracion propia)

El ambito de la escala en el que, en promedio, el impacto de cada item es mayor es el
ambito econdmico, con una puntuacion media de 1,92 puntos sobre 4. Los items que
obtienen menores puntuaciones medias dentro de este ambito, indicadores de un
mayor impacto para las familias, son las referidas a las ayudas econdmicas ofrecidas a
familias con sindrome de Down y a la percepcién del coste asociado a tener un hijo con
SD, que reciben en todos los casos valores inferiores a 2. Asi, por ejemplo, el 96,8% de
los encuestados esta “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con el hecho de que la crianza
de un hijo con SD supone un gasto extra para la familia, y el 93,5% considera que estos

gastos derivados del SD suponen un esfuerzo para la familia, mientras que por el
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contrario solo el 3,2% se encuentra “de acuerdo” con que las ayudas econdmicas

publicas para las familias con SD son suficientes.

De los nueve items que componen esta escala, sélo tres superan una puntuacion de 2:
aquellos referidos al impacto que supone un hijo con SD en el horario laboral (ya sea
forzando a los padres a ausentarse temporalmente de su trabajo o a reducir de manera
permanente su jornada laboral) y a la cobertura ofrecida por la Seguridad Social. Estos
tres items son también los tres que manifiestan una mayor desviacién tipica en las
respuestas, mostrando una mayor disparidad en las mismas. Por ejemplo, un 58,1%
considera que se tiene que ausentar con frecuencia de su trabajo para acudir a visitas
médicas o servicios de atencion con su hijo con SD, frente a un 41,9% que se muestra

“en desacuerdo” o “muy en desacuerdo” con esa afirmacién.

Grafico 6: Distribucion de respuestas al item “Considero que tengo que ausentarme considerablemente
de mi trabajo para acudir a visitas médicas o servicios de atencién a mi hijo/a con sindrome de Down.”

12,90%

29,03%

= Muy de acuerdo = De acuerdo En desacuerdo  ® Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

El ambito de la concepcién subjetiva del SD presenta una puntuacién media de 2,49
puntos sobre 4, siendo el segundo dmbito con mayor impacto familiar medio por item.
En este sentido, las categorias que obtienen puntuaciones mas bajas son aquellas
referidas al futuro del hijo con SD, a su necesidad de tutela permanente y al momento
en el que los progenitores falten para hacerse cargo de sus necesidades. Pese a ello, el

83,9% de los encuestados considera que su hijo estd preparado para desempenar un
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puesto profesional adaptado a sus caracteristicas personales, siendo la media de este

item un 2,93, la tercera mas alta del ambito.

Otros items en los que la puntuacion es elevada, denotando un impacto familiar mas
bajo, es la comparacién del SD frente a otras discapacidades, con una puntuacion media
de 3,32 y la informacidn que las familias poseen sobre la situacidon de su hijo, con una
puntuacion de 3,1. La puntuacién es mads baja, sin embargo, cuando se pregunta de
manera especifica acerca de la informacién disponible sobre las etapas de desarrollo del
hijo, item en el que la puntuacién media es de 2,45. Asi, mientras el 83,9% de los
encuestados se muestra “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la afirmacién “siento que
poseo lainformacién adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.”, y ninguno se muestra
“muy en desacuerdo” con la misma, el 45,2% se muestra “de acuerdo” o “muy de
acuerdo” con la afirmacién de que la informacién de la que disponen acerca de las
etapas del desarrollo de las personas con SD es escasa. Por otra parte, ningun
encuestado se muestra “muy en desacuerdo”. En este punto se puede observar que los
resultados obtenidos por la escala estan en linea con lo adelantado a través del andlisis
de las entrevistas a padres y profesionales realizadas en la fase previa de la
investigacion, que ya indicaban que, pese a que la informacion en general acerca del SD
es abundante, sobre algunos puntos concretos, y muy especialmente sobre los

relacionados con el desarrollo personal, la informacidn disponible es bastante escasa.

La sub — escala referida a los abuelos es la tercera que refleja un mayor impacto medio
en las respuestas a los items, con una puntuacién media de 2,65 puntos por item. La
pregunta cuyas respuestas denotan un mayor impacto medio es la referida al impacto
sufrido por los abuelos en el momento de recibir la noticia de que su nieto tenia SD, con
una puntuacion media de 1,90, con un 77,4% de las respuestas afirmando estar “de
acuerdo” o “muy de acuerdo” con que los abuelos recibieron un gran impacto. Esta
respuesta es natural si se tiene en cuenta que la informacién existente sobre el SD en la
época en la que los ahora abuelos fueron padres era significativamente menor que en
la actualidad y las connotaciones asociadas al SD eran mucho mas negativas, incluso
desde ambitos cientificos, junto a la ausencia de experiencia directa con casos de SD a
lo largo de su vida. En la etapa de investigacidon cualitativa muchas familias han sefialado

al grupo de los abuelos como el colectivo familiar que suele experimentar sentimientos
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mas acusados de conmocién, desconcierto e incertidumbre, lo que concuerda con la

baja puntuaciéon media obtenida en este item.

En el otro extremo de la sub — escala se encuentran las preguntas referidas al vinculo
entre los nietos con SD y sus abuelos y al apoyo que éstos suponen para la familia, que
reciben puntuaciones superiores a los 3 puntos. Este hecho denota cémo, una vez
superada la conmocidn inicial, el trato de los abuelos con sus nietos con SD se normaliza,

pasando a ser por lo general una parte muy positiva de la dindmica familiar.

Grafico 7: Distribucion de respuestas al item “Los abuelos constituyen una fuente fundamental de
apoyo para la familia”.

4%

»

®m Muy en desacuerdo  ® En descauerdo  m De acuerdo = Muy de acuerdo

41%

48%

(Fuente: Elaboracion propia)

En un punto intermedio, con puntuaciones entre el 2 y el 3, se encuentran aquellas
preguntas referidas a la posible sobreproteccion que los abuelos realizan sobre los
nietos con SD, asi como a la aplicacién por parte de los abuelos de las mismas pautas
educativas que los padres o madres quieren seguir con sus hijos con SD. EI 57,7% de los
participantes, descontando aquellos que no contestan debido a la inexistencia de la
figura de los abuelos, corrobora estar “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la
afirmacion de que los abuelos tienden a sobreproteger a sus nietos con SD, y el 50%
afirma estar “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con el hecho de que conseguir que los

abuelos sigan las pautas educativas marcadas por los progenitores resulta complicado.
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El dmbito emocional personal recibe una puntuacion media de 2,81 puntos por item.
Dentro de esta categoria, el item que recibe una puntuacién mas baja es el referido al
impacto causado por descubrir que el hijo tenia SD, que es, con 1,74 puntos, el item que
recibe una puntuacién mas baja si se excluyen las preguntas de ambito econdmico de la
encuesta. Esta es también la Unica pregunta de la dimensién emocional con una
puntuacion media inferior a 1, y la de mayor desviacién estandar (0,93). La denominada
primera noticia resulta, como ya se ha comentado anteriormente, un momento de gran
importancia en el que florece una importante conmocién inicial, semejante al duelo por
la pérdida de un ser querido, y que requiere una actuacion adecuada por parte de los

profesionales que participan en la misma para facilitar la rapida aceptacion de la familia.

Grafico 8: Distribucion de respuestas al item “Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down
me provoco un gran impacto”.

® Muy de acuerdo  m Deacuerdo  ® Endesacuerdo = Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

El siguiente item con menor puntuacién, aunque por encima del 2 (2,22), se refiere a la
comprensidon de su situaciéon que el entrevistado percibe por parte de la gente que
conoce, afirmando el 71 % de los encuestados que muchas veces se siente
incomprendido por las personas de su entorno. Con una puntuacion algo mas elevada,
aunque inferior a 3 (2,83) se valora de forma media la preocupacién provocada en el
entrevistado por la existencia de un hijo con SD, con el 80,6% de los encuestados
afirmando “no estar de acuerdo” o estar “muy en desacuerdo”, respecto a la declaracion

de que la situacidn de su hijo les mantiene en un estado de preocupacion constante.
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Los items de la escala que reciben una puntuacion mas elevada, superior a 3 en todos
los casos, son los referidos a la consideracidn de que tener un hijo con SD ha hecho al
encuestado mejor persona (3,32), a la facilidad para asimilar el nacimiento del hijo con
SD (3,29) y al apoyo recibido por los profesionales sanitarios y educativos que atienden
al hijo (3,45). Las altas puntuaciones recibidas por estos items son indicativos de cémo,
pese a la devastacidn inicial que supone a nivel emocional descubrir el SD del hijo, una
vez esta fase de duelo inicial es superada la presencia de un miembro de la familia con
SD puede aportar aspectos muy positivos para la misma, suponiendo incluso una
oportunidad para que los miembros de la familia adquieran y desarrollen su propia
escala de valores. Igualmente clave en este aspecto es la participacion de los
profesionales que prestan su apoyo a la familia desde el ambito educativo y sanitario,
tanto en el momento de la primera noticia como en las sucesivas fases de desarrollo del
miembro familiar con SD. El hecho de que el 96,8% de los encuestados se muestre “de
acuerdo” o “muy de acuerdo” con la afirmacién de sentirse apoyado por este tipo de
profesionales es un indicativo de la elevada concienciacién de la importancia del apoyo
a las familias desde el ambito profesional, y de cémo la practica profesional ha
incorporado procedimientos mds adecuados para dar este soporte técnico y emocional

a las mismas.

El resto de las categorias de la escala reciben puntuaciones medias por item superiores
a los 3 puntos en esta primera fase piloto. En el ambito de vida social la puntuacién
media recibida por item es de 3,10 puntos. En éste ambito, las preguntas que obtienen
puntuaciones mas elevadas, entre 3,22 y 3,35, son aquellas en las que se cuestiona a los
encuestados acerca de cdmo el SD ha afectado a su relacion con sus amistades, en
referencia tanto a la existencia de una variacién en el comportamiento de éstas como a
las propias ganas que sienten personalmente de ver a sus amistades desde el nacimiento

de su hijo con SD.

En general, los encuestados consideran que su vida social no se ha visto afectada de
forma negativa, aunque es de destacar cdmo el modo en que se formula la pregunta
supone respuestas ligeramente distintas en los informantes. De este modo, si se
pregunta a los encuestados si estan de acuerdo con la afirmacién de que su vida social

se ha visto limitada por el hecho de tener un hijo con SD el 83,9% se muestra “en
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desacuerdo” o “muy en desacuerdo”, frente al 16,1% que afirma estar “de acuerdo” o
“muy de acuerdo”, para una puntuacién media de 3,16. Sin embargo, si se pide a los
encuestados que manifiesten su grado de acuerdo o desacuerdo con la afirmacién “la
vida social familiar no se ha visto alterada por tener un/a hijo/a con SD” el 32,3% se
manifiesta “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo”, mientras que el 67,7% se
encuentra “de acuerdo” o “muy de acuerdo”, obteniéndose una puntuacidn media en
este item de 2,80. Esta divergencia puede deberse, por ejemplo, a que parte de los
encuestados haya interpretado que la presencia de un hijo con SD ha supuesto una
alteracion pero no una limitacién de su vida social, o a que el hecho de que una pregunta
esté formulada en términos negativos y la otra en términos afirmativos determine una

respuesta diferente por parte de alguno de ellos.

El 80,6% de los encuestados afirma encontrar mucho apoyo en las familias que también
tienen un hijo con SD, obteniéndose en este item una puntuacién de 3. Como se ha
sefialado durante la etapa de investigacién cualitativa, el contacto con otras familias en
una situacion similar, al igual que el mantenido con fundaciones dedicadas a la atencién
especifica del sindrome de Down, puede suponer un gran apoyo a las familias,

especialmente en las primeras etapas de crianza.

La pregunta que recibe una puntuacion media mas baja, un 2,67, se refiere a la
percepcion de actitudes inadecuadas o poco sutiles hacia el hijo con SD por parte de
personas desconocidas, con un 32,3% de los encuestados afirmando detectar este tipo
de situaciones de forma habitual. Este porcentaje es similar al de aquellos que
consideran que su hijo con SD no est3, en términos generales, aceptado por la sociedad

(29%).
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Grafico 9: Distribucion de respuestas al item “Habitualmente percibo actitudes inadecuadas o poco
sutiles (miradas, risas...) hacia mi hijo/a de personas desconocidas”.

® Muy de acuerdo  m Deacuerdo  ® Endesacuerdo = Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

El ambito religioso obtiene también una puntuacién media por item de 3,10 puntos. Es
necesario indicar, sin embargo, que en este dmbito los encuestados tienen la opcion de
no contestar a ninguna de las opciones de cada pregunta, por lo que en las preguntas
de esta sub — escala varios encuestados no han dado su respuesta. En general, las
respuestas generadas denotan una vision positiva acerca de los sentimientos religiosos,
por lo que es razonable suponer que las preguntas han sido contestadas
mayoritariamente por personas creyentes, lo que concuerda ademdas con las
caracteristicas socioldgicas de la poblacién de la que se extrae la muestra, habiéndose

abstenido de contestar, por lo general, aquellos encuestados que no son creyentes.

Frente a la afirmacidn de si la condicidn de SD de su hijo ha alejado de Dios al individuo
el 84% de los encuestados afirma estar “muy en desacuerdo” y un 12% adicional afirma
estar “en desacuerdo”, mientras que Unicamente el 4% de los encuestados asegura estar
“de acuerdo”, obteniéndose una puntuacion media de 3,8 puntos. Sin embargo, la
mayoria de los participantes (56%) tampoco considera que el nacimiento de su hijo con

SD haya supuesto un fortalecimiento de sus sentimientos religiosos.

Por lo general, la mayoria de los informantes considera positiva la influencia de los
sentimientos religiosos a la hora de afrontar su situacién familiar, aportando consuelo,

ayudando a tener una vision positiva de la situacién y suponiendo un apoyo al que acudir
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para superar los problemas cotidianos. Cabe destacar, sin embargo, que la mayoria de
estos items recibe desviaciones estandar cercanas o superiores a 1, siendo éste el
ambito con una mayor desviacién estandar media, lo que muestra que por lo general la

diversidad de respuestas es elevada.

Uno de los ambitos familiares que puede verse afectado por la llegada de un hijo con SD
es el ambito conyugal, que evalla el impacto que la condicidn de SD del hijo tiene sobre
la relacion con la pareja, recibiendo en la encuesta una de las puntuaciones medias mas
elevadas, 3,14. La unica de las preguntas de esta etapa en la que la puntuacién media
no supera los 3 puntos hace referencia a si la atencién del hijo con SD provoca que el
tiempo dedicado a la pareja sea menor, en la que la puntuacién media es de 2,83 puntos,
con el 27,6% de los encuestados mostrandose “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con

esta afirmacion.

El resto de las preguntas de este dmbito tiene una puntuacién media superior a 3.
Respecto a cdmo la condicion de SD del hijo ha afectado a la propia relacién de pareja,
el 87,1% de los informantes estd “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con que la recepcion
de su hijo ha servido para fortalecer su relacién de pareja, sin que ninguno afirme estar
“muy en desacuerdo” (3,19 puntos de media); en el mismo sentido, ante la afirmacién
de que la aparicion de problemas (educativos, sanitarios, comportamentales...)
asociados al SD han puesto en entredicho la relacién de pareja, el 86,2% de las
respuestas indica estar “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo” (puntuacion media de
3,14). El 85,7% de los encuestados estd “de acuerdo” o “muy de acuerdo” en que su
pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de su hijo (puntuacidn
media de 3,14) y el 92,9% afirma estar totalmente coordinado con su pareja en los
aspectos relacionados con la crianza del SD de su hijo, con el 50% de los encuestados
mostrandose “muy de acuerdo” con esta afirmacién y obteniéndose en esta pregunta

una puntuacién media de 3,39 puntos.
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Grafico 10: Distribucion de respuestas al item “Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido
mds a mi parejay a mi”.

® En desacuerdo = De acuerdo  ® Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

Los resultados en este ambito muestran cémo, lejos de lo que era considerado habitual
hace varios afos, y en consonancia con las investigaciones mas recientes, la llegada al
mundo de un hijo con SD no tiene por qué repercutir de manera negativa en la vida
conyugal, sino que, contrariamente, puede tener un efecto positivo sobre la misma que

lleve al fortalecimiento de los vinculos interpersonales.

La misma puntuacién media por item (3,14) que el dmbito conyugal recibe, dentro del
ambito familiar, la sub — escala referida al impacto sobre los hermanos, que obviamente

sélo ha sido respondida por aquellos participantes que tienen mas de un hijo.

Las preguntas de este ambito que reciben una menor puntuacién son las que hacen
referencia al nivel de preocupacion que los hermanos sienten por el nivel de desarrollo
del hijo con SD, que obtiene una puntuacién de 2,64 puntos; y a la reduccién de la
dedicacidn al resto de hijos consecuencia de la atencién prestada por los informantes al
hijo con SD, en la que el 35,7% expresa cierto grado de acuerdo con esta afirmacién, que
obtiene una puntuacion media de 2,74. Un cuarto de los encuestados recoge la
existencia de alguna ocasion en la que el resto de hijos se han sentido avergonzados por
su hermano con SD en presencia de sus amigos (puntuacién media de 3,07), pero el
96,4% de los participantes con mas hijos esta “de acuerdo” o “muy de acuerdo” en que

los hermanos de su hijo con SD se sienten muy orgullosos de él, recibiendo esta pregunta
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una puntuacién media de 3,39 puntos. El 92,9% se muestra “en desacuerdo” o “muy en
desacuerdo” con la afirmacidn de que el resto de sus hijos se muestra disgustado por el
progreso académico de su hermano con SD (3,32 puntos de media). El 82,1% de los
padresy madres expresa que el resto de sus hijos comprende perfectamente la situacién

de su hermano con SD, con una puntuacién media de 3,17 puntos.

Todos los padres y madres se muestran “de acuerdo” o “muy de acuerdo” en que la
relacion que perciben entre su hijo con SD y sus hermanos es positiva, con el 67,9%
manifestandose “muy de acuerdo” con esta aseveracidn (puntuaciéon media de 3,68).
Esto es muestra de que la presencia de un hijo con sindrome de Down puede suponer
una valiosa experiencia para el resto de sus hijos, llegando incluso a permitir, como
indicaron muchos padres durante la etapa de entrevistas semiestructuradas, que esta
circunstancia conlleve a que la familia entre en contacto con valores y experiencias de

una manera natural, favoreciendo su propio crecimiento como personas.

Por ultimo, el dmbito de la escala en el que la puntuacidn media es mas elevada es el
ambito familiar general, con una media de 3,21 puntos por pregunta. La Unica de las
preguntas de este ambito con una puntuaciéon media inferior a los 3 puntos es la referida
a si la familia hace los mismos planes que el resto de familias, con una puntuacién media
de 2,87 puntos, con el 32,3% de los encuestados manifestando algun grado de
desacuerdo respecto a esta afirmacidn. Sin embargo, sélo la mitad de este porcentaje
(16,1%) considera que la situacidon de su hijo con SD le impide realizar actividades o

planes que desearia llevar a cabo (3,19 puntos de media).

El 19,4% de la muestra se declara “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con que la situacion
de su hijo ha provocado momentos de tensién en la familia (3,16 puntos), pero al mismo
tiempo el 87,1% afirma que estar “de acuerdo” con que la experiencia ha permitido a la
familia adquirir una nueva escala de valores (3,19 puntos), respuesta conforme con los
resultados observados en preguntas similares sobre sub — escalas especificas de un

ambito familiar.

Las dos preguntas que obtienen mayor puntuacion media son las referidas al apoyo
recibido por el conjunto familiar a la forma de educar elegida para el hijo, con una media

de 3,38 y al modo en el que las relaciones con miembros de la familia se han visto
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afectadas por la presencia del hijo con SD, con 3,45 puntos de media por pregunta. En
general, las elevadas puntuaciones recibidas por las preguntas de este ambito muestran
un impacto sobre el ambito familiar de la llegada de un hijo con SD, que de hecho puede

tener un impacto positivo en este ambito.

Grafico 11: Distribucién de respuestas al item “Siento que a causa del sindrome de Down de mi hijo/a
algunas relaciones con miembros de la familia se han visto afectadas”.

3,23%
’ 6,45%

® Muy de acuerdo  ®m Deacuerdo  ® Endesacuerdo = Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

6.2.4. Conclusiones
El primer estudio de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017)
llevado a cabo revela unos buenos indices de fiabilidad, teniendo en cuenta que el
calculo del alfa de Cronbach se situa en 0,841, lo que indica que siendo un valor cercano
a 1 la escala presenta buenos valores de consistencia interna. No obstante, es necesario
destacar que la muestra a la que se le ha administrado la escala (31 padres y madres de
hijos con sindrome de Down) resulta escasa, a la vez que poco representativa, lo que

asimismo puede traducirse en un sesgo para el andlisis de la fiabilidad de la misma.

El analisis de los descriptivos aporta informacion especifica sobre de qué formay en qué
grado el sindrome de Down impacta en las familias de la muestra seleccionada.
Situandose el promedio de las puntuaciones medias (las cuales pueden adquirir valores

entre 1y 4, correspondiendo 1 a la mayor carga o impacto familiar posible y 4 a la menor
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carga o impacto familiar posible) de los 62 reactivos en 2,785, se puede observar que en
general las respuestas ofrecidas por los participantes tienden a acercarse a los valores
intermedios de respuesta aunque con manifiesta propensién hacia puntuaciones mas

elevadas.

Siguiendo esta misma linea y atendiendo a los criterios tedricos establecidos
previamente mediante los cuales se definieron en la escala nueve dimensiones de
impacto familiar (concepcion subjetiva del SD, ambito emocional personal, dmbito
religioso, ambito familiar general, dmbito conyugal, impacto en los hermanos, impacto
en los abuelos, vida social y ambito econdmico), la puntuacidon promedio de media de
las respuestas segln estas dimensiones atribuye a la dimensién de impacto econémico
la carga familiar mas alta (con una puntuacién media de 1,92) frente a la dimensidn de
ambito familiar general, que obtiene los niveles de menor impacto con una valoracién
de 3,21. Respondiendo a criterios Unicamente cuantitativos se puede determinar que el
ambito econdmico es el contexto al que objetivamente se le atribuye una mayor carga
relacionada con las necesidades del SD. No obstante, reflexionando sobre la cuestion se
obtienen diferentes conclusiones. Teniendo presente que mas del 30% de la muestra
participante posee ingresos anuales superiores a 60.000 euros (teniendo en cuenta que
la renta anual media por hogar en la Comunidad de Madrid durante el afio 2016 fue de
31.243 euros segun que el Instituto Nacional de Estadistica, 2016), se puede afirmar que
el estatus econdmico de la mayor parte de las familias participantes es medio — alto o
alto. Asi mismo, los informantes revelan que se sienten bastante satisfechos con las
coberturas a coste cero que ofrece la Seguridad Social espafiola en relacién a la
cobertura de las necesidades sanitarias relacionadas con el SD. Teniendo en cuenta
ambas circunstancias, resulta ligeramente paraddjico observar que la dimensidn familiar
en la que las puntuaciones obtienen valores mas altos es la referida al impacto
econémico. Este hecho puede estar relacionado con la forma en que las personas
tienden a contestar preguntas relacionadas con las coberturas o garantias estatales
(hechos de corte mas objetivo) frente a otro tipo de cuestiones que implican
percepciones con mayor carga subjetiva, como es el caso de las cuestiones que implican
a terceras personas (otros hijos, la pareja, los propios padres...). La tendencia social
existente relacionada con la reivindicacién social de la mejora de las politicas

gubernamentales en favor del colectivo de personas con discapacidad (como por
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ejemplo, la demanda de agilizacion de tramites burocraticos relacionados con la
discapacidad o minusvalia, la reivindicacién del incremento de las ayudas econdmicas
estatales a familias e individuos afectados...) resultan hechos de mayor objetividad que
pueden justificar la obtenciéon de puntuaciones mas elevadas, las cuales denotan una
mayor carga y necesidad de mejoria. Asi mismo, resulta légico que, a pesar de que este
tipo de instrumentos de medicidn social estandarizados posea un cardcter de total y
absoluto anonimato, la tendencia de los sujetos informantes sea contestar con mayores
tintes de reivindicacion, protesta o demanda aquellos items con carga mas objetiva (por
ejemplo, aquellos relacionados con temas politicos, gubernamentales o sociales) que
aquellos otros que dependen intrinsecamente de si mismos, de los miembros de su

familia o de otros seres queridos.

Retomando esta misma linea, se puede observar que, por tanto, las dreas o dimensiones
en las que los informantes aseguran que existe una menor carga familiar son las
relacionadas sus seres mas queridos, esto es: la dimensién de impacto conyugal y la
dimension de impacto en los hermanos; sub — escalas que obtienen una puntuacién de
3,14 puntos sobre 4. En términos generales, los participantes expresan que a pesar de
gue reconocen que en ciertas ocasiones, las demandas generadas por la condicién de
SD de sus hijos provoca que tengan que dedicar tiempo personal a su satisfaccién,
disminuyendo el tiempo de atencién que deberia estar dedicado a sus otros hijos 0 a su
pareja, en términos generales, el impacto que se produce sobre ellos es insubstancial.
Los sujetos encuestados perciben normalidad en el transcurso de sus relaciones de
pareja y con sus otros hijos, apreciando sentimientos positivos entre los miembros

mencionados.

En contraposicidn, y en el otro extremo de la balanza, encabezado por la dimensién que
denota mas carga o impacto (la sub — escala de impacto econdmico), se encuentra la
concepcidn subjetiva del SD y el impacto que el SD produce sobre los abuelos, con 2,49
y 2,65 puntos respectivamente. Si bien anteriormente se mencioné la idea de que los
items con mayor carga subjetiva adquirian valores que indicaban una menor carga
familiar, en este caso la situacién es inversa. Muchos participantes aseguran que el SD
de sus hijos les supuso un gran impacto a la hora de recibir la noticia del cuadro

diagnéstico, lo que implica puntuaciones mas elevadas, y aunque con el paso del tiempo
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esta carga disminuya al estar ligada con procesos favorables de aceptacion vy
normalizacion de la situacion personal y familiar, las puntuaciones vuelven a ser
elevadas a la hora de referirse a la preocupacion subjetiva del posible futuro de sus hijos
con SD. En el caso de los abuelos, la carga vuelve a adquirir valores elevados por
diferentes factores. La avanzada edad de este grupo familiar que se encuentra
intimamente ligada al tipo de concepcidn sobre la discapacidad, asi como el deseo que
tienden a tener los abuelos por la bienaventuranza de sus propios hijos y nietos, conduce
a que la sensacién percibida por los padres del hijo con SD de preocupacién y desosiego

en los abuelos sea un estado légico y natural en este subgrupo familiar.

Por ultimo, tres dimensiones se sitlan mas cercanas al término medio de las
puntuaciones medias: el impacto en el ambito emocional y personal, en la vida social y
en la vida religiosa, tomando unas puntuaciones de 2,81 para el primer area y de 3,10
para la segunday la tercera. Los informantes, expresan que en estos ambitos, sus rutinas
no se han visto excesivamente modificadas por la circunstancia del sindrome de Down
de sus hijos, no denotando grandes cambios ni alteraciones especificas, lo que implica
que se puede presuponer que el sindrome de Down impacta (de forma tanto positiva
como negativa) de manera mas acusada en aquellas dimensiones que involucran a las
personas de la familia directa (padre, madre, hermanos) y de forma mas liviana en
aquellas areas relacionadas con miembros de la familia extensa (tios, sobrinos... a
excepcion de los abuelos) o seres queridos pero externos al grupo familiar (amigos,

vecinos...).

En conclusidn, a pesar de que el cdlculo del alfa de Cronbach obtenido en el analisis de
fiabilidad de la escala analizada es elevado, se ha comprobado que el reducido tamano
muestral empleado ha podido influir en la obtencidn de dicha puntuacidn, considerando
al mismo tiempo que la muestra no constituye la suficiente representatividad de la
poblacidén total. Asi mismo, se considera que una revisidon exhaustiva de los items puede
conllevar a la optimizacion de la estructura de la escala. El gran nimero de reactivos
dificulta, por una parte la administracién del instrumento, mientras que por otra parte,
la ambigliedad detectada en la redaccién de algunos reactivos, puede conllevar a la
confusién a la hora de la eleccidn de la respuesta. Por ultimo, se ha comprobado que

algunos de los items muestran un sentido reiterativo sobre las mismas cuestiones,
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siendo posible prescindir de parte de los mismos. Dichos aspectos conllevan a que
resulte necesario la construccidn de una nueva version revisada que incluya una menor
cantidad de items, mas concisos y generalizables, asi como una nueva administraciéon

del instrumento a una muestra representativa de participantes.
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6.3. TERCERA FASE: ESTUDIO DEFINITIVO DE LA ESCALA DE IMPACTO
FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN (SERRANO, 2017)

La tercera fase del estudio, pretende desarrollar y validar la versién definitiva de la
Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017). Una vez obtenidas
las conclusiones procedentes de la administracion de la versién piloto de la escala (véase
segunda fase de la investigacidon), se considera necesaria una revision de las
caracteristicas esenciales del instrumento, con la intencién, en primer lugar, de mejorar
sus propiedades psicométricas, ademds de incrementar sus posibilidades de
administracion. A partir de dichos planteamientos, surge la necesidad de desarrollar un
estudio de revision y analisis con la intenciéon de optimizar todas las caracteristicas y

propiedades de la escala que permitan validar su versién definitiva.

6.3.1. Método

Justificacion del estudio

A pesar de que la versién piloto de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017), haya demostrado unas buenas propiedades psicométricas, se considera
necesaria una nueva revision de la misma con la intencién de consolidar una versién
definitiva y dptima del instrumento. Asi mismo, el bajo tamafio y la homogeneidad de la
muestra a la que fue administrada la versién piloto de la escala, son considerados

factores esenciales posibles causantes de un sesgo en los resultados psicométricos.

Tras una nueva revisién llevada a cabo por personas expertas en la materia: dos
directivas y pedagogas del dambito de la educacidon especial, pertenecientes las
Fundacion Prodis de Madrid (fundacién dedicada al apoyo de personas con discapacidad
intelectual para el incremento de calidad de vida tanto propia como de sus familias), asi
como por dos familias de personas con discapacidad intelectual pertenecientes, asi
mismo, a la Fundacién Prodis; se llega a la conclusién de la necesidad de reducir el
numero de items de la escala (62 hasta el momento) atendiendo a los siguientes

criterios:

12 criterio: Connotaciones redundantes de los items. Se procede a la eliminacion de
todos aquellos reactivos que con distintos enunciados interrogan sobre informaciones

iguales o similares.
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22 criterio: Caracter ambiguo o impreciso de los items. Se eliminan los reactivos que
pueden implicar la respuesta de contestaciones azarosas, aleatorias o consecuencia de

la confusién en la compresidn del item.

32 criterio: Proporcion elevada de casos ausentes (no aplica). Se prescinde de gran
parte de los items con posibilidad de respuesta “no aplicable a mi caso” por ser
cuestiones dedicadas Unicamente a muestras en situaciones muy especificas (personas
creyentes en términos religiosos, personas con conyuge o pareja, personas con mas de
un hijo, personas con sus progenitores vivos). La intencion es que la escala sea lo mas
generalizable posible, por lo que se toma la decisién de que la escala se caracterice por
presentar un nimero elevado de preguntas dirigidas a muestras con casos personales

muy particulares.

42 criterio: Facilidad en la administracion atendiendo a criterios de brevedad
temporal. La existencia de un amplio nimero de reactivos (62 en este caso) dificulta la
propia administracion de la escala por motivos de dedicacidon temporal a la misma, asi

como por cansancio denotado en la muestra participante.

52 criterio: Exceso en las connotaciones religiosas de la escala. A pesar de que el ambito
religioso es concebido como una variables objeto de estudio dentro del impacto que el
SD tiene en la familia, se considera necesario prescindir de la mayor parte de los items
correspondientes a dicha categoria, con la intencion de no producir sesgo en la
participacién de la muestra, asi como de no crear prejuicios en la misma causantes de

potenciales condicionamientos a la hora de proporcionar las respuestas a los items.

Tras realizar esta exhaustiva revisidon se procede a la eliminacién de los items
pertinentes, reduciendo la escala de 62 reactivos a 32. En la tabla que se muestra a
continuacion (véase tabla 36) se detallan las modificaciones existentes entre la primera

version y la versidn definitiva de la escala.
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Tabla 36: Modificaciones realizadas sobre la primera versidon de la Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down y desarrollo de la version definitiva de la escala (Serrano, 2017).

Comparacion entre los items de la primera version y la versidn definitiva de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017)

Primera version (62 items)

Versidn definitiva (32 items)

Considero que mi hijo/a con sindrome de
Down destaca favorablemente en
comparacion con los demds casos de
sindrome de Down que conozco.

Siento que poseo la informacién adecuada
sobre lo que le ocurre a mi hijo/a

Siento que poseo la informacién adecuada
sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.

La mayor preocupacion sobre el futuro de
mi hijo/a esta relacionada con cuando yo
ya no esté aqui.

La informacidn que tengo sobre las etapas
del desarrollo de personas con sindrome
de Down es escasa.

Siento que tener un/a hijo/a con sindrome
de Down es una ventaja frente a otras
discapacidades (autismo, paralisis cerebral,
trastornos del desarrollo...).

Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de
Down es una ventaja frente a otras
discapacidades (autismo, paralisis cerebral,
trastornos del desarrollo...).

Creo que mi hijo/a estd/estara
preparado/a para desarrollar un puesto
profesional adaptado a sus capacidades.

Creo que mi hijo/a estd o estara preparado/a
para desarrollar un puesto profesional
adaptado a sus capacidades.

Considero que en el futuro mi hijo/a
necesitara supervision y tutela, por lo que
no podra ser completamente
independiente.

Considero que en el futuro, mi hijo/a no podra
ser completamente independiente.

En términos generales, considero que mi
hijo/a esta aceptado/a por la sociedad.

Considero que actualmente la sociedad
todavia no esta preparada para acoger sin
prejuicios a una persona con sindrome de
Down.

Considero que actualmente la sociedad
todavia no esta preparada para acoger sin
prejuicios a una persona con sindrome de
Down.

Me siento preocupado/a por el futuro de
mi hijo/a.

Me siento preocupado/a por el futuro de mi
hijo/a.

Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia
sindrome de Down me provocd un gran
impacto.

Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia
sindrome de Down me provocd bastante
impacto.

Que mi hijo/a tenga sindrome de Down me
mantiene en un estado de preocupacion
constante.

Que mi hijo/a sea sindrome de Down me
mantiene en un estado de preocupacion
constante.

Muchas veces me siento incomprendido/a
por la gente de mi entorno.
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Me siento muy apoyado/a por los
profesionales sanitarios y educativos que
atienden a mi hijo/a.

Me siento apoyado/a por los profesionales
sanitarios y educativos que atienden a mi
hijo/a.

El proceso de aceptar que mi hijo/a nacio
con sindrome de Down es o ha sido mas
facil de lo que pensaba en un principio.

El proceso de aceptar que mi hijo/a nacid con
sindrome de Down es o ha sido mas facil de lo
gue pensaba en un principio.

Tener un hijo/a con sindrome de Down me
ha hecho ser mejor persona.

Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de
Down me ha hecho ser mejor persona.

Las creencias religiosas me han ayudado
mucho a afrontar la situacion de mi hijo/a.

Las creencias religiosas me ayudan o me han
ayudado mucho a afrontar la situacién de mi
hijo/a.

La religidn me ayuda a tener una
perspectiva positiva del futuro de mi
hijo/a.

Tener un hijo/a con sindrome de Down me
ha alejado de Dios.

Que mi hijo/a haya nacido con sindrome de
Down ha hecho que mis sentimientos
religiosos sean mas fuertes.

Siento que Dios me da la fortaleza
necesaria para superar los problemas
cotidianos que surgen a raiz del sindrome
de Down de mi hijo/a.

En muchas ocasiones no encuentro en mis
creencias religiosas el consuelo que
necesito en relacion al sindrome de Down
de mi hijo/a.

Considero que mi familia hace los mismos
planes que el resto de familias.

Me siento apoyado/a por los demas
miembros de la familia en lo relacionado
con la forma de educar a mi hijo/a con
sindrome de Down.

Me siento o me he sentido apoyado/a por los
demds miembros de la familia en Ilo
relacionado con la forma de educar a mi hijo/a
con sindrome de Down.

Siento que a causa del sindrome de Down

de mi hijo/a algunas relaciones con
miembros de la familia se han visto
afectadas.

Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome
de Down algunas relaciones con miembros de
la familia se han visto modificadas.

La experiencia de tener un hijo/a con
sindrome de Down ha hecho que la familia
adquiera una nueva escala de valores.

La experiencia de tener un/a hijo/a con
sindrome de Down ha hecho que la familia
adquiera una nueva escala de valores.

La situacion ha generado en la familia
momentos de tension.

Tener un/a hijo/a con sindrome de Down
nos impide realizar planes / actividades
gue nos gustaria hacer.

Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos
complica a la hora de realizar planes /
actividades que nos gustaria hacer.

La aparicion de problemas (educativos,
sanitarios, comportamentales...) derivados
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del sindrome de Down ha puesto en
entredicho la fortaleza de nuestra pareja.

La dedicacidén a mis otros/as hijos/as se ve
reducida por la atencién que le presto a mi
hijo/a con sindrome de Down.

Mis otros/as hijos/as comprenden
perfectamente la situacion de su
hermano/a con sindrome de Down

Mis otros/as hijos/as se sienten
preocupados/as por el nivel de desarrollo
de su hermano/a con sindrome de Down

Los/as hermanos/as de mi hijo/a con
sindrome de Down se sienten muy
orgullosos/as de él/ella.

El tipo de relacidon que percibo entre mis
otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome
de Down es positiva.

La relacion que percibo entre mis otros/as
hijos/as y mi hijo/a con sindrome de Down es
positiva.

Mis otros/as hijos/as se sienten
disgustados/as  por los  progresos
académicos de su hermano/a con
sindrome de Down.

Han existido ocasiones en las que mis
otros/as hijos/as se han sentido
avergonzados/as de su hermano/a con
sindrome de Down cuando sus amigos/as
estan presentes

Los abuelos sufrieron un gran impacto
cuando recibieron la noticia del sindrome
de Down de su nieto/a.

Los miembros de la familia de edad mas
avanzada (por ejemplo, los abuelos) son los
gue mayor impacto sufrieron al recibir la
noticia del sindrome de Down de mi hijo/a.

Los abuelos constituyen una fuente
fundamental de apoyo para la familia.

El vinculo que mantienen los abuelos con
mi hijo/a con sindrome de Down es muy
fuerte e, incluso, especial.

Me cuesta mucho que los abuelos sigan las
mismas pautas educativas que yo con mi
hijo/a con sindrome de Down.

Los abuelos tienden a sobreproteger a mi
hijo/a con sindrome de Down por su
discapacidad.

Habitualmente percibo actitudes
inadecuadas o poco sutiles (miradas,
risas...) hacia mi hijo/a de personas
desconocidas.
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La atencion de mi hijo/a con sindrome de
Down provoca que disponga de menos
tiempo para dedicarle a mi pareja.

La atencién de mi hijo/a con sindrome de
Down provoca que disponga de menos tiempo
para dedicarle a mi pareja.

Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down
nos ha unido mas a mi parejay a mi.

Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos
ha unido mas a mi parejay a mi.

Mi pareja y yo nos encontramos
totalmente coordinados en los aspectos
relacionados con la educacion de mi hijo/a
con sindrome de Down.

Mi pareja y yo tenemos dificultades a la hora
de coordinarnos en los aspectos relacionados
con la educacién de nuestro/a hijo/a con
sindrome de Down.

Siento que mi pareja es la principal fuente
de apoyo en relacién a la crianza de mi
hijo/a con sindrome de Down.

Considero que mi pareja es la principal fuente
de apoyo en relacion a la crianza de mi hijo/a
con sindrome de Down.

Encuentro mucho apoyo en las familias
gue, como nosotros, también tienen un
hijo/a con sindrome de Down.

Encuentro mucho apoyo en otras familias que,
como nosotros, también tienen un/a hijo/a
con sindrome de Down.

Nuestra vida social se ha visto limitada por
el hecho de tener un hijo/a con sindrome
de Down.

Nuestra vida social se ha visto afectada por el
hecho de tener un/a hijo/a con sindrome de
Down.

Desde que tenemos un hijo/a con
sindrome de Down nos apetece menos salir
con amigos.

Percibimos que la relacién con nuestras
amistades ha variado desde que tenemos
un hijo/a con sindrome de Down.

Percibimos que la relacién con nuestros
conocidos y amigos ha variado desde que
tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down.

Observamos que los vecinos y amigos nos
tratan de una forma diferente por tener un
hijo/a con sindrome de Down.

Nuestras amistades comprenden |Ia

situacién y nos tratan con normalidad.

La vida social familiar no se ha visto
alterada por tener un hijo/a con sindrome
de Down.

La crianza de mi hijo/a con sindrome de
Down supone gastos extra para la familia.

La crianza de un/a hijo/a con sindrome de
Down supone gastos extra para la familia.

Los costes derivados de la satisfaccion de
las necesidades de mi hijo/a (logopedia,
fisioterapia, odontologia, servicios de ocio,
etc.) suponen un esfuerzo econémico para
la familia.

Considero que la Seguridad Social espafiola
cubre adecuadamente las necesidades
sanitarias basicas ocasionadas por el
sindrome de Down.

Considero que la Seguridad Social espanola
cubre adecuadamente las necesidades
sanitarias bdsicas ocasionadas por el
sindrome de Down.

A causa de la atencién que requiere mi
hijo/a con sindrome de Down uno de los
miembros de la familia ha tenido que
reducir su jornada laboral.
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Considero que tengo que ausentarme
considerablemente de mi trabajo para
acudir a visitas médicas o servicios de
atencion a mi hijo/a con sindrome de
Down.

Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de
Down tengo que ausentarme mas del trabajo.

Considero que actualmente las ayudas
econdmicas estatales y/o comunitarias en
relacién al sindrome de Down son
suficientes.

Considero que actualmente las ayudas
econdmicas estatales y/o comunitarias en
relacion al sindrome de Down son suficientes.

Los servicios profesionales que se encargan
de la atenciéon del sindrome de Down son
considerablemente caros.

Los servicios profesionales que se encargan de
la atencion del sindrome de Down son
considerablemente caros.

Las ayudas existentes para sufragar los
costes originados por el sindrome de Down
no son suficientes.

Estoy satisfecho/a con las ayudas
econdmicas que recibe mi familia para
sufragar los gastos ocasionados por el
sindrome de Down de mi hijo/a.

Nota: La leyenda de colores corresponde al siguiente cédigo cromatico: Negro = palabras de items que
se mantienen idénticas en ambas versiones; verde = items que en su totalidad se mantienen idénticos en
ambas versiones; rojo = segmentos textuales modificados o afiadidos en el item; marrdn = items de la
primera versidn que fueron eliminados en la versién definitiva.

(Fuente: Elaboracion propia)

En el apartado instrumento se puede consultar la redaccion final de la versidn definitiva

de la escala una vez eliminados los reactivos menos consistentes.

Disefio metodoldgico

El presente estudio mantiene un disefo en base a la tradicidn cuantitativa.

El objetivo de la actual fase de investigacion se basa en desarrollar y validar la version

definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017). Para

ello, el instrumento de 32 items es administrado a una muestra de 117 personas (todas

ellas padres o madres de un hijo con sindrome de Down). Tras la administracién de la

escalay la recogida de datos, se procede al andlisis de las propiedades psicométricas de

la escala, utilizando como soporte de trabajo los paquetes de andlisis estadistico SPSS y

Mplus.

265

oY

——



Instrumento

La versién definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano,
2017) se desarrolla en un formato de test de rendimiento tipico de 32 reactivos, 15 de
ellos formulados en sentido positivo y 17 en sentido negativo, que se agrupan en base a
las mismas nueve concepciones tedricas preconcebidas en la etapa anterior de la
investigacion: concepcion subjetiva del SD, ambito emocional personal, ambito
religioso, dmbito familiar general, ambito conyugal, impacto en los hermanos, impacto
en los abuelos, vida social y dmbito econdmico. No obstante, en el posterior analisis
factorial exploratorio (AFE) se confirmarad si estas dimensiones se mantienen o, por el

contrario, los items se reagrupan en factores diferentes.

Como formato de respuesta seleccionado se mantiene la opcidn de categorias
ordenadas segun el grado de acuerdo, lo que la convierte en una escala tipo Likert,
siendo 4 los grados de posible respuesta: “muy en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “de
acuerdo” y “muy de acuerdo”, existiendo la opcion de respuesta “no aplicable a mi caso”
para aquellos items en donde no es posible generalizar a todo tipo de muestra por

referirse a un caso en situacién especifica.

A continuacion, en la tabla 37, se detalla el resultado final de la redaccidon de la version

definitiva del instrumento.

Tabla 37: Redaccion de los items constituyentes de la version definitiva de la Escala de Impacto Familiar
del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Version definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(Serrano, 2017)

1. Siento que poseo la informacion adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.

2.  Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras
discapacidades (autismo, paralisis cerebral, trastornos del desarrollo...).

3. Creo que mi hijo/a esta o estara preparado/a para desarrollar un puesto profesional
adaptado a sus capacidades.

4. Considero que en el futuro, mi hijo/a no podra ser completamente independiente.

5. Considero que actualmente la sociedad todavia no esta preparada para acoger sin
prejuicios a una persona con sindrome de Down.

6. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.
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7. Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provocé bastante
impacto.

8. Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en un estado de preocupacion
constante.

9. A veces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno.

10. Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que atienden a
mi hijo/a.

11.  El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome de Down es o ha sido mas
facil de lo que pensaba en un principio.

12. Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona.

13. Me siento o me he sentido apoyado/a por los demas miembros de la familia en lo
relacionado con la forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

14. Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome de Down algunas relaciones con
miembros de la familia se han visto modificadas.

15. La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la familia
adquiera una nueva escala de valores.

16. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos complica a la hora de realizar planes /
actividades que nos gustaria hacer.

17. Larelacién que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome de
Down es positiva.

18. Los miembros de la familia de edad mas avanzada (por ejemplo, los abuelos) son los
que mayor impacto sufrieron al recibir la noticia del sindrome de Down de mi
hijo/a.

19. La atencion de mi hijo/a con sindrome de Down provoca que disponga de menos
tiempo para dedicarle a mi pareja.

20. Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mas a mi parejay a mi.

21. Miparejay yo tenemos dificultades a la hora de coordinarnos en los aspectos
relacionados con la educacion de nuestro/a hijo/a con sindrome de Down.

22. Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de
mi hijo/a con sindrome de Down.

23. Encuentro mucho apoyo en otras familias que, como nosotros, también tienen un/a
hijo/a con sindrome de Down.

24. Nuestra vida social se ha visto afectada por el hecho de tener un/a hijo/a con
sindrome de Down.

25.  Percibimos que la relacion con nuestros conocidos y amigos ha variado desde que
tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down.

26. Lacrianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la familia.

27. Considero que la Seguridad Social espaiiola cubre adecuadamente las necesidades

sanitarias bdsicas ocasionadas por el sindrome de Down.
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28.

29.

30.

31.

32.

En mi familia, hemos visto necesario reducir la jornada laboral de uno o varios
miembros, pensando en atender mejor las necesidades de mi hijo/a con sindrome
de Down.

Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de Down tengo que ausentarme mas del
trabajo.

Considero que actualmente las ayudas econdmicas estatales y/o comunitarias en
relacion al sindrome de Down son suficientes.

Los servicios profesionales que se encargan de la atencién del sindrome de Down
son considerablemente caros.

Las creencias religiosas me ayudan o me han ayudado mucho a afrontar la situacion
de mi hijo/a.
(Fuente: Elaboracion propia)

Participantes

Los individuos participantes en la administracion de la escala cumplen con los requisitos
de accesibilidad, idoneidad y representatividad, seleccionados a través de un muestreo
intencional en base a los siguientes criterios: todos ellos son padres o madres de un hijo
o hija sindrome de Down y todos ellos tienen en comun que sus hijos con sindrome de
Down son alumnos del colegio concertado de educacién especial Cambrils de Madrid
capital o acuden a alguno de los servicios de atencién a la discapacidad ofrecidos por la

Fundacion Prodis de Madrid capital.

El colegio de educacién especial Cambrils, de titularidad concertada, se encuentra
situado en el distrito de Carabanchel de la ciudad de Madrid, dentro del recinto del
colegio de educacién ordinaria Arenales, ya que ambos pertenecen a una misma
fundacidn educativa, la Fundacién Arenales. El colegio acoge Unicamente a nifios con
discapacidad desde los 3 hasta los 21 / 22 afios, cubriendo de esta forma sus necesidades
escolares y educativas, desde la etapa de educacién infantil, pasando por la etapa de
educacion basica obligatoria, para finalizar en los programas de transicidn a la vida
adulta. La clase sociocultural de las familias es media — alta, existiendo una gran
implicacion por parte de ellas en la colaboraciéon sobre la educacién de sus hijos y

participacion activa en la vida escolar.

La Fundacién Prodis se caracteriza por ser una institucion comprometida con el colectivo
de personas con discapacidad intelectual, proporcionando los apoyos necesarios para
mejorar su calidad de vida, asi como la de sus familias. Situada en el distrito de Vicalvaro

de Madrid, ofrece a las personas con discapacidad y a sus familias servicios de formacién
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(incluyendo formacion universitaria), de insercion y mediacién laboral, de orientacion y
de ocio, contando en sus propias instalaciones con un centro especial de empleo y un
centro ocupacional. Asi mismo, posee una cdtedra universitaria de investigaciéon y

patrocinio, denominada UAM — Prodis.

Una vez dado el consentimiento para el acceso a los datos personales pertinentes, la
muestra participante seleccionada esta conformada por aquellas familias del colegio
Cambrils y de la Fundacién Prodis que al menos tengan a un hijo con SD participando en
las actividades desarrolladas por cada una de las instituciones. En total, se selecciona a
un total de 26 familias con un hijo con SD matriculado en el colegio Cambrils durante el
curso 2016 — 2017 y a 100 familias con al menos un hijo con SD participando en
cualquiera de los servicios ofertados por la Fundacidn Prodis durante el curso escolar

2016 —2017.
A continuacién se exponen los detalles sociolégicos de la muestra participante:

La muestra final se encuentra formada por 117 personas fisicas, de entre 39 y 80 afos y
con una media de edad de 52 afios y medio. Todas ellas son padres y madres de al menos
un hijo con sindrome de Down, estando comprendidas las edades de sus hijos con SD
entre los 4 anos y los 45 afos y mostrando este subgrupo una media de edad
correspondiente a los 17 afios y medio. La media de hijos por familia (teniendo en cuenta
el cdbmputo total de hermanos) es de 3 por cada grupo familiar, situandose en uno el

numero mas bajo de hijos y en 11 el mas elevado.

Retomando a los padres y a las madres participantes en la investigacion, se observa que
de las 117 personas participantes 68 son mujeres y 49 hombres, lo que supone que la
participacién materna corresponde al 58% del total, superando a la paterna que alcanza

el 42% del total.
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Tabla 38: Sexo de la muestra participante en la administracién de la version definitiva de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Sexo
Mujer 68 58%
Hombre 49 42%
Total 117 100%

(Fuente: Elaboracion propia)

Como estado civil destaca el de casado con una tasa de 83%, seguido de separado con
un porcentaje del 11 %, soltero con un 2%, viudo con un 2% y pareja de hecho con un

2% del total.

En relaciéon a los estudios de los padres y las madres participantes, mas de la mitad (el
64%) asegura haber finalizado sus estudios superiores, excepto un 1% que presenta sus
estudios universitarios sin concluir. Otro 1% declara tener la categoria de master
alcanzada, lo cual podria ser considerado, asi mismo, un estudio superior, mientras que
el 26% asevera haber concluido sus estudios secundarios. Para finalizar, el 8% presenta

Unicamente estudios primarios.

Tabla 39: Nivel de estudios de la muestra participante en la administracion de la version definitiva de
la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Nivel de estudios

Estudios superiores 75 personas 64%
Estudios secundarios 31 personas 26%
Estudios primarios 9 personas 8%
Master 1 persona 1%
Universitarios sin concluir 1 persona 1%
Total 117 personas 100%

(Fuente: Elaboracion propia)

El 80% de la muestra (94 personas) se encuentra en activo laboral, mientras que el 9%
se dedica a las labores del hogar (11 personas), el 7% esta jubilado (8 personas), mientras
que el 3% restante se encuentra en paro. De las profesiones citadas, destaca la de
administrativo con un 10% de la muestra ejerciendo como tal, funcionario con un 9%,
ama de casa con un 8%y trabajadores del sector educativo con una tasa del 7%, mientras
que el 66% de la muestra restante afirma ejercer o haber ejercido en diferentes

profesiones de los sectores laborales existentes. Las familias estudiadas presentan una
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media de 4,5 personas viviendo en cada grupo familiar, mientras que la media de

trabajadores activos por hogar se situa en, aproximadamente, dos personas.

Tabla 40: Situacidn laboral de la muestra participante en la administracion de la version definitiva de la
Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Situacion laboral

En activo laboral 94 personas 80%
Dedicado a las labores del hogar 11 personas 10%
Jubilado 8 personas 7%
En paro 4 persona 3%
Total 117 personas 100%

(Fuente: Elaboracion propia)

La mayor parte de los informantes tienen nacionalidad espafiola (el 94% sobre el total),
lo que supone que el 6% restante posee otras nacionalidades, como la boliviana, la
ecuatoriana, la estadounidense y la alemana. Del total de participantes, el 57 % de los
mismos (67 personas) ha nacido en la Comunidad de Madrid, mientras que la muestra
restante manifiesta una amplia distribucién geogréfica para sus lugares de nacimiento,
destacando Vizcaya como el segundo lugar mas mencionado, en donde localizan su lugar
de nacimiento 6 personas de la muestra (lo que supone el 5% del total). Como lugar
actual de residencia y, teniendo en cuenta que la investigacidon se ha llevado a cabo en
dos instituciones de atencidn a la discapacidad localizadas en Madrid capital, la muestra
participante habita de forma mayoritaria en la Comunidad de Madrid (el 98 % del total),
viviendo 81 personas o el 69% en Madrid capital y 34 personas o el 29% en la provincia
de Madrid, mientras que el 2% restante declara vivir en la provincia de Guadalajara.
Destacar que dentro de Madrid capital (véase tabla 41), el distrito en el que declaran
habitar mas personas es el distrito de Hortaleza con 16 habitantes, seguido por Barajas,

con 8 personas y Ciudad Lineal con 7.

Tabla 41: Lugar de residencia de la muestra participante en la administracion de la version definitiva de
la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Lugar de residencia

Nombre del distrito / lugar Capital / Provincia N2 personas % sobre el total
Madrid — Hortaleza Madrid Capital 16 13,68%
Madrid — Barajas Madrid Capital 8 6,84%
Madrid — Ciudad Lineal Madrid Capital 7 5,98%
Pozuelo de Alarcén Madrid Provincia 7 5,98%
Madrid — Fuencarral - El Pardo Madrid Capital 7 5,98%
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Lugar de residencia

Madrid — Chamartin Madrid Capital 6 5,13%
Madrid — Retiro Madrid Capital 5 4,27%
Madrid — Carabanchel Madrid Capital 5 4,27%
Madrid — Moncloa - Aravaca Madrid Capital 4 3,42%
Getafe Madrid Provincia 4 3,42%
Madrid — Latina Madrid Capital 4 3,42%
Madrid — Chamberi Madrid Capital 3 2,56%
San Fernando de Henares Madrid Provincia 3 2,56%
Madrid — Centro Madrid Capital 3 2,56%
Boadilla del Monte Madrid Provincia 3 2,56%
Madrid — Puente de Vallecas Madrid Capital 3 2,56%
Madrid — Salamanca Madrid Capital 3 2,56%
Las Rozas Madrid Provincia 3 2,56%
Madrid — Usera Madrid Capital 2 1,71%
Alcala de Henares Madrid Provincia 2 1,71%
Tres Cantos Madrid Provincia 2 1,71%
Vlllanuev.a de la Torre/Quer Guadalajara 5 171%
(Guadalajara)

Alcorcon Madrid Provincia 2 1,71%
Madrid — Villaverde Madrid Capital 2 1,71%
Madrid — San Blas - Canillejas Madrid Capital 1 0,85%
Coslada Madrid Provincia 1 0,85%
Tielmes de Tajuia Madrid Provincia 1 0,85%
Madrid — Vicalvaro Madrid Capital 1 0,85%
Alcobendas y La Moraleja Madrid Provincia 1 0,85%
Leganés Madrid Provincia 1 0,85%
Venturada Madrid Provincia 1 0,85%
Guadalix de la Sierra Madrid Provincia 1 0,85%
Fuenlabrada Madrid Provincia 1 0,85%
Madrid — Arganzuela Madrid Capital 1 0,85%
Las Rozas Madrid Provincia 1 0,85%
Total 117 100%

(Fuente: Elaboracion propia)

Procedimiento

Tras enviar una solicitud de colaboracién, con el permiso adjunto para la cesién de los
datos de contacto pertinentes (véase anexo 6), la escala es enviada a las familias, padres
y madres por separado, a través de dos vias de comunicacion: el correo electrénico y el
envio del cuestionario fisico a través de la propia persona con SD. El modo prioritario de
contacto es el correo electrénico, sin embargo, por no poseer algunas de las familias
cuenta de e — mail, se les facilita el acceso a la participacion en la investigacion a través

del mismo cuestionario, pero en versién impresa.

La escala fue administrada entre los meses de enero y marzo del afio 2017. Fue enviada

de forma individual un total de 232 escalas a padres y madres con al menos un hijo con
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SD. De las 232 escalas enviadas, 217 fueron remitidas a los participantes a través del
correo electrénico, mediante un formulario creado con el software de acceso libre de
Google para la creacidon de encuestas: Google Forms; mientras que las 15 restantes

fueron enviadas en formato papel a través de las propias personas con SD.

Las respuestas obtenidas, una vez finalizado el proceso de recogida de datos, en el mes
de marzo de 2017, sumaron la cantidad de 117 ejemplares, 102 de ellos recibidos
mediante el formulario de Google Forms y 15 de ellos en formato papel. Todas las
respuestas fueron integradas y agrupadas en un archivo Excel, para facilitar el posterior

analisis cuantitativo de los datos.

6.3.2. Consideraciones éticas
Con la intencién de garantizar que la presente investigacion cumpla con los requisitos
éticos y morales pertinentes, desde el primer momento, se informa a la muestra que
desea participar en el estudio sobre la naturaleza y el propésito del estudio, asi como de
su posibilidad de abandonarlo o ejercer sus derechos de acceso, modificacion o
cancelacién sobre la informacién y los datos cedidos en cualquier etapa del mismo o,

posteriormente, una vez sea finalizado.

Con el animo de asegurar la confidencialidad de los datos recabados, toda la informacion
con la que se trabaja es recogida y tratada de manera andnima, evitando reunir aspectos
personales que puedan permitir la identificacidon del sujeto por terceras personas. En
ningun caso se recogen o almacenan los nombres, apellidos o sefias de contacto de los

informantes.

6.3.3. Resultados
Andlisis de fiabilidad
Alfa de Cronbach
Del mismo modo que en la primera versién de la escala, para el analisis de |a fiabilidad
se estudia la consistencia interna del instrumento utilizando el calculo de alfa de
Cronbach. Como se ha indicado anteriormente, el calculo de este coeficiente, en su

formulacidn a partir de las varianzas, se expresa a través de la siguiente formula:

= () (1)
= |—- % —
k—1 S%otal
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Dénde k es el total de items de la escala validada, S? es la varianza especifica de cada
itemy S2,,,; es la varianza de la puntuacién total obtenida por la escala. Como ya se ha
indicado previamente (véase segunda fase de la investigacion), el coeficiente mide la
correlacién existente entre los items de la escala, de tal manera que en caso de que
todos los items fueran independientes la suma de las varianzas de cada item seria igual
a la varianza total de la escala, tomando la férmula un valor cero; mientras que si todos
los items fueran idénticos (maxima correlacion) la varianza total de la escala seria k veces
mayor al sumatorio de las varianzas individuales de los items, con lo que el valor de la

féormula pasaria a ser 1:

(=) (1-0)= (=) =1

X=|—] * —_ ) =—) =

k—1 k k-1

Por consiguiente, valores de « cercanos a 1 son indicativos de mayor consistencia

interna de la escala.

Del mismo modo que en la versiéon piloto de la escala, para el calculo del coeficiente se
utiliza el software estadistico SPSS, versién 23. El alfa de Cronbach que se ha estimado

para la escala es de 0,771, que es generalmente considerado aceptable.

Tabla 42: Alfa de Cronbach de la Escala de Impacto Familia del Sindrome de Down (version de 32 items)
(Serrano, 2017).

Cronbach's
Alpha Based on
Cronbach's Standardized

Alpha Iltems N of ltems

771 773 32
(Fuente: Elaboracion propia)

Destaca, en primera instancia, el hecho de que el coeficiente que ha sido estimado para
la nueva versién de la escala es inferior al que arrojaba la versién preliminar de la misma,
qgue erade 0,841. Sin embargo, ala hora de comparar los resultados obtenidos en ambas
escalas es preciso considerar, en primer lugar, que, como ya se ha comentado con
anterioridad, la longitud del test incide de manera favorable en el valor del alfa de
Cronbach, por lo que la reduccién del nimero de items de la escala de 62 reactivos a 32
puede haber influido en la reduccién del coeficiente. Igualmente, la muestra utilizada

para la validacion de esta escala es mucho mds amplia que la que se ha utilizado en la
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validacién de la escala preliminar, lo que permite otorgar mayor fiabilidad al resultado

obtenido.

Alfa de Cronbach por item
Con el apoyo del software de analisis estadistico SPSS, se procede asimismo a calcular
los estadisticos total — elemento, lo que permite analizar el impacto que cada uno de los

items tiene sobre la consistencia interna de la escala:

Tabla 43: Estadisticos total — elemento de la Escala de Impacto Familia del Sindrome de Down (version
de 32 items) (Serrano, 2017).

N2de Mediadeescala Varianzadeescala Correlacion Alfa de Cronbach
item sin el item sin el item item — test sin el item
1 83,98 73,760 ,234 ,767
2 83,86 73,541 ,277 ,765
3 84,12 73,826 ,236 ,767
4 85,41 73,304 ,213 ,768
5 85,36 74,012 ,225 ,767
6 85,71 74,887 ,153 ,770
7 85,78 73,812 ,185 ,770
8 84,59 72,124 ,325 ,763
9 84,41 70,284 ,457 ,756
10 83,84 72,795 ,371 ,762
11 84,13 72,393 ,303 ,764
12 84,16 71,915 ,308 ,764
13 83,94 71,616 ,382 ,760
14 84,59 71,844 ,236 ,768
15 84,15 74,028 ,188 ,769
16 84,62 71,157 ,320 ,763
17 83,70 72,871 ,401 ,762
18 85,01 75,390 ,041 ,778
19 84,61 70,239 ,423 ,758
20 84,24 74,603 ,130 ,772
21 84,15 72,148 ,320 ,763
22 83,72 74,902 ,140 ,771
23 84,31 74,895 ,115 ,772
24 84,26 69,773 ,502 ,754
25 84,19 71,054 ,379 ,760
26 85,83 73,601 ,271 ,766
27 85,03 74,089 ,152 ,771
28 84,88 67,246 ,489 ,752
29 84,82 70,888 ,348 ,761
30 85,64 76,072 ,027 ,776
31 85,39 72,579 ,311 ,764
32 84,69 70,875 ,269 ,767

(Fuente: Elaboracion propia)
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Las columnas “Media de escala sin el item” y “Varianza de escala sin el item” representan
el valor que toman estos estadisticos en el caso de que se elimine el item analizado de
la escala. La correlacion item — test muestra la correlacion del elemento analizado
respecto a la puntuacidn total lograda en la escala. Puede comprobarse cémo, a
diferencia de los resultados obtenidos en la escala preliminar, ninguna de las variables
incluidas en la escala muestra una correlaciéon negativa respecto a la puntuacién total
obtenida por la escala. Dos elementos, el 18 y el 30, muestran correlaciones cercanas a
cero; esto indica que dichos items son malos predictores de la puntuacidon total de la
escala y que su impacto en la consistencia interna de la misma es negativo: la
informacién que aporta la respuesta a los mismos no guarda relacion con la variable (en
este caso, el impacto familiar), que se desea medir. La columna “Alfa de Cronbach sin el
item” refleja el valor estimado de este coeficiente si se elimina el mismo de la escala.
Puede comprobarse en la tabla que la eliminacién de los items 18 (“Los miembros de la
familia de edad mas avanzada (por ejemplo, los abuelos) son los que mayor impacto
sufrieron al recibir la noticia del sindrome de Down de mi hijo/a”) y 30 (“Considero que
actualmente las ayudas econdmicas estatales y/o comunitarias en relacion al sindrome
de Down son suficientes”), precisamente aquellos que muestran una correlacién item —
test mas baja; supone una mejora sustancial del valor del coeficiente, por lo que se
procede a su eliminacion. La eliminacién de los items 20 (“Recibir a mi hijo/a con
sindrome de Down nos ha unido mas a mi parejayami”)y 23 (“Encuentro mucho apoyo
en otras familias que, como nosotros, también tienen un/a hijo/a con sindrome de
Down”) supondria también una mejora del coeficiente, pero dado que ésta es de tan
s6lo una décima del total se decide mantenerlos, dado que se considera que ambos
reactivos aportan una informacion fuertemente valiosa para el objetivo final del

constructo, sin que sus propiedades psicométricas disminuyan significativamente.

Eliminando, los dos items mencionados (el nimero 18 y el numero 30), el nuevo valor
del alfa de Cronbach se sitia en 0,783, percibiéndose una mejora del valor del mismo,

respecto a la anterior versién de la escala de 32 items.
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Tabla 44: Alfa de Cronbach de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (versién de 30 items)
(Serrano, 2017).

Cronbach's
Alpha Based on
Cronbach's Standardized

Alpha Items N of Items

,783 , 784 30

(Fuente: Elaboracion propia)

Por tanto, la actual versidn de la escala, se constituye con los 30 items restantes. A

continuacion se puede consultar la version definitiva de la misma.

Tabla 45: Redaccion de los items constituyentes de la version definitiva de la Escala de Impacto Familiar
del Sindrome de Down (version de 30 items) (Serrano, 2017).

Version definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(version de 30 items) (Serrano, 2017)

1. Siento que poseo la informacion adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.
2.  Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras
discapacidades (autismo, paralisis cerebral, trastornos del desarrollo...).
3. Creo que mi hijo/a esta o estara preparado/a para desarrollar un puesto profesional
adaptado a sus capacidades.
4. Considero que en el futuro, mi hijo/a no podra ser completamente independiente.
5. Considero que actualmente la sociedad todavia no esta preparada para acoger sin
prejuicios a una persona con sindrome de Down.
6. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.
7. Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provocoé bastante
impacto.
8. Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en un estado de preocupacién
constante.
9. A veces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno.
10. Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que atienden a
mi hijo/a.
11.  El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome de Down es o ha sido mas
facil de lo que pensaba en un principio.
12. Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona.
13. Me siento o me he sentido apoyado/a por los demas miembros de la familia en lo
relacionado con la forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.
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14. Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome de Down algunas relaciones con
miembros de la familia se han visto modificadas.

15. La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la familia
adquiera una nueva escala de valores.

16. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos complica a la hora de realizar planes /
actividades que nos gustaria hacer.

17. Larelacion que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome de
Down es positiva.

18. La atencion de mi hijo/a con sindrome de Down provoca que disponga de menos
tiempo para dedicarle a mi pareja.

19. Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mds a mi pareja y a mi.

20. Mi pareja y yo tenemos dificultades a la hora de coordinarnos en los aspectos
relacionados con la educacién de nuestro/a hijo/a con sindrome de Down.

21. Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de
mi hijo/a con sindrome de Down.

22. Encuentro mucho apoyo en otras familias que, como nosotros, también tienen un/a
hijo/a con sindrome de Down.

23. Nuestra vida social se ha visto afectada por el hecho de tener un/a hijo/a con
sindrome de Down.

24. Percibimos que la relacion con nuestros conocidos y amigos ha variado desde que
tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down.

25. Lacrianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la familia.

26. Considero que la Seguridad Social espaiiola cubre adecuadamente las necesidades
sanitarias bdsicas ocasionadas por el sindrome de Down.

27. En mifamilia, hemos visto necesario reducir la jornada laboral de uno o varios
miembros, pensando en atender mejor las necesidades de mi hijo/a con sindrome
de Down.

28. Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de Down tengo que ausentarme mas del
trabajo.

29. Los servicios profesionales que se encargan de la atencién del sindrome de Down
son considerablemente caros.

30. Las creencias religiosas me ayudan o me han ayudado mucho a afrontar la situacion

de mi hijo/a.

(Fuente: Elaboracion propia)

A continuacion, se realiza la estimacion de los estadisticos total —elemento para la nueva

escala de 30 items:
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Tabla 46: Estadisticos total — elemento de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (versién
de 30 items) (Serrano, 2017).

Nuimero Maedia de escala Varianza de escala Correlacion Alfa de Cronbach
de item sin el item sin el item item — test sin el item
1 79,98 71,520 ,225 ,780
2 79,86 71,161 ,281 ,778
3 80,12 71,166 ,266 ,779
4 81,41 70,764 ,228 ,780
5 81,36 71,652 ,227 ,780
6 81,71 72,507 ,156 ,783
7 81,78 71,592 ,175 ,783
8 80,59 69,744 ,331 776
9 80,41 68,144 ,446 ,770
10 79,84 70,575 ,361 775
11 80,13 70,033 ,307 ,777
12 80,16 69,535 ,313 ,776
13 79,94 69,496 ,366 ,774
14 80,59 69,444 ,242 ,781
15 80,15 71,608 ,194 ,782
16 80,62 68,677 ,332 ,775
17 79,70 70,291 ,431 ,773
18 80,61 67,719 ,441 ,770
19 80,24 71,983 ,151 ,784
20 80,15 69,868 ,317 ,776
21 79,72 72,622 ,134 ,784
22 80,31 72,595 ,111 ,785
23 80,26 67,393 ,511 ,767
24 80,19 68,534 ,396 ,772
25 81,83 71,221 ,275 ,778
26 81,03 72,069 ,128 ,785
27 80,88 65,006 ,489 ,765
28 80,82 68,708 ,340 , 775
29 81,39 70,499 ,291 777
30 80,69 68,595 ,268 ,780

(Fuente: Elaboracion propia)

Como se puede comprobar, en la nueva escala ninguno de los items analizados muestra

una correlacion item — test inferior a 0,1.

Andlisis de descriptivos por item

Media y desviacidon estdndar

Los resultados obtenidos por los encuestados en cada uno de los items, como ocurre en

la versidn preliminar, varian entre una puntuacién de 1y 4, significando los valores mas

cercanos a 1 un mayor impacto familiar y los valores cercanos a 4 escaso impacto

familiar.
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En la siguiente tabla se muestran los resultados medios, las desviaciones estandar y las
varianzas obtenidas por cada uno de los items, asi como el nimero de miembros de la
muestra que ha contestado al item y el nimero de respuestas que ha quedado en blanco

debido a que la pregunta no aplicaba al caso particular del encuestado.

Tabla 47: Detalle de los descriptivos por item Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (version
de 30 items) (Serrano, 2017).

N2 respuestas N2 respuestas . Desviacion Varianza
N i . Media i
validas sin contestar Estandar
1 117 0 3,33 ,657 ,431
2 117 0 3,46 ,637 ,406
3 117 0 3,17 ,686 ,471
4 117 0 1,93 ,828 ,685
5 117 0 1,96 ,649 ,421
6 117 0 1,58 ,605 ,366
7 117 0 1,57 ,791 ,626
8 117 0 2,65 ,791 ,626
9 117 0 2,90 ,792 ,627
10 117 0 3,48 ,596 ,355
11 117 0 3,16 ,754 ,568
12 117 0 3,14 ,819 ,671
13 117 0 3,35 ,746 ,557
14 117 0 2,73 1,005 1,011
15 117 0 3,14 ,706 ,498
16 117 0 2,68 ,897 ,804
17 109 8 3,62 ,541 ,292
18 110 7 2,67 ,847 ,718
19 110 7 3,06 ,770 ,592
20 109 8 3,15 ,768 ,589
21 109 8 3,56 ,713 ,508
22 117 0 3,02 ,731 ,534
23 117 0 3,02 ,788 ,620
24 117 0 3,11 ,785 ,617
25 117 0 1,48 ,651 ,424
26 117 0 2,32 ,868 ,753
27 117 0 2,44 1,078 1,162
28 117 0 2,50 ,925 ,856
29 117 0 1,93 ,704 ,495
30 117 0 2,65 1,053 1,109

(Fuente: Elaboracion propia)

Detalle de los descriptivos
A continuacidn se analizan los descriptivos y la distribucion de frecuencias de cada uno

de los items de la escala.

item 1: “Siento que poseo la informacién adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.”
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La media obtenida por este item de la escala es de 3,33, lo que indica que, por lo general,
el impacto familiar generado por la falta de informacién adecuada es relativamente
escaso entre las familias de la muestra. La desviacion tipica de 0,657 no es muy elevada,
indicando que no existen grandes disparidades de respuestas entre los encuestados:
efectivamente, tan sélo el 6,8% de los informantes se muestra “en desacuerdo” o “muy
en desacuerdo” con la afirmacién, demostrando que la gran mayoria de los encuestados

considera que la informacion de la que disponen es adecuada.

El resultado medio es ligeramente superior al que se obtuvo en la escala preliminar
(3,10), con niveles similares de desviacién estandar (0,651). Hay que tener en cuenta
gue la muestra a la que se le ha aplicado la escala se ha obtenido a partir de padres
cuyos hijos estan matriculados en un centro de educacidn especial o que participan en
alguno de los servicios ofrecidos por la Fundacidn Prodis, especializada en el apoyo a
personas con discapacidad intelectual; entidades que por su experiencia y naturaleza
ponen a disposicion de los padres la informacion sobre el sindrome de Down que
puedan necesitar a lo largo de las distintas etapas de desarrollo de sus hijos. Ademas, es
razonable suponer que a medida que la edad de los hijos avanza también lo hace el
conocimiento y experiencia de los padres, como sucede con cualquier hijo, por lo que
para buena parte de la muestra las necesidades de informacidén se encuentran en una

fase avanzada de cobertura.

item 2: “Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras

discapacidades (autismo, paralisis cerebral, trastornos del desarrollo...).”

Como en el caso anterior, el resultado medio obtenido en este item es relativamente
alto (3,46), mientras que la desviacion estandar no es muy elevada (0,637). En este caso,
mas de la mitad de los encuestados (53%) se muestra “muy de acuerdo” con la
afirmacion y un 41% adicional se considera “de acuerdo”. En contraste, sélo el 6% de la
muestra se manifiesta “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo” con la afirmacion, de
los cudles Unicamente uno de los encuestados ha afirmado estar “muy en desacuerdo”

con la misma.

De nuevo, las respuestas a este item se encuentran en lineas similares a las mostradas

por este item en la escala provisional tanto en cuanto al resultado medio (3,32) como a
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la desviacion estandar (0,653). En este caso la elevada puntuacion puede deberse
también a la propia experiencia de los padres, tanto debido a que han tenido
oportunidad de conocer a personas con otro tipo de discapacidades que, al menos desde
un punto de visto externo, presentan mayores complicaciones que el sindrome de
Down; como a que su propia habilidad adquirida en la crianza de sus hijos con sindrome
de Down hace que, en comparacién, la perspectiva de una discapacidad desconocida

sea peor vista.

item 3: “Creo que mi hijo/a esta o estara preparado/a para desarrollar un puesto profesional

adaptado a sus capacidades.”

Este item, que puede encuadrarse como los anteriores entre las preguntas referidas a la
concepcion subjetiva del sindrome de Down por parte de los padres, recibe también una
puntuacidon media superior a los 3 puntos (3,17) entre la muestra analizada, con una
desviacidn estdndar de 0,686. La mayoria de los encuestados (55,6%) se muestra “de
acuerdo” con la afirmacién y un 31,6% se muestra “muy de acuerdo”, mientras que el

11,1% se muestra “en desacuerdo” y el 1,7% “muy en desacuerdo”.

De nuevo la composicién de la muestra puede explicar la confianza de los padres en la
capacidad de sus hijos para desarrollar un puesto de trabajo profesional, ya que en la
Fundacion Prodis se ofrecen servicios y programas que tienen como objetivo lograr la
insercion laboral de las personas con discapacidad intelectual, mientras que en el colegio
Cambirils se imparte, a los alumnos de edad mas avanzada, estudios de transicion a la
vida adulta en los que se les ofrece formacién dirigida al ejercicio de un oficio. La mayor
proporcidn en la muestra de individuos procedentes de la Fundacién Prodis puede
explicar también el ligero incremento que se produce entre la puntuacidn media
obtenida en este item respecto a la version preliminar de la escala, dado que es posible
gue muchos de los hijos de los encuestados ya estén, de hecho, inmersos en el mercado

laboral o en vias de incorporarse al mismo.
item 4: “Considero que, en el futuro, mi hijo/a no podra ser completamente independiente.”

Este item, que en la escala anterior se encontraba asimismo dentro de la categoria
tedrica de la percepcidn personal del sindrome de Down, contrasta con los anteriores,

sin embargo, por tener una puntuacion media de 1,93; entre las mas bajas de los items
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de la escala. La desviacién estandar es también algo mas elevada, 0,828, lo que anticipa
una distribucion de frecuencias menos concentrada en torno a una de las respuestas: el
77,8% de los encuestados se muestra “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la

afirmacion, frente a un 22,2% que afirma estar “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo”.

Grafico 12: Distribucién de respuestas al item “Considero que, en el futuro, mi hijo/a no podra ser
completamente independiente”.

4%

33%

45%

= Muy de acuerdo = De acuerdo = En desacuerdo Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)
Los resultados son muy similares a los que se obtuvieron en la escala preliminar (1,90

de media con una desviacion estandar de 0,746).

ftem 5: “Considero que actualmente la sociedad todavia no esta preparada para acoger sin

prejuicios a una persona con sindrome de Down.”

Este item muestra también un resultado medio inferior a 2, indicando que un gran
numero de encuestados no consideran a la sociedad preparada para la integracion de
personas con sindrome de Down. El resultado medio es de 1,96, con una desviacion
tipica de 0,646. El 21,4% de los padres se muestra “muy de acuerdo” con esta
afirmacion, el 63,2% “de acuerdo”, el 13,7% “en desacuerdo” y tan sélo el 1,7% “muy en

desacuerdo”.

Es significativo que la inclusion en la muestra de individuos cuyos hijos participan en la
Fundacion Prodis, de los que, como ya se ha comentado, se presupone una mayor
integracion en la sociedad dado que en muchos casos se trata de personas en activo

laboral; no haya supuesto una mejora en el resultado obtenido en este elemento. Antes
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bien, se ha producido cierta disminucién en el mismo, desde un resultado medio desde

un 2,10 a 1,96.
item 6: “Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.”

Este item recibe la segunda puntuacién mas baja de la escala, un resultado medio de
1,58, mostrando, ademds, la tercera desviacién estandar mas baja de la escala con un
0,605, lo que es indicativo de que la preocupacién por el futuro de los hijos con sindrome
de Down estd bastante extendida entre la muestra analizada. El 47,9% de los
encuestados afirma estar “muy de acuerdo” con la afirmacién y el 46,2% estd “de
acuerdo”, frente a tan sélo un 6% “en desacuerdo” y ninguno mostrandose “muy en

desacuerdo”.

El resultado medio obtenido en esta escala es ain mas bajo que el que se obtuvo en la
escala preliminar (1,77). Las bajas puntuaciones obtenidas en este item estdn en
consonancia con los resultados derivados de la etapa de investigacion cualitativa, en la
gue muchos de los padres entrevistados hacian referencia al futuro como una de sus
mayores preocupaciones, y muy especialmente a las perspectivas de sus hijos en el

momento en el que ellos ya no estén presentes.

En este sentido, las respuestas dadas a estos primeros items de la escala muestran un
patréon comun: en aquellos aspectos cotidianos con los que los padres conviven en el dia
a dia y que dependen directamente de su capacidad o de la de sus hijos (como es la
obtencién de informacion o el desarrollo de un puesto de trabajo por parte de sus hijos)
no son, por lo general, una fuente de preocupacidn para ellos; mientras que los factores
gue se escapan de su dmbito de control directo (las actitudes que mantiene el resto de
la sociedad sobre la discapacidad, el futuro de sus hijos..) son una fuente de

incertidumbre y, por tanto, una mayor preocupacion para ellos.

item 7: “Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provocé bastante

impacto.”

Este item, relacionado con el dmbito emocional personal del encuestado, recibe el
menor resultado medio de la escala, 1,57, con una desviacion estandar de 0,791. El

89,7% de los encuestados se muestra “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con que
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enterarse de que su hijo tenia o iba tener sindrome de Down le supuso un impacto

considerable, frente al 10,3% que no esta “de acuerdo” o estd “muy en desacuerdo”.

Grafico 13: Distribucidon de respuestas al item “Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de
Down me provocé bastante impacto”.

4%

6%

57%

= Muy de acuerdo = De acuerdo  m En desacuerdo Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboraciéon propia)

De nuevo, la puntuacion obtenida por este campo en la escala actual es inferior a la que
se obtuvo en la escala preliminar (1,77), que sin embargo era también uno de los mas
bajos en esa escala. Los resultados concuerdan, sin embargo, a la hora de demostrar
como el momento de la llamada primera noticia es uno de los mas delicados para los
futuros padres, suponiendo un impacto muy elevado para las familias que lo

experimentan.

item 8: “Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en un estado de preocupacién

constante.”

El resultado medio de este item es de 2,65 con una desviacién estdndar de 0,791,
mostrando la distribuciéon de las respuestas una amplia diversidad de opiniones,
concentrada especialmente en las opciones de respuesta centrales; con el 39,3% de los
encuestados mostrandose “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la afirmacién y el

60,7% “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo”.
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Grafico 14: Distribucién de respuestas al item “Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en
un estado de preocupacion constante”.

8%

12%

31%

= Muy de acuerdo = Deacuerdo = En desacuerdo Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

En el caso de este item se ha producido una disminucién del resultado medio respecto
a la escala preliminar, en la que se obtuvo una puntuacién de 2,84. Por su parte, la
desviacidn estandar, que en la escala preliminar alcanzaba un valor de 0,860, muestra,

en la actual versién, una mayor concentracion de valores.
item 9: “A veces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno.”

El noveno item de la escala tiene un resultado medio de 2,90, cercano a 3, con una
desviacion tipica de 0,792. Por lo general el item parece implicar que, en la mayoria de
los casos, los encuestados se sienten comprendidos por las personas de su entorno. El
54,7% de los encuestados se muestra “en desacuerdo” con la afirmacidn, y el 20,5%
“muy en desacuerdo” con la misma, frente a un 18,8% que se muestra “de acuerdo” y

un 6% “muy de acuerdo”.

En este caso, la variacién del resultado medio de la respuesta ha sido considerable,
incrementandose la puntuacion desde el 2,23 de media hasta el 2,90 de la escala actual.
Es de resaltar también que la modificacidn realizada sobre el enunciado de la pregunta

|ll

sustituye el “muchas veces” que encabezaba el enunciado por “a veces”, cambio del
que, paraddjicamente, se podria haber esperado una reduccién de la puntuacion, al
ampliar el dmbito de la misma, por lo que puede descartarse que la variacion de

resultado se deba a la modificacién del enunciado.
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item 10: “Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que atienden a
mi hijo/a.”

Este item presenta una puntuacién elevada, 3,48, junto a una de las desviaciones
estdndar mas bajas de la escala, con 0,596, lo que muestra un grado de satisfaccién de
los padres bastante alto con el nivel de apoyo recibido por parte de los profesionales
sanitarios y educativos que tratan a sus hijos con SD, con el 94,1% de los encuestados
manifestandose “muy de acuerdo” o “de acuerdo” y ningun encuestado mostrandose

“muy en desacuerdo”.

En la escala preliminar los resultados obtenidos por este item fueron bastante similares,
con una media de 3,45 y una desviacién estandar de 0,568. Hay que tener en cuenta que
la muestra ha sido seleccionada a través de un centro especifico de educacion especial
y de una fundacién dedicada al apoyo a personas con discapacidad intelectual, lo que
sin duda implica la presencia de profesionales altamente cualificados y con experiencia
en este tipo de casos, redundando en una atencién muy adecuada a las familias. Sin
embargo, una puntuacién tan elevada, en la que también se recoge la opinién sobre
profesionales ajenos al colegio o a la fundacién — como por ejemplo los profesionales
sanitarios — indica probablemente un nivel muy elevado y profesionalizado de los
servicios expertos en la atenciéon de la discapacidad, al menos dentro del territorio de la

Comunidad de Madrid.

item 11: “El proceso de aceptar que mi hijo/a naci6é con sindrome de Down es o ha sido méas

facil de lo que pensaba en un principio.”

El undécimo item de la escala refleja también una puntuaciéon superior a los 3 puntos,
concretamente de 3,16, con una desviacidon estdndar de 0,754. El 85,5% de los
encuestados se manifiesta “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la afirmacidn, frente

al 14,5% que se manifiesta “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo”.

En la escala preliminar el resultado obtenido por este item, cuyo enunciado no se ha
modificado respecto a la versién piloto, se encuentra en niveles similares al actual, con
un resultado de 3,29 y una desviacion estandar de 0,739. Como ya se ha comentado con
anterioridad, el shock que provoca la primera noticia acerca de la condicion del
sindrome de Down del hijo esperado y la incertidumbre que en ese momento sienten

los padres ante una situacién con la que hasta el momento, por lo general, tenian mas
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gue un conocimiento superficial, provoca que habitualmente los padres se sientan
abrumados ante la situacion. No obstante, es preciso afadir que estos primeros
sentimientos tienden a ser superados para dar paso a la nueva vida familiar, en un
proceso similar al del duelo por un ser querido perdido, que culmina en la aceptacién

natural del nuevo miembro de la familia.

14

item 12: “Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona.

Este item obtiene un resultado elevado, con una media de 3,14 y una desviacion
estandar de 0,819 mostrandose el 77,8% de los encuestados “de acuerdo” o “muy de

acuerdo” con la afirmacion.

Grafico 15: Distribucién de respuestas al item “Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en
un estado de preocupacion constante”.

3%

20%

38%

39%

= Muy en desacuerdo = En desacuerdo  m De acuerdo Muy de acuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

En la escala preliminar este item obtuvo una puntuacién de 3,32, por lo que experimenta
un ligero descenso de puntuacién, con una desviacion estandar de 0,871. Igual que en
el caso anterior, las respuestas recibidas a este item muestran cémo, una vez superado
el shock inicial, en un numero elevado de casos la sensacion que se abre paso es de
normalidad, e incluso la presencia de un miembro de la familia con sindrome de Down
se convierte en un aspecto positivo, que permite a grupo familiar al completo a
enfrentarse de manera conjunta a nuevas situaciones, asi como al crecimiento personal

de cada uno de sus miembros.
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item 13: “Me siento o me he sentido apoyado/a por los demas miembros de la familia en lo

relacionado con la forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.”

El item 13 es el primero referido al modo en que la propia dindmica familiar se ve
afectada por la llegada de un hijo o hija con sindrome de Down, en este caso poniendo
el foco en un tema de gran importancia, y que puede ser fuente de tensidn en cualquier
familia, como es la educacidn, y el alineamiento de todos los miembros de la familia en
torno a unas directrices comunes. En este caso, la puntuacion media del item es de 3,35,
con una desviacién estandar de 0,754; lo que muestra cdmo para la mayoria de los
encuestados la alineacion entre los distintos miembros de la familia acerca del modo de
educar al hijo es elevado. En efecto, el 49,6% manifiesta el maximo grado de acuerdo
con la afirmacién, el 37,6% se muestra “de acuerdo”, el 11,1% “en desacuerdo” y el 1,7%

“muy en desacuerdo”.

En la escala preliminar los resultados arrojados por este item han sido similares, con una
media de 3,39 y una desviacion estandar de 0,803. Puede afirmarse, por tanto, que en
la mayoria de las familias encuestadas los padres se sienten apoyados a la hora de elegir

la forma de educar a su hijo con sindrome de Down.

item 14: “Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome de Down algunas relaciones con

miembros de la familia se han visto modificadas.”

Ya se ha comentado anteriormente como el nacimiento de un nuevo hijo con sindrome
de Down puede suponer un cambio en las dinamicas familiares que tenian lugar hasta
el momento. En la escala, éste item ha recibido una puntuacién media de 2,73, que
aungue no es excesivamente elevada si que parece indicar que la muestra tiende a no
considerar que la llegada del nuevo miembro de la familia ha supuesto una modificacién
en las relaciones entre los diferentes miembros de la familia. La desviacion estandar es,
con un valor de 1,005, una de las mas elevadas de la escala, lo que muestra una amplia
distribucidon de las respuestas ofrecidas a este item: el 15,4% se manifiesta “muy en
desacuerdo” con la afirmacion y el 21,4% se muestra “en desacuerdo”, frente al 38,5%

y 24,8% que afirma estar “de acuerdo” o “muy de acuerdo”, respectivamente.

El item equivalente en la escala preliminar obtuvo una puntuacion media

significativamente mayor, de 3,45 puntos, con una desviacion estandar mas reducida
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(0,768), lo que indica un impacto familiar causado por esta variable ain menor. Ademas
de posibles variaciones en la composicidon de la muestra, el motivo que aclara esta
desviaciéon podria explicarse, hasta cierto punto, por las modificaciones que se han
realizado sobre el enunciado del item, ya que se ha reformulado en el comienzo del
mismo la frase “Siento que a causa del sindrome de Down de mi hijo/a...” por “Pienso
que al tener un un/a hijo/a con sindrome de Down..” y “..afectadas” por
“...modificadas”. El enunciado anterior podia ser percibido por el encuestado con una
carga excesiva de negatividad, que le llevara a mostrarse en un mayor nimero de casos

en desacuerdo con la misma.

ftem 15: “La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la familia

adquiera una nueva escala de valores.”

Este item obtiene una puntuacién media de 3,14, con una desviacién estandar de 0,706.
El 53,8% de los encuestados se muestra “de acuerdo” con que la familia ha adquirido
una nueva escala de valores y el 30,8% “muy de acuerdo”, frente a un 15,4% que se

muestra “en desacuerdo” o “muy en desacuerdo”.

Este item obtuvo en la escala preliminar un valor medio similar al alcanzado en esta
nueva version, con un promedio de 3,19 y una desviacion estandar de 0,749. Puede
observarse, igualmente, que los resultados son similares a los obtenidos por el item 12.
Este hecho refuerza la idea, ya mencionada con anterioridad, de que la llegada de un
miembro con sindrome de Down supone un crecimiento no sélo para el encuestado,

sino para el conjunto de los miembros de la familia.

iftem 16: “Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos complica a la hora de realizar

planes/actividades que nos gustaria hacer.”

Este item ha recibido una puntuacién media de 2,68 con una desviacidn estandar de
0,897.Un 9,4% de los encuestados se muestra “muy de acuerdo” con la afirmacién y un
32,5% asevera estar “de acuerdo”. Por el contrario, el 38,5% de los encuestados declara

estar “en desacuerdo”, mientras que el 19,7% asegura estar “muy en desacuerdo”.

Si se establece una comparacién entre las respuestas obtenidas por éste item, en la
escala preliminar se puede observar que se produce cierto empeoramiento de la

puntuacion media, ya que en la versidn piloto la puntuacién se situaba en 3,19, con una
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desviacion estandar también algo mas elevada, de 0,946. Hay que tener en cuenta la
modificacidon que se ha hecho sobre el enunciado de la pregunta, ya que en la escala
anterior se indicaba que tener un hijo con sindrome de Down impedia a la familia realizar
planes o actividades deseados. Al haber sustituido el verbo impedir por complicar, es
posible que un porcentaje superior de familias haya visto reflejada su propia situacién

en la afirmacidn del item.

item 17: “La relaciéon que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome de

Down es positiva.”

En esta versién de la escala se han reducido los items pertenecientes a la sub — escala
referida al impacto familiar en los hermanos de la persona con sindrome de Down,
manteniendo Unicamente el presente reactivo para reflejar dicha dimensién. Como
opcién de respuesta ante este enunciado, se ha permitido optar por una quinta
posibilidad: “no aplicable a mi caso”, dado que légicamente pueden darse situaciones
en los que la persona con sindrome de Down sea el Unico hijo de la familia. En este caso,
8 de los encuestados sobre un total de 117 (6,8%) no han contestado a la pregunta. De
entre aquellos que si han contestado, la gran mayoria se muestra “de acuerdo” (32,1%)
o “muy de acuerdo” (65,1%) con la afirmacién, frente a tan sélo un 2,8% que se

manifiesta “en desacuerdo” con la misma.

La puntuacion promedio obtenida en este item es de 3,62, la mas elevada de toda la
escala, con la menor desviacién estandar de todo el instrumento, con 0,541, debido a la
alta concentracién de las respuestas. Un resultado tan elevado incide en la idea de que
la llegada a la familia de un nuevo miembro con sindrome de Down puede tener efectos
positivos en la misma, asi como en la relacién de sus miembros. La alta calidad de las
interacciones personales que los padres detectan entre sus hijos con y sin sindrome de

Down es una buena muestra de ello.

La puntuacidon obtenida por este item en la escala provisional fue igualmente muy
elevada, con un promedio de 3,68 y una desviacién tipica de 0,476; valores similares a
los obtenidos en la escala actual. Asimismo, es interesante comparar el resultado actual
con el obtenido en la versidn preliminar por el conjunto de la sub — escala “hermanos”,
gue tiene una puntuaciéon promedio de 3,14 entre las distintas preguntas que la

conformaban, lo que igualmente muestra cdmo en opinién de los encuestados el
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impacto familiar sufrido por los hermanos por la llegada de un miembro de la familia

con sindrome de Down no es excesivamente elevado.

item 18: “La atencién de mi hijo/a con sindrome de Down provoca que disponga de menos

tiempo para dedicarle a mi pareja.”

El item 18 se refiere directamente al impacto que la presencia de un hijo con sindrome
de Down provoca sobre el tiempo disponible para dedicarlo a la pareja. Siete de los
encuestados no han respondido a la pregunta por no aplicar a sus circunstancias
personales. La puntuacidon promedio de este item es de 2,67 con una desviacién
estandar de 0,847. El 42,7% de los encuestados que han respondido al reactivo afirman
que, efectivamente, la atencién prestada a su hijo con sindrome de Down supone una
merma del tiempo disponible para pasar con su pareja, frente a un 57,3% que se
muestra en desacuerdo o muy en desacuerdo con la afirmacién. De los cuatro items que
hacen referencia al impacto de la presencia de un hijo con sindrome de Down en la
relacion de pareja éste es el que obtiene una menor puntuacién, mostrando que la
disminucion del tiempo disponible para estar con la pareja es uno de los factores que

impacta de manera mads negativa en la relacién de pareja.

Grafico 16: Distribucion de respuestas al item “La atencién de mi hijo/a con sindrome de Down provoca
que disponga de menos tiempo para dedicarle a mi pareja”.

= Muy de acuerdo = De acuerdo = En desacuerdo Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracién propia)
En la escala preliminar la puntuacién obtenida por este reactivo fue algo superior, con

un promedio de 2,83 y una desviacidn estandar bastante elevada, de 1,037, con el 27,6%
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de los encuestados manifestandose “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con el reactivo;
un porcentaje notoriamente inferior al obtenido en la escala actual. En cualquier caso,
en la escala preliminar este item era igualmente el que obtenia una menor puntuacién

entre aquellos referidos al ambito conyugal.
item 19: “Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mas a mi parejay a mi.”

Este item es el primero de la escala referido al impacto que el sindrome de Down tiene
sobre la relacién de pareja. Siete de los encuestados no han respondido a la misma por
no aplicar a su caso particular, es decir, por no mantener una relacién de pareja en el
momento de responder a la escala. La puntuacidon media del item es ligeramente
superior a los tres puntos, 3,06, con una desviacién estandar de 0,77. El 22,7% de los
encuestados se muestra “muy en desacuerdo” o “en desacuerdo” con la afirmacion,

frente a un 77,3% que afirma estar “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la misma.

Este item recibid en la escala preliminar una puntuacién similar, con un promedio de
3,19 puntos y una desviacién estandar de 0,654. El resultado de éste item indica cémo,
al menos en el caso de la muestra utilizada y en linea con lo indicado por la literatura
cientifica de los ultimos afos, la llegada a la familia de un miembro con sindrome de
Down no tiene por qué afectar de manera negativa a la pareja sino, de hecho, ejercer

un influjo positivo sobre la misma.

iftem 20: “Mi pareja y yo tenemos dificultades a la hora de coordinarnos en los aspectos

relacionados con la educacion de nuestro/a hijo/a con sindrome de Down.”

Como se ha comentado anteriormente en el andlisis del item nimero 13, uno de los
aspectos mas importantes referidos a la crianza de un hijo con sindrome de Down, y a
la vez uno de los factores que puede suponer una fuente de tensiones en el nucleo
familiar, es el referido a las decisiones sobre el modo de educar al mismo. El presente
enunciado hace referencia, mas concretamente, a las tensiones que pueden surgir entre
la propia pareja y que adquieren una gran relevancia, dado que ambos miembros de la
pareja son, por lo general, responsables en el mismo grado de la educacién del hijo. En
este caso, son ocho los encuestados que han dejado la respuesta en blanco, mientras
que del resto de encuestados el 3,7% se declara “muy de acuerdo” con el mismo vy el

11,9% “de acuerdo”, mostrando la existencia de este tipo de dificultades en la toma de
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decisiones sobre la educacién del hijo; mientras que el 50,5% de los encuestados se
manifiesta “en desacuerdo” y un 33,9% “muy en desacuerdo”. El promedio de respuesta

es de 3,15 puntos, con una desviacién estandar de 0,768.

En la escala preliminar el promedio obtenido por el item equivalente ha sido algo
superior, con una puntuacion de 3,39 puntos y una desviacidon estdndar de 0,737. Es
importante resaltar que en el caso de este item el enunciado de la pregunta se ha
modificado, de manera que si en la escala preliminar el item era un reactivo formulado
en sentido directo, en la versién definitiva se ha cambiado el sentido del mismo para
gue pase a ser un reactivo inverso. Igual que en el caso del item 13, parece que las
familias de la muestra manifiestan, por lo general, una buena sintonia con su pareja y
con los demds miembros de la familia en las decisiones sobre temas educativos de sus

hijos con SD.

item 21: “Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacion a la crianza de

mi hijo/a con sindrome de Down.”

El dltimo de los items de la escala referido directamente al impacto que la presencia de
un miembro con sindrome de Down tiene en la pareja plantea, en concreto, si la
presencia de la pareja es vista por los informantes como un apoyo durante la crianza del
hijo con sindrome de Down. Igual que en el item anterior, ocho de los encuestados
dejaron sin contestar esta pregunta. El promedio del item es de 3,56 con una desviacién
estdndar de 0,713; la mas elevada de las tres referidas a la pareja. En concreto, la
mayoria de los encuestados, el 67% entre los que contestan a la pregunta, se muestra
“muy de acuerdo” con la misma, mientras que el 23,9% se manifiesta “de acuerdo”. Por
el contrario, sélo el 7,3% de los respondientes se muestra “en desacuerdo” y un 1,8%

III

adicional “muy en desacuerdo”.

En este caso, el promedio obtenido por el item en la escala definitiva fue ligeramente
superior al obtenido en la escala preliminar, que se situa en 3,14 puntos con una
desviacion tipica de 0,848. Puede verse como de las respuestas promedio a las tres
preguntas especificas sobre la pareja puede inferirse, al menos para la muestra
analizada, que la relacion de pareja no tiene, por lo general, que verse afectada por la

llegada de un hijo con sindrome de Down, sino que esto hecho puede servir para
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fortalecer los vinculos de la pareja y suponer un factor fundamental para reducir la carga

familiar.

item 22: “Encuentro mucho apoyo en otras familias que, como nosotros, también tienen un/a

hijo/a con sindrome de Down.”

El item 22 se relaciona con el impacto que la presencia de un hijo con sindrome de Down
tiene en la vida social de la familia. La puntuacidon media de este item es de 3,02 con una
desviacion estandar de 0,731. En este caso, el 20,5% de los encuestados se muestra “en
desacuerdo” o “muy en desacuerdo” con la afirmacion, manifestando que encuentra
escaso apoyo en otras familias en una situacion similar, mientras que el 79,5% restante
si que afirma encontrar mucho apoyo en otros grupos familiares viviendo una

circunstancia homoéloga.

En la escala preliminar el resultado medio obtenido por este item fue similar al obtenido
en la escala definitiva, 3 puntos, con una desviacion estandar de 0,730. De nuevo, hay
que tener en cuenta que los miembros de la muestra estan en contacto con otras
familias con hijos con sindrome de Down a través del propio colegio de educacién
especial de sus hijos y de la Fundacién Prodis, lo que ofrece una red de apoyo a la que
las familias pueden acceder con facilidad para compartir experiencias con otras familias

en la misma situacion.

iftem 23: “Nuestra vida social se ha visto afectada por el hecho de tener un/a hijo/a con

sindrome de Down.”

Este item evalta directamente el modo en el que las familias perciben cémo la presencia

en la familia de un hijo con sindrome de Down impacta en su vida social. La puntuacién

media de este item es de 3,02 con una desviacidn estandar de 0,788, lo que implica que,

por lo general, los encuestados no encuentran un elevado impacto sobre su vida social.

Mas concretamente, el 3,4% de los encuestados se muestra “muy de acuerdo” con el

hecho de que tener un hijo con sindrome de Down haya afectado a su vida social, y un
“

19,7% se muestra “de acuerdo”. Por el contrario, el 48,7% se manifiesta “en

desacuerdo” con el enunciado del item y el 28,2% “muy en desacuerdo”.

El item equivalente en la escala preliminar, del que se ha sustituido la palabra “limitada”

por “afectada”, tuvo una puntuacién ligeramente superior, de 3,16 puntos, con una
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desviacion estandar de 0,934. En el caso de ambas muestras, puede contemplarse que
los encuestados no consideran que la presencia de un miembro de la familia con

sindrome de Down afecte a su vida social.

item 24: “Percibimos que la relacién con nuestros conocidos y amigos ha variado desde que

tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down.”

La puntuacién media de este item se situa en un 3,11 con una desviacién estandar de
0,785; niveles similares a los del resto de items referidos a la vida social de la familia. El
17,1% de los encuestados se manifiesta “de acuerdo” o “muy de acuerdo” con la
afirmacion, mientras que el 82,9% de los mismos se muestra “en desacuerdo” o “muy

en desacuerdo”.

Grafico 17: Distribucion de respuestas al item “Percibimos que la relacién con nuestros conocidos y
amigos ha variado desde que tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down”.

4%

33%

= Muy de acuerdo = De acuerdo  ® En desacuerdo Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracion propia)

En la escala preliminar la puntuacion media obtenida en este item fue ligeramente
superior, con un valor de 3,16 y una desviacidn estandar de 3,16, lo que muestra que
tampoco en la escala preliminar se verific6 por parte de los encuestados una
modificacion del comportamiento de los amigos y allegados debido a la entrada en la
familia de un miembro con sindrome de Down. Hay que considerar que el progresivo
conocimiento existente en el conjunto de la sociedad sobre el sindrome de Down, que

evita las estigmatizaciones que una situacién asi podia tener en el pasado, ayuda a que
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la vida social de las familias con un miembro con sindrome de Down se vea cada vez mas

normalizada.

iftem 25: “La crianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la

familia.”

El item 25 se encuadra dentro de las preguntas de la escala referidas al impacto
econdmico que la llegada de un hijo con sindrome de Down puede tener para la familia.
La puntuacién media de este item es de 1,48, el mds bajo de todos los items de la escala,
con una desviacion estandar de 0,651, denotando que para la mayor parte de los
entrevistados la llegada de un hijo con sindrome de Down supone un incremento de los
gastos habituales de la familia. Efectivamente, el 59,8% de los encuestados se muestra
“muy de acuerdo” con esta afirmacion y un 33,3% se muestra “de acuerdo”, mientras
gue sdélo un 6% se muestra “en desacuerdo” y Unicamente un encuestado afirma estar

“muy en desacuerdo”.

En la escala preliminar este item recibié igualmente una de las puntuaciones promedio
mas bajas de la misma, con 1,58 puntos y una desviacién estandar de 0,672. Es indudable
que el sindrome de Down y las patologias asociadas al mismo se encuentren vinculados
a gastos adicionales que la familia debe soportar, como servicios de logopedia,
fisioterapia o estimulacién temprana que en muchos casos no estan cubiertos por la
Seguridad Social y que, dependiendo de la situacion econdmica familiar, pueden
suponer una carga excesiva para la familia, afectando a la calidad de vida de aquellas
personas con sindrome de Down cuyas familias carecen de los medios suficientes para

costear estos servicios.

item 26: “Considero que la Seguridad Social espafiola cubre adecuadamente las necesidades

sanitarias basicas ocasionadas por el sindrome de Down.”

Como se indica en el item anterior, la llegada de un hijo con sindrome de Down conlleva,
para la mayoria de las familias, una serie de gastos asociados al sindrome y adicionales
a los que surgen de forma habitual con la llegada de un nuevo miembro a la familia. La
Seguridad Social espafiola dispone de una amplia cobertura que puede llegar a cubrir un
alto porcentaje de los gastos sanitarios asociados al sindrome de Down, pero algunos de
los mismos, como por ejemplo los gastos odontoldgicos o algunos tratamientos

logopédicos, quedan fuera de dicha cobertura, lo que puede ocasionar que algunas
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familias perciban la cobertura sanitaria estatal gratuita como insuficiente. La puntuacién
promedio de este item es de 2,32 con una desviacién estandar de 0,868, mostrando que
para un porcentaje de los padres encuestados la cobertura de la Seguridad Social es
insuficiente: el 20,5% se muestra “muy en desacuerdo” con esta afirmacion y el 33,3%
“en desacuerdo”, mientras que el 40,2% se manifiesta “de acuerdo” con que la

Ill

cobertura de la Seguridad Social sea suficiente y un 6% adicional “muy de acuerdo”.

En la escala preliminar la puntuacién promedio fue similar, con 2,35 puntos y una
desviacién estandar de 0,985 que muestra la existencia de una amplia diversidad de
respuestas al item. Es razonable suponer que las circunstancias personales de cada
familia, tanto su renta como las necesidades sanitarias de su hijo con sindrome de Down,

influyan en la percepcién de la familia sobre este punto.

item 27: “En mi familia, hemos visto necesario reducir la jornada laboral de uno o varios

miembros, pensando en atender mejor las necesidades de mi hijo/a con sindrome de Down.”

El impacto que la llegada de un hijo con sindrome de Down tiene en el dmbito laboral
de sus padres supone un claro impacto en los aspectos de la economia familiar, ya que
puede afectar a las rentas recibidas por la familia, pero también en otros aspectos de la
vida de los padres, los cuales pueden verse obligados a renunciar a su carrera profesional
o a modificar el curso de la misma de una manera no deseada, con las consecuencias
gue este tipo de cambios pueden tener en la autorrealizacién del afectado o en su vida
social (al perder contacto con compafieros de trabajo, por ejemplo). El item 27 se refiere
concretamente a la decisién que hace uno de los miembros de la familia de reducir su
jornada laboral para poder cubrir las necesidades especificas de su hijo con sindrome de
Down. La puntuacion promedio de este item es de 2,44 con la mayor desviacion
estandar de toda la escala, 1,078, reflejo de unas respuestas distribuidas de manera
uniforme en la escala: el 24,8% se muestra “muy de acuerdo”, el 27,4% se muestra “de
acuerdo” y el mismo porcentaje se muestra “en desacuerdo”, mientras que el 20,5%

restante se manifiesta “muy en desacuerdo” con la afirmacion.

En la escala preliminar el promedio de este reactivo fue de 2,71 con una desviacidn
estandar de 0,938, mostrando una menor proporcién de familias que se ha visto

obligada a reducir su jornada laboral en la muestra inicial.
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item 28: “Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de Down tengo que ausentarme mas del

trabajo.”

Este item no hace referencia, como el anterior, a la decisidn de alguno de los miembros
de la familia de reducir su jornada laboral; sino a la necesidad que el encuestado puede
tener en momentos puntuales de ausentarse de su trabajo durante la jornada laboral
debido a la necesidad de cubrir circunstancias derivadas del sindrome de Down de su
hijo. En este caso, la puntuacién promedio obtenida en el reactivo se encuentra en un
nivel intermedio, siendo de 2,50 puntos, con una desviacién estandar de 0,925. Como
puede comprobarse en el grafico, un 53,8% de los encuestados se manifiesta “de
acuerdo” o “muy de acuerdo” con la afirmacién, indicando que se ve obligado a
ausentarse de manera puntual del trabajo, frente al 46,2% que se muestra “en
desacuerdo” o “muy en desacuerdo”. Es interesante considerar que la divisiéon de
porcentajes entre los informantes que se encuentran “de acuerdo” y “en desacuerdo”
con este reactivo es similar, aunque en este item las respuestas tienden a concentrarse

algo mas en los valores intermedios, reduciendo por tanto la desviacion estandar.

Grafico 18: Distribucion de respuestas al item “Percibimos que la relacion con nuestros conocidos y
amigos ha variado desde que tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down”.

13%

= Muy de acuerdo = De acuerdo = En desacuerdo Muy en desacuerdo

(Fuente: Elaboracidon propia)

En la escala preliminar la puntuacién obtenida por este item fue algo mas baja, de 2,19
puntos, con una desviacién estandar también superior, de 1,078. Es de resaltar que,
como se ha mencionado en el punto anterior, en la escala preliminar el item equivalente

al reactivo 27 obtuvo una puntuacién algo superior, lo que podria mostrar cierta
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correlacién inversa entre estos dos items, de manera que en aquellas familias en las que
ningun miembro de la familia haya renunciado en parte a su jornada laboral deben

ausentarse mas del trabajo en momentos puntuales.

item 29: “Los servicios profesionales que se encargan de la atencién del sindrome de Down

son considerablemente caros.”

El item 29 se encuentra también directamente relacionado con los costes derivados de
la condicién de sindrome de Down del hijo, y de nuevo inferior a dos puntos, mostrando
por tanto una elevada carga familiar. La puntuacién media en este caso es de 1,93
puntos, con una desviacion estandar de 0,704 puntos, con el 27,4% de los padres “muy
de acuerdo” con el item y un 53% adicional “de acuerdo” con el mismo, mientras que el

18,8% esta “en desacuerdo” y sélo el 0,9% “muy en desacuerdo”.

En la escala preliminar la puntuacidn obtenida por este reactivo fue muy similar: 1,97
puntos con una desviacién estdandar de 0,706. Resulta paraddjico que los reactivos
relacionados con los aspectos econémicos sean en ambas versiones de la escala los que
reciben de media puntuaciones mas bajas, mostrando una mayor carga familiar;
especialmente si se considera que la media de ingresos de las familias entrevistadas es

por lo general media — alta.

item 30: “Las creencias religiosas me ayudan o me han ayudado mucho a afrontar la situacién

de mi hijo/a.”

El ultimo item de la escala hace referencia a la relacidén que las creencias religiosas tienen
en el impacto familiar sufrido por la llegada de un miembro con sindrome de Down. En
la escala definitiva se ha eliminado buena parte de los items referidos al ambito
religioso, principalmente con el objetivo de evitar sesgos en la muestra y no provocar
prejuicios que puedan condicionar el resto de respuestas de la escala. La puntuacion
media obtenida en este item es de 2,65, con una desviacion estandar elevada, de 1,053.
Un 16,2% se muestra “muy en desacuerdo” con la consideracién de que las creencias
religiosas hayan supuesto una ayuda para afrontar la situacién, mientras que un 29,9%
se muestra “en desacuerdo”. El 26,5%, por el contrario, asegura estar “de acuerdo” con

la afirmacién, mientras que el 27,4% se muestra “muy de acuerdo”.
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En la escala preliminar el resultado medio de esta pregunta fue de 2,88, algo superior
con una desviacién estandar de 1,076. Las elevadas desviaciones estandar reflejadas
tanto en esta escala como en la versidon preliminar se deben probablemente a la
diversidad de creencias religiosas entre los encuestados, que lleva a la eleccién de
respuestas muy dispares. Hay que tener en cuenta que la puntuacidon promedio de la
sub —escala religiosa en la escala preliminar fue de 3,10 puntos, pero en la misma alguno
de los reactivos soélo aplicaban a los encuestados que afirmaban tener sentimientos

religiosos, lo que puede influir en la puntuacién obtenida.

Andlisis factorial exploratorio (AFE)

Introduccién y justificacion

Una vez recibidas las respuestas de la escala y llevado a cabo el analisis de los indices de
fiabilidad y de los descriptivos de las respuestas dadas a la misma, se procede a la
realizacion del analisis factorial exploratorio (AFE) del instrumento. El AFE es una técnica
estadistica multivariante que se utiliza para estudiar la estructura subyacente
conformada por las distintas variables de la escala, analizando las correlaciones
detectadas entre éstas para determinar las posibles dimensiones que constituyen el
instrumento. El modelo en el que se basa el AFE considera la puntuacion obtenida en
cada reactivo como una combinacién lineal entre los distintos factores comunes de la
escala, que explican la varianza comun de los items, y el factor especifico del item (en el
gue se incluyen tanto aquellos aspectos que influyen Unicamente en la respuesta al item
gue se estd analizando como en los posibles errores de medicion residuales — desde el
estado de animo del encuestado hasta un posible error en la interpretaciéon del

enunciado), de acuerdo con la siguiente ecuacion (en un supuesto de m factores):
Xi = /1i(1)F1 + /1i(2)F2 + () + Al(m)Fm + e;

Donde X; es la puntuacion recibida por uno de los items de la escala, los F; representan
los distintos factores comunes de la escala, e; representa el factor especifico del itemy

Ai¢jy el peso que el factor j — ésimo tiene sobre la puntuacion del item.

A partir de esta ecuacion el AFE consiste, como se verd mas adelante, en determinar el
numero de factores que se va a incluir en el modelo, utilizando un método de extraccion

para estimar el peso de cada factor en cada variable. Existe una amplia variedad de
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métodos de extraccion que, dependiendo de las circunstancias, son mas o menos
adecuados para la estimacién. Estos métodos de extraccion se basan en el calculo de los
pesos y correlaciones entre factores que hacen que la matriz de correlaciones que se
estima a partir del modelo sea lo mas similar posible a la matriz de correlaciones

observada, esto es, que minimice los residuos entre unay otra.

La aplicacion del AFE data desde principios del siglo XX y es una de las técnicas mas
extendidas para el desarrollo y validacién del test. En los ultimos anos, sin embargo,
desde el ambito metodoldgico se viene advirtiendo de que la aplicacién del AFE no tiene
en cuenta, en numerosas ocasiones, algunos de los criterios que la literatura mas
actualizada y recomendada ofrece para la utilizacién de esta técnica, manteniendo
criterios y técnicas que ya han sido superadas (Lloret — Segura, Ferreres — Traver,
Hernandez — Baeza y Tomds — Marco, 2014). Un ejemplo que afecta directamente a la
escala analizada puede encontrarse en la matriz de correlaciones utilizada en el modelo:
tradicionalmente se ha utilizado la correlacién de Pearson para la generacion de la
matriz de correlaciones, a pesar de que éstas correlaciones parten de la base de que la
puntuacion obtenida en la variable es continua, supuesto que en los test de respuesta
dicotémica (si o no, por ejemplo), o con opciones de respuesta ordinales (como en el
caso de la escala de Likert, que se utiliza en el presente instrumento analizado) no se
cumple. La utilizacidon de una correlacién continua entre variables ordinales considera la
suposicién de facto de una variable latente inobservable que se distribuye en forma
lineal continua entre las opciones de respuesta, supuesto que por lo general no es
realista, lo que puede provocar que los resultados obtenidos por el modelo sean
incorrectos al no cumplirse los supuestos sobre los que éste se basa (Flora y Curran,
2004). Para evitar esta limitacién, en los casos en los que, como en la Escala de Impacto
Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017), la totalidad de las variables a analizar
son ordinales, se recomienda la utilizacién de correlaciones policéricas. La correlacién
policérica estudia la correlacion existente entre dos variables continuas inobservables
de las cuales Unicamente se pueden estimar los datos ordinales (Flora y Curran, 2004).
Este hecho implica la existencia de una variable continua latente que guarda, con la
variable ordinal observada, una relacién no lineal que es preciso estimar. La mayor
complejidad del calculo que implica la estimacién de éstas correlaciones puede explicar

el motivo por el que tradicionalmente su uso no se ha generalizado; pero
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afortunadamente en la actualidad los programas estadisticos existentes ofrecen la
posibilidad de utilizar correlaciones policdricas, lo que ha permitido su uso en la

realizacion del presente AFE.

Un punto previo que es necesario determinar a la hora de realizar el AFE es si el tamafio
muestral que se ha conseguido en la investigacidn es suficiente para la realizacion del
AFE. A este respecto, por parte de la literatura especializada se ha ofrecido una amplia
diversidad de recomendaciones, tanto fijando tamafios muestrales minimos
determinados, que pueden variar entre una recomendacién de 50 y 400 sujetos; como
sefialando ratios entre el nimero de sujetos de la muestra y los items de la misma,
recomendaciones que en la actualidad han caido por lo general en desuso,
considerandose que la eleccidén del tamafio minimo de la muestra depende de diversos
factores y no puede simplificarse mediante un simple algoritmo (Lloret — Segura et al.,
2014). Obviamente, cuanto mayor sea el tamafio de la muestra mayor sera la fiabilidad
de los resultados obtenidos en el analisis, pero la determinacién del tamafio minimo
aceptable de la muestra puede variar en funcién de aspectos tales como la comunalidad
de los items de la muestra, el nUmero de variables por factor, la homogeneidad de la
muestra o el tipo de matriz de correlacion empleada (Lloret — Segura, et al., 2014). Hay
gue tener en cuenta igualmente que, bajo determinados supuestos, la realizacién de un
AFE sobre muestras pequefias puede dar lugar a resultados fiables, incluso en casos en
los que el tamafio muestral es inferior a 50 individuos (Winter, Dodou y Wieringa, 2009).
Asimismo, actualmente los programas de analisis estadistico permiten la utilizaciéon de
estadisticos robustos, que mantienen su fiabilidad incluso cuando el tamafio muestral
es reducido. En este caso, dado que la muestra de 117 individuos puede encontrarse en
los umbrales inferiores de tamafio minimo adecuado para la realizacidon del AFE, se

utilizan estadisticos robustos.

Test de Esfericidad de Bartlett y Medida de Adecuacion Muestral de Kaiser — Meyer — Olkin
Una comprobacidn adicional que es preciso llevar a cabo para asegurar la posibilidad de
realizar el AFE sobre la escala es verificar si la matriz de correlaciones es factorizable.
Esto puede comprobarse a través de dos indicadores: el Test de Esfericidad de Bartlett

y la Medida de Adecuacién Muestral de Kaiser — Meyer — Olkin.
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El primero de ellos, el Test de Esfericidad de Bartlett, se trata de un test estadistico
basado en la hipdtesis nula de que la matriz de correlaciones no es significativamente

distinta de la matriz identidad:

1 0 0
0 1 0
0 0 1

Una matriz de correlaciones equivalente a la matriz identidad implicaria que las
correlaciones entre las distintas variables tienen valor cero, lo que arrojaria la existencia
de tantos factores en la escala como variables de la muestra, lo que haria que el AFE no
tuviera sentido. Para realizar el test, el estadistico desarrollado por Bartlett parte del
valor del determinante de la matriz de correlacién:

2k +5
6

—|n—-1- ( )lanl ~X(2k2—k)/2

Donde n es el numero de individuos que conforman la muestra, k el nimero de variables
y |R| el determinante de la matriz de correlaciones. Para poder continuar con el analisis

factorial se debe poder rechazar la hipdtesis nula del test de Bartlett.

La Medida de Adecuacion Muestral de Kaiser — Meyer — Olkin, por su parte, contrasta el
tamafio de la suma de las correlaciones simples entre las variables de la escala frente a
la suma de las correlaciones parciales:

Y T
KMO = Zhadf L

zzjikrﬁ( + zzjikp]?k

Donde 1 es la correlacion simple entre dos variables j'y k, y pji es la correlacion parcial
entre dichas variables si se mantiene el resto constante. Si las correlaciones parciales
son pequefias frente a las correlaciones simples entre variables el valor del estadistico
tendera a uno. Por tanto, valores mas cercanos a uno implicaran una mejor adecuacién
muestral. No existe una interpretacién Unica de los resultados obtenidos por la medida,
pero la regla general mas extendida tiende a considerar los valores inferiores a 0,50
como inaceptables, entre 0,50 y 0,59 pobres, entre 0,60 y 0,69 mediocres, entre 0,70 y

0,79 regulares, entre 0,8 y 0,89 notables y entre 0,90 y 1 excelentes.
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Se utiliza el programa SPSS, version 23 para estimar ambos estadisticos obteniendo los

siguientes resultados:

Tabla 48: Resultados obtenidos para el Test de Esfericidad de Bartlett y la Medida de Adecuacion
Muestral de Kaiser — Meyer — Olkin para la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (version
de 30 items) (Serrano, 2017).

Medida de Adecuacién Muestral de Kaiser — Meyer — Olkin ,629
Test de Esfericidad de Aprox.. Chi — Cuadrado 1057,556
Bartlett Gl 435

Sig. ,000

(Fuente: Elaboracion propia)

El p — valor del Test de esfericidad de Bartlett es de 0,000, lo que implica que se puede
rechazar la hipdtesis nula de que la matriz de correlaciones no es significativamente
distinta de la matriz identidad. El resultado de este test es, por consiguiente, positivo,
ya que no rechazar la hipétesis nula habria implicado la ausencia de correlaciones entre

las variables y, por consiguiente, la inaplicabilidad del AFE a la escala.

El resultado de la Medida de Adecuaciéon Muestral de Kaiser — Meyer — Olkin es de 0,629.
Como se ha indicado anteriormente, los valores mas cercanos a 1 significan una mejor
adecuacién muestral. El resultado obtenido por estadistico es, segun la regla
generalmente aplicada, mediocre, pero sin llegar a desaconsejar continuar con la

realizacion del AFE.

Andlisis paralelo

Una vez determinada la plausibilidad de llevar a cabo el AFE sobre la escala analizada es
preciso determinar el nimero de factores que se van a incluir en el modelo. Para
determinar este niumero, se han desarrollado distintos métodos, algunos de los cudles
se consideran desfasados en la actualidad (Lloret — Segura, et al., 2014), como la regla
K1 de Kaiser, consistente en retener todos aquellos factores que tienen un autovalor
superior a 1, o el andlisis visual del grafico de sedimentacidn. Pese a desaconsejarse en
la actualidad su uso, éstos siguen siendo utilizados de forma generalizada,

principalmente debido a la sencillez de su aplicacién.

El método de calculo de factores que es actualmente considerado mas preciso es el
analisis paralelo (Lloret — Segura, et al., 2014). Este método consiste en la estimacién de

un numero determinado de matrices, con un orden igual al de la muestra (sujetos de la
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muestra por numero de variables), con datos aleatorios, en las que no existen factores
comunes. Se obtiene el promedio de cada autovalor y se extraen tantos factores como
autovalores de la muestra analizada tengan un valor superior al promedio de
autovalores de las matrices aleatorias, en las que no hay factores comunes. Uno de los
principales motivos por el que el uso de este método no esta mas extendido es,
principalmente porque el software de tratamiento estadistico de uso mas frecuente,
SPSS, no tiene implementado por defecto este método. Afortunadamente, se han
desarrollado macros para SPSS que posibilitan administrar el analisis paralelo a una
muestra dada, lo que permite que la aplicacién de este método se vaya generalizando
de forma progresiva. Utilizando una sintaxis especificamente programada para la
ejecucidn de un analisis paralelo en SPSS, el analisis de la escala muestra que los cinco
primeros autovalores calculados en la matriz de correlaciones de la muestra analizada
tienen un valor superior a los autovalores medios que se han generado a partir de datos
aleatorios. El resultado sefiala, por consiguiente, que deberian retenerse cinco factores.
Para la simulacidon de datos aleatorios se han generado 1.000 matrices a partir de
conjuntos de datos aleatorios, todos con el mismo rango (117 x 30) que la matriz

original.

Tabla 49: Resultados obtenidos para el analisis paralelo para la Escala de Impacto Familiar del Sindrome
de Down (version de 30 items) (Serrano, 2017).

Raiz Autovalores Medias Percentil
1,000000 4,474502 2,092463 2,251003
2,000000 2,903717 1,925020 2,042112
3,000000 2,337376 1,800887 1,906458
4,000000 1,876192 1,695575 1,778999
5,000000 1,731331 1,604157 1,678670
6,000000 1,455436 1,518459 1,586631
7,000000 1,379347 1,440129 1,502927
8,000000 1,279557 1,366207 1,424018
9,000000 1,204656 1,297339 1,354615

10,000000 1,102105 1,233794 1,291211
11,000000 1,067624 1,172807 1,229726
12,000000 , 892188 1,112808 1,166636
13,000000 ,870616 1,055195 1,105661
14,000000 , 730160 , 999111 1,049466
15,000000 , 714960 , 946307 , 992596
16,000000 , 657373 , 895494 , 942328
17,000000 , 637985 , 845834 ,891369
18,000000 , 583758 , 799119 ,844615
19,000000 , 529918 , 752654 , 799399
20,000000 ,510093 , 706132 , 750894
21,000000 , 473982 , 0662715 , 705825
22,000000 , 424245 , 619617 , 661734
23,000000 , 378153 , 578451 ,618889
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24,000000 ;325819 ;535602
25,000000 , 313564 ;494914
26,000000 , 301939 , 454868
27,000000 ;245194 , 413835
28,000000 ;230199 , 373326
29,000000 ;198805 , 328944
30,000000 ;169206 ;278236

(Fuente: Elaboracion propia)

El grafico de sedimentacion también sefala el

;576198
;536949
;496113
, 455017
, 414028
, 365843
, 318785

mismo resultado, aunque su

interpretacidon puede ser confusa. Si se compara el grafico de sedimentacidn obtenido

de la muestra con el grafico de la media de autovalores generada en el analisis paralelo

puede apreciarse el cruce de lineas entre los autovalores 5y 6.

Grafico 19: Grafico de sedimentacion de la escala y media de los autovalores generados a partir de

matrices de datos aleatorios en el andlisis paralelo.

5

—rawdata
means
percntyl

(Fuente: Elaboraciéon propia)

Ademas del andlisis paralelo, es recomendable realizar una estimacién de diversos

modelos y comparar las soluciones obtenidas en las mismas de cara a encontrar la

solucién mas facilmente interpretable, apoyandose en los datos objetivos recogidos,

como el propio analisis paralelo y los estadisticos generados a raiz de la matriz de

correlaciones residuales; y en la teoria de partida.
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Meétodo de extraccion de factores

Para la estimacién de los diversos modelos es preciso seleccionar un método de
extraccion de factores. Como se ha indicado anteriormente, existen diversos métodos
de extraccion de factores, siendo algunos de las mas utilizados los Ejes Principales (EP),
Maxima Verosimilitud (ML) o Minimos Cuadrados No Ponderados (ULS). El
procedimiento de Mdaxima Verosimilitud presenta ventajas sobre los otros dos métodos
al proporcionar estadisticos de bondad de ajuste y estimaciones asintéticamente
insesgadas, consistentes (lo que implica que a medida que el tamafio muestral se
incrementa el valor de las estimaciones converge al valor del pardmetro poblacional) y
eficientes (lo que significa que tienen la menor varianza posible). Lamentablemente, el
procedimiento ML parte del supuesto de normalidad multivariante, que en muchas
ocasiones no es realista, lo que hace que se pierdan sus ventajas. EP y ULS, por su parte,
no cuentan con las ventajas estadisticas de los estimadores ML ni ofrecen estadisticos
de bondad de ajuste, pero no exigen el cumplimiento del supuesto de normalidad
multivariante y ademds son mas robustos ante su utilizacién con tamafios muestrales

reducidos.

Se han desarrollado otros métodos que permiten evitar el supuesto de normalidad
multivariante, como el método de Minimos Cuadrados Ponderados (WLS) o el de
Minimos Cuadrados Ponderados Robustos (WLSMV). Estos estimadores son los mas
recomendados para el andlisis de datos ordinales cuya distribuciéon no es cercana a la
normal, ajustandose mejor a la matriz de correlaciones tetracéricas (Flora y Curran,
2004; Lloret — Segura et al., 2014). WLSMV, a diferencia de WLS, permite trabajar con

muestras pequeiias (menores de 200 individuos).

Dado que las variables utilizadas en la muestra son ordinales, no se cumple el supuesto
de normalidad multivariante, por lo que la extraccidon de factores se realiza a través de
un método de extraccién robusto. SPSS, versidon 23, no ofrece, sin embargo, la opcién
de utilizar este tipo de estimadores para realizar la extraccion de factores, por lo que se
utiliza el programa Mplus, version 7, que permite la utilizacién del método de extraccién

mediante WLSMV. Se han estimado modelos de cuatro, cinco, seis y siete factores.

Estadisticos de bondad del ajuste
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Los estadisticos de contraste de bondad del ajuste resultados ofrecidos por cada uno de

los modelos se recogen en la tabla que se muestra a continuacidn (véase tabla 50).

Tabla 50: Estadisticos de bondad del ajuste estimados para los modelos de 4, 5, 6 y 7 factores.

Modelo x?% (gl) p-valor y> RMSEA (90% C.l.) CFI TLI SRMR
4 factores 423,557 (321) 0,0000 0,052 (0,038; 0,065) 0,867 0,820 0,083
5 factores 379,576 (295) 0,0000 0,050 (0,033; 0,063) 0,890 0,838 0,075
6 factores 335,078 (270) 0,0043 0,045 (0,027; 0,061) 0,916 0,864 0,067
7 factores 299,085 (246) 0,0116 0,043 (0,022; 0,059) 0,931 0,878 0,06

(Fuente: Elaboracion propia)

El estadistico y? realiza una comparacién entre la matriz de correlaciones real y la
generada por el modelo. Cuanto menor sea el resultado del estadistico mejor sera el
ajuste del modelo. La hipdtesis nula de la que parte es que el modelo estimado y el
observado son significativamente iguales, por lo que el resultado deseable del
estadistico es que sea no significativo, de manera que no permita rechazar la hipotesis
nula. Puede comprobarse que todos los modelos son significativos al 95%, y Unicamente
el modelo de 7 factores no es significativo al 99%. Sin embargo, la prueba y? muestra
una sensibilidad excesiva ante el tamafio muestral, que hace que a medida que se
incrementa el tamafio de la muestra el valor del estadistico se incremente bruscamente,
haciendo que incluso en casos de muestras modestas el resultado de la prueba sea
significativo, lo que indicaria un mal ajuste del modelo, por lo que resulta conveniente
buscar otros indicadores de ajuste alternativos (lacobucci, 2010). Por parte de algunos
autores se propone el calculo del x? relativo, consistente en dividir el resultado del
estadistico entre sus grados de libertad. Se considera que en este caso el ajuste del
modelo es bueno si el valor es inferior a 3 (lacobucci, 2010). Los cuatro modelos
estimados cumplirian con esta condicién, manteniéndose los resultados de los x?

relativos entre 1,2y 1,3.

El RMSEA (Raiz del Error Cuadratico Medio de Aproximacion / Root Mean Square Error
of Approximation) es un indice de las diferencias entre la matriz de covarianzas
observadas entre los grados de libertad y la matriz de covarianzas estimada por el
modelo (Cangury Elkan, 2015). Generalmente, se considera que valores inferiores a 0,05
muestran un buen ajuste del modelo, mientras que valores del indice entre 0,05 y 0,08
mostrarian un ajuste aceptable (Cangur y Elkan, 2015). En este caso, los modelos de 5,

6 y 7 factores muestran valores iguales o inferiores a 0,05, lo que indica un buen ajuste
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de modelo. También se suele considerar importante que el limite interior del intervalo
de confianza del 90% sea cercano a 0, o al menos no superior a 0,05; mientras que el
nivel superior no sea superior a 0,08. Todos los modelos analizados cumplen con este

criterio.

El CFI (indice de Ajuste Comparativo / Comparative Fit Index) se basa en comparar el
ajuste del modelo estimado frente a un modelo “independiente”, en el que se asume
que las variables no estdn correlacionadas, mostrando hasta qué punto el ajuste del
modelo estimado es mejor que el del modelo independiente, pudiendo tomar valores
entre 0 y 1. Cuanto mds se acerquen los valores a 1, mejor ajuste mostrard el modelo
estimado frente al modelo independiente. Se considera que un modelo con un buen
ajuste mostrara valores cercanos a 0,95 o superiores (lacobucci, 2010). Ninguno de los

modelos alcanza dicho valor.

El TLI (indice de Tucker — Lewis / Tucker — Lewis Index) calcula la diferencia entre los y?
relativos (y2/gl) del modelo independiente y el modelo estimado y divide el resultado
entre el y? relativo del modelo independiente menos 1. El resultado toma valores entre
0 y 1, mostrando los valores mas cercanos a 1 un mejor ajuste del modelo (Cangur y
Elkan, 2015). Valores superiores a 0,90 o a 0,95 son considerados generalmente como
suficientes para confirmar el buen ajuste del modelo. De nuevo, ninguno de los modelos
estimados supera dicho nivel, siendo el que recibe mejores puntuaciones el modelo de

7 factores.

El SRMR (Raiz del Residuo Cuadratico Medio Estandarizado / Standardized Root Mean
Square Residual) se define como la correlacion estandarizada entre la correlacion
observada y la estimada por el modelo. Valores cercanos o inferiores a 0,09 se
consideran por lo general aceptables (lacobucci, 2010). Todos los modelos analizados

son inferiores a este valor, lo que implica un buen resultado en este indicador.

El andlisis de los estadisticos de bondad del ajuste arrojados por Mplus es relativamente
ambiguo. El estadistico y? no permite afirmar la bondad del ajuste de ninguno de los
modelos estimados, pero como se ha mencionado los resultados de este estadistico se
ven muy afectados por el tamafio muestral y tienden a rechazar la hipdtesis nula de
buen ajuste del modelo, incluso con muestras medianas. Los indicadores CFl y TLI, pese

a que los resultados obtenidos pueden considerarse elevados, tampoco permiten
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afirmar, segun los criterios generales habituales, la bondad del ajuste de ninguno de los
modelos. Por el contrario, el resultado de x? relativo, RMSEA y SRMR apuntan a un buen
ajuste del modelo para los cuatro modelos estimados. Entre los cuatro modelos, aunque
los mejores resultados parecen darse en el modelo de siete factores, no existen
diferencias de ajuste significativas que permitan seleccionarlo como modelo mas
adecuado, por lo que sera necesario analizar la soluciéon obtenida en cada modelo para

elegir aguél que ofrezca una solucién mas interpretable y acorde a la teoria previa.

Rotacion factorial

Para obtener una solucién interpretable de cada uno de los modelos factoriales
estimados es necesario llevar a cabo un procedimiento de rotacién. Esto es debido a que
la solucidn inicial ofrecida por el procedimiento de extraccién de factores sea solamente
una entre las infinitas matrices factoriales que pueden explicar la matriz de correlacién
de las variables. Los procedimientos de rotacidon buscan una transformacion de la
solucidn inicial para que se asemeje lo mas posible a la estructura simple propuesta por
Thurstone (1947) como la mejor estructura entre todas aquellas disponible para un
modelo factorial. Existen diversos procedimientos de rotacion, que se pueden dividir
principalmente entre procedimientos ortogonales, caracterizados por proponer la
restriccion de que los factores sean independientes entre si; y procedimientos de
rotacién oblicua, que permiten la correlacion entre factores. En el caso del impacto
familiar, resulta dificil mantener el supuesto de que los factores no estan
correlacionados, ya que, por ejemplo, es razonable pensar que una familia que sufra un
impacto alto en factores relacionados con los vinculos familiares vea reflejado ese
impacto también en aspectos emocionales. Por consiguiente, se ha utilizado un

procedimiento de rotacién oblicuo, Geomin.

Una vez analizadas las soluciones factoriales puede comprobarse que la solucion mas
parsimoniosa es la ofrecida por el modelo de cinco factores. En las tablas siguientes se

puede comprobar la distribucién de variables por factor para cada uno de los modelos.

Tabla 51: items correspondientes a cada factor en el modelo de 4 factores.

Modelo 4 factores

Factor items incluidos Ne de items
Factor 1 2,11,12,15,19y 22 6
Factor 2 9,13,20y 21 4
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Modelo 4 factores

Factor items incluidos N2 de items
Factor 3 3,4,8,14,16,17,18,23y 24 9
Factor 4 1,5,6,7,10, 25, 26,27, 28,29y 30 11

(Fuente: Elaboracion propia)

Tabla 52: items correspondientes a cada factor en el modelo de 5 factores.

Modelo 5 factores

Factor items incluidos N2 de items
Factor 1 1,2,6,10y 26 5
Factor 2 9,13,20,21y22 5
Factor 3 11,12,15y 19 4
Factor 4 3,4,8,14,16,17,18,23y 24 9
Factor 5 5,7,25,27,28,29y 30 7

(Fuente: Elaboracion propia)

Tabla 53: items correspondientes a cada factor en el modelo de 6 factores.

Modelo 6 factores

Factor items incluidos N2 de items
Factor 1 1,2,10y 26 4
Factor 2 6y8 2
Factor 3 9,13, 20,21y 22 5
Factor 4 11,12,15y19 4
Factor 5 3,4,14,16,17,18,23y 24 8
Factor 6 5,7,25,27,28,29y 30 7

(Fuente: Elaboracion propia)

Tabla 54: items correspondientes a cada factor en el modelo de 7 factores.

Modelo 7 factores

Factor items incluidos N2 de items
Factor 1 1,2,10y 26 4
Factor 2 6y8 2
Factor 3 11,12,15y 19 4
Factor 4 9,13,21y 22 4
Factor 5 3,4,14,16,17,18,23y 24 8
Factor 6 20y 28 2
Factor 7 5,7,25,27,29y 30 6

(Fuente: Elaboracion propia)

Entre los cuatro modelos resultantes, el de cinco factores es el que presenta una
estructura mas parsimoniosa y de mas facil interpretacion tedrica. El modelo de cuatro
factores tiende a acumular un gran nimero de items en el cuarto factor, que resulta de
dificil interpretacion. El modelo de seis factores es idéntico al de 5 factores, salvo por el
hecho de que los items 6 y 8 se segregan en un nuevo factor. No parece justificable la
existencia de un factor que afecte primordialmente a dos Unicos items. El modelo de

siete factores, por su parte, crea un factor adicional compuesto por los items 20 y 28,
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que igualmente no parece interpretable desde un punto de vista tedrico. Por
consiguiente, se selecciona el modelo de cinco factores, tal como se habia indicado

desde el andlisis paralelo.

Estructura factorial

La estructura factorial del modelo es la indicada en la tabla 55.

Tabla 55: Estructura factorial modelo 5 factores.

item Factor 1 Factor 2 Factor 3 Factor 4 Factor 5
IT1 0,693 0,072 0,121 0,136 0,329
IT2 0,461 0,083 0,412 0,184 0,087
IT3 0,073 0,199 0,157 0,508 -0,016
IT4 -0,092 -0,100 0,208 0,396 0,033
IT5 0,114 0.000 0,169 0,215 0,260
IT6 0,420 -0,277 0,134 0,165 0,166
IT7 0,219 -0,371 0,096 0,115 0,332
IT8 0,366 0,047 0,056 0,390 0,231
IT9 0,318 0,525 0,107 0,252 0,371
IT10 0,552 0,392 0,336 0,195 0,167
IT11 0,251 -0,066 0,403 0,057 0,348
IT12 0,160 -0,101 0,787 0,161 0,078
IT13 0,154 0,765 0,232 0,270 0,143
IT14 0,078 0,366 0,039 0,479 -0,011
IT15 0,084 0,009 0,596 0,098 0,058
IT16 -0,370 0,178 0,030 0,653 0,183
IT17 0,157 0,175 0,411 0,580 0,186
IT18 0,082 0,139 0,056 0,542 0,460
IT19 -0,241 0,071 0,718 0,114 -0,187
IT20 -0,097 0,611 -0,041 0,418 0,302
IT21 -0,12 0,510 0,245 0,127 -0,069
IT22 0,077 0,327 0,321 -0,05 -0,049
IT23 0,249 0,210 0,208 0,804 0,163
IT24 0,100 0,208 0,073 0,811 0,184
IT25 0,185 -0,001 -0,045 0,109 0,682
IT26 0,380 0,023 0,055 -0,008 0,252
1T27 0,215 0,397 0,037 0,449 0,638
IT28 0,092 0,309 -0,207 0,342 0,641
IT29 0,328 0,043 0,094 0,007 0,553
IT30 0,299 -0,060 0,412 0,003 0,450

(Fuente: Elaboracién propia)
Dado que el item 5 mantiene una correlaciéon escasa (inferior a 0,3) con los cinco factores
incluidos en el modelo, se procede a la eliminacion del mismo, no teniéndolo en cuenta

en el futuro el analisis de los factores.
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Al haber optado por el método de rotacién oblicuo, Geomin, los factores del modelo
correlacionan entre si. Mplus ofrece las correlaciones entre los factores, sefialando

aquellas que son significativas a un nivel del 5%, tal y como refleja la figura 39.

Fig. 39: Correlaciones entre factores.

FACTOR
3
FACTOR
1

FACTOR
2

FACTOR
il

FACTOR
5

(Fuente: Elaboracidon propia)

Como se puede comprobar la asignaciéon de items a los distintos factores no se
corresponde con la primera clasificacién de dimensiones que se habia preconcebido
desde un punto de vista tedrico al inicio del desarrollo y elaboracidn de la escala, lo que
implica la necesidad de analizar los items incluidos en cada uno de los factores, asi como
las correlaciones que mantienen entre si, para determinar la naturaleza de los mismos.
De las nueve categorias preconcebidas tedricamente, el andlisis factorial realizado
reduce a cinco las dimensiones factoriales. A continuacion se procede al detalle de las

cinco categorias factoriales determinadas:

- El primero de los factores incluye items relacionados con la forma en la que el
sujeto concibe la situacidn de sindrome de Down de su hijo y el modo en que lo
hace; como el nivel de informacion con el que cuenta, la planificacién sobre el
futuro del hijo o su percepciéon de la calidad y la relacién que mantiene con los
servicios sanitarios y educativos con los que cuenta, por lo que se considera que

el factor mide la “concepcidn subjetiva del SD”.
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El segundo factor incluye items referidos principalmente al impacto que la
llegada del sindrome de Down ha tenido en las relaciones del encuestado, tanto
con su familia como con sus conocidos u otras familias con hijos con sindrome
de Down, focalizdndose principalmente en la coordinacién y el apoyo que el
encuestado encuentra en estas relaciones para la crianza de su hijo, por lo que

se decide denominar al factor como “redes de apoyo”.

El tercero de los factores incluye cuatro items referidos, principalmente, al modo
en que la experiencia de tener un hijo con sindrome de Down ha supuesto una
evolucién en el dmbito emocional interno de la persona, ya sea mediante el
proceso de aceptacién de su hijo con sindrome de Down, trasformando su escala
de valores y el de su familia o impactando en la relacion mantenida con la pareja.
Se le ha dado a este factor el nombre de “dominio emocional”. Existe cierta
correlacién entre el factor 3 y el 1, comprensible si se considera que la
concepcidn subjetiva que el individuo tiene del SD impacta claramente en el
dominio emocional de la persona sobre la situacién de sindrome de Down de su

hijo y viceversa.

El cuarto de los factores se ha denominado “funcionamiento familiar” ya que
incorpora diversos items en los que se hace referencia a como la llegada del
nuevo miembro de la familia con sindrome de Down implica una reorganizacion
de los roles familiares, asi como de las relaciones sociales que mantiene la
familia, incluyendo la propia posicion que el hijo con sindrome de Down ocupa
en la familia, como su capacidad para llevar un futuro una vida independiente.
Este factor muestra una correlacién con el segundo factor, ya que ambos miden,
entre otras cosas, el impacto sobre las relaciones sociales de la familia, con el
matiz de que el segundo de los factores se centra en la construccidén de redes de
apoyo frente a la circunstancia del sindrome de Down del hijo, mientras que el
impacto social reflejado en el cuarto factor estd centrado en las relaciones

“usuales” de la familia, no relacionadas directamente con el sindrome de Down.
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- El quinto y ultimo factor incluye seis items (dado que el item 5 se ha eliminado
del analisis por su bajo peso factorial) centrados principalmente en el modo en
que la llegada del sindrome de Down ha supuesto una modificaciéon en el modo
de vida del encuestado, tanto por el incremento de sus gastos personales como
por la variacién de su horario de trabajo. Este factor se ha nombrado “estilo de
vida”. Puede verse la existencia de correlacion entre el factor 1 y el 5, también
entendible si se considera que el modo en que afecta el impacto sobre el estilo
de vida del encuestado de la llegada a la familia de un miembro con sindrome de

Down va a suponer necesariamente un impacto sobre su dominio de la situacion.

Andlisis de descriptivos por factor
En el gréfico 20 se pueden comprobar las puntuaciones medias obtenidas por los items
que conforman cada factor y las desviaciones estandar promedio de los factores

determinados a través del AFE de la escala.

Grafico 20: Descriptivos de los factores de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017).

3> 3,19 3,12
3
2,5
2
1,5
1 0,75 0,76 0,67
0
F2. Redes de F3. Dominio 4. F1. Concepcién F5. Estilo de vida
apoyo emocional Funaonamlento subjetiva del SD

familiar

W Puntuacion media M Desviacion estandar

(Fuente: Elaboracion propia)

El factor cuyos items reciben, en promedio, una puntuacién mas elevada, lo que denota
un menor impacto familiar es el factor “redes de apoyo”, con una puntuacion media de
3,19 puntos y una desviacidon estdndar de 0,75. Es comprensible que las familias

encuentren un apoyo significativo tanto dentro de su ambito familiar como a través de
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instituciones y otras familias con las que se comparte la condicion de sindrome de Down
del hijo, especialmente en la muestra analizada, en la que ya sea a través del colegio de
sus hijos o de la Fundacién Prodis los encuestados entran en contacto de forma natural

con otras familias en su situacion y con profesionales que les sirven de apoyo.

El factor referido al “dominio emocional” recibe una puntuacién promedio de 3,12 con
una desviacion estandar de 0,76 puntos. Todos los items incluidos en este factor reciben,
de hecho, una puntuacién superior a 3 puntos. Se ha comentado anteriormente que la
presencia de un miembro con sindrome de Down en la familia puede tener un efecto
beneficioso en las experiencias vividas por los miembros de las mismas, suponiendo una
transformacién emocional valorada de manera positiva por aquellos que la

experimentan.

Con una puntuacion media de 2,84 puntos y una desviacion estandar de 0,80 puntos, el
factor “funcionamiento familiar” es el tercer factor con la puntuacién mds elevada.
Dentro de este factor se incluyen items en los que la carga familiar es muy escasa, como
los que reflejan las relaciones entre hermanos (item 17) y otros en los que, por el
contrario, la carga familiar reflejada es elevada, como el item que cuestiona la capacidad

de la persona con sindrome de Down para ser independiente en el futuro (item 4).

Una puntuacién similar es la recibida de media por el factor “concepcidon subjetiva del
SD”, con una puntuacién promedio de 2,83 puntos y una desviacion estandar media de
0,67. De nuevo en este caso hay mucha disparidad en los resultados obtenidos entre
unos items y otros, siendo el item que recibe una menor puntuacion el referido a la

preocupacion generada por el futuro del hijo con sindrome de Down.

El factor que recibe una puntuacidn media mas baja, con un 2,10 y una desviacién
estandar promedio de 0,87 es el referido al estilo de vida. Es evidente que la llegada de
un hijo con sindrome de Down conlleva una modificacion en el modo de vida de los
padres, ya sea por la elevacidn de los gastos destinados a su crianza, por la modificacién
del horario de trabajo o por el propio impacto que provoca descubrir que el hijo
esperado tiene sindrome de Down. Es natural que esto se refleje en una mayor carga

familiar para los encuestados.
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Como se puede observar los resultados obtenidos en el analisis por factores, se continua
manteniendo la misma linea de hallazgos percibidos hasta el momento respecto al

impacto que el sindrome de Down origina sobre el sistema familiar.

Validez de constructo

Se entiende por validez de constructo el hecho de que la escala mida de manera correcta
el concepto objeto de analisis, en el presente caso el impacto que las familias sufren a
causa de la condicién de sindrome de Down en un hijo. Para evaluar la validez de
constructo de la escala confeccionada se utiliza el criterio de validez convergente, lo que
supone comparar el resultado obtenido por la escala con el alcanzado por otro test que

pretende medir el mismo concepto.

Para realizar esta validacién convergente se ha utilizado Impact on Family Scale (IFS)
desarrollada por Stein y Riessman (1980). IFS, en su versién de 24 items, tiene como
objetivo medir la carga de las familias en las que uno de sus hijos tiene una enfermedad
cronica infantil. Pese a no estar especificamente disefiada para medir el impacto
ocurrido sobre las familias con un miembro con sindrome de Down, se considera que
debe existir una correlacion directa significativa entre las puntuaciones obtenidas en la
Escala de Impacto Familiar de Sindrome de Down (Serrano, 2017), desarrollada en la
presente investigacion, y las obtenidas en la IFS, debido a que su reconocida validez
internacional (véase apartado 4.3.4. Impact on Family Scale) en la medicion de, no sélo
situaciones de enfermedad crénica infantil, sino de situaciones de discapacidad de
diversa etiologia, avala su capacidad de analisis del impacto familiar de condiciones

similares a las que se analizan en el estudio actual.

Ambas escalas han sido completadas en paralelo por la misma muestra, sefialando que
para la administracién de la IFS fue necesaria la traduccidn y posterior validacién de
contenido por parte de expertos de la version original de la escala del afio 1980. Para
realizar una traduccidn fiable de la misma en relacién al objeto y campo de investigacién,
asi como a las caracteristicas principales y definitorias de la muestra motivo de estudio,
se llevaron a cabo cuatro traducciones simultaneas de la version original americana en

lengua inglesa por parte de los siguientes cuatro expertos en materia:
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- Una profesora universitaria en activo de la instituciéon educativa Universidad
Camilo José Cela (Madrid), licenciada en filologia y en traduccién e
interpretacion, graduada en derecho y especializada en la docencia de didactica
y lenguas extranjeras, con nivel bilinglie de competencia linglistica en inglés,
acreditada por Certificate of Proficiency in English of Cambridge.

- Un profesor universitario en activo de la institucion educativa Universidad
Auténoma de Madrid (Madrid), licenciado y doctor en filologia y docente
especializado en el drea de didactica y lenguas extranjeras, con nivel bilinglie de
competencia linglistica en inglés.

- Una docente en activo del colegio concertado de integracion Dulce Nombre de
Jesus (Madrid), licenciada en psicopedagogia y especializada en la docencia de
pedagogia terapéutica, con acreditacion C1 de competencia linglistica en inglés,
acreditada por Certificate of Advanced in English of Cambridge.

- Una licenciada en filologia y actual teacher of modern foreign languages en
activo en el colegio Cottenham Village College de Cambridge (UK), con
experiencia en docencia con alumnos con necesidades educativas especiales y
con acreditacion C1 de competencia linglistica en inglés por la Universidad

Internacional Menéndez Pelayo.

Gracias al doble perfil de los traductores no sélo a nivel de dominio linglistico, sino a
nivel de docencia y trato con la discapacidad, se considera una Unica versién traducida
definitiva que permite la aplicacidn de la escala a la muestra seleccionada en la presente
investigacion. En la tabla 56 se puede comprobar la comparacién entre la versién
original en lengua inglesa y la version traducida al espafiol, asi como el resultado de la
traduccién de la versién definitiva administrada de Impact on Family Scale (Stein y
Riessman, 1980). Destacar en referencia a la traduccion definitiva que IFS se desarrolld
inicialmente para evaluar el impacto que la enfermedad crénica infantil tenia sobre la
dindmica y estructura familiar, por lo que el termino enfermedad es un concepto de
frecuente aparicidén en la versién americana de la que parte la posterior traduccidon al
espafiol. Por motivos relacionados al tipo de muestra al que se dirige la escala original
en el presente estudio (padres y madres con un hijo con SD), cualquier referencia
terminoldgica alusiva al concepto de enfermedad, ha sido eliminado o sustituido por un

término acorde al objeto de la actual investigacion.
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Tabla 56: Comparacion entre la version original en lengua inglesa con la version traducida al espaiiol

de Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980).

Traduccion al espafiol de la version original americana de la Escala de Impacto
Familiar (Stein y Riessman, 1980)

The illness is causing financial problems for
the family.

Time is lost from work because of hospital
appointments.

| am cutting down the hours | work to take
care for my child.

Additional income is needed in order to
cover medical expenses.

| stopped working because of my child’s
iliness.

Because of the illness, we are not able to
travel out of the city.

People in the neighbourhood treat us
specially because of my child’s iliness.

We have little desire to go out because of
my child’s illness.

It is hard to find a reliable person to take
care of my child.

Sometimes we have to change plans about
going out at the last minute because of my
child’s state.

We see family and friends less because of
the illness.

Because of what we have shared we are a
closer family.

Sometimes | wonder whether my child
should be treated “specially” or the same as
a normal child.

My relatives have been understanding and
helpful with my child.

| think about not having more children
because of the illness.

La situacion de mi hijo/a causa problemas
econdémicos en la familia.

Tengo que faltar a mi trabajo por las citas
médicas de mi hijo/a.

He reducido mi horario laboral para atender a
mi hijo/a.

Necesitamos ingresos adicionales para cubrir
los gastos derivados de la condicidon de mi
hijo/a.

He dejado el trabajo a causa de la condicidn de
mi hijo/a.

A causa de la situacién de mi hijo/a no nos
resulta posible viajar.

Nuestros conocidos nos tratan de manera
especial a causa de lo que le ocurre a mi hijo/a.

Tenemos pocas ganas de salir a causa de la
situacién de mi hijo/a.

Es dificil encontrar una persona de confianza
que se ocupe del cuidado de mi hijo/a.

En ocasiones tenemos que cambiar los planes a
ultima hora dependiendo del estado de mi
hijo/a.

Vemos con menos frecuencia a familiares y
amigos a causa de la condicidn de mi hijo/a.

Debido a lo que hemos compartido somos una
familia mas unida.

En ocasiones me pregunto si mi hijo/a deberia
ser tratado de forma "especial" o de la misma
manera que cualquier otro/a nifio/a.

Mis familiares son comprensivos y me ayudan
con mi hijo/a.

Me planteo no tener mas hijos/as a causa de la
situacién de mi hijo/a.

—
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Traduccion al espafiol de la version original americana de la Escala de Impacto
Familiar (Stein y Riessman, 1980)

My partner and | discuss my child’s
problems together.

We try to treat my child as if he/she were a
normal child.

I don’t have much time left over for other
family members after caring for my child.

Relatives interfere and think they know
what’s best for my child.

Our family gives up things because of my
child’s illness.

Fatigue is a problem for me because of my
child’s illness.

| live from day to day and don’t plan for the
future.

Nobody understands the burden | carry.
Traveling to the hospital is a strain on me.

Learning to manage my child’s illness has
made me feel better about myself.

| worry about what will happen to my child
in the future (when he/she grows up, when
| am not around).

Sometimes | feel like we live on a roller
coaster: in crisis when my child is acutely
ill, OK when things are stable.

It is hard to give much attention to the
other children because of the needs of my
child.

Having a child with an illness makes me
worry about my other children’s health.

There is fighting between the children
because of my child’s special needs.

My other children are frightened by his/her
illness.

Mi pareja y yo abordamos los problemas de mi
hijo/a juntos.

Intentamos tratar a mi hijo/a sin que influya su
condicion.

Después de atender a mi hijo/a no me queda
mucho tiempo libre que dedicar a otros
miembros de la familia.

Mis familiares interfieren y creen que saben
qué es lo mejor para mi hijo/a.

Mi familia prescinde de ciertas cosas a causa de
la condicién de mi hijo/a.

El cansancio derivado de la atencion a mi hijo/a
me resulta un problema.

Vivo el dia a dia y no planeo el futuro.

Nadie entiende la carga que soporto.
Las visitas al hospital me suponen un esfuerzo.

Aprender a manejar la condicién de mi hijo/a
me hace sentir mejor conmigo mismo/a.

Me preocupa qué le ocurrird a mi hijo/a en el
futuro (cuando él/ella crezca, cuando yo ya no
esté).

A veces siento como si viviéramos en una
montafia rusa: en crisis cuando mi hijo/a
atraviesa una mala época, bien cuando todo
estd estable.

Es dificil dedicar mucha atencion a los/as
otros/as hijos/as a causa de las necesidades de
mi hijo/a.

La situacion de mi hijo/a hace que me preocupe
de la salud de mis otros hijos/as.

Hay conflictos entre mis otros/as hijos/as a
causa de las necesidades especiales de mi
hijo/a.

Mis otros/as hijos/as estan asustados por la
situacion de mi hijo/a.

—
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Traduccion al espafiol de la version original americana de la Escala de Impacto
Familiar (Stein y Riessman, 1980)

My other children seem to have more Mis otros hijos/as parecen tener mas
ilinesses, aches and pains than most enfermedades y dolores que los nifios/as de su
children their age. edad.

The school grades of my other children Las notas escolares de mis otros hijos/as se
suffer because of my child’s illness. resienten a causa de la situacién mi hijo/a.

(Fuente: Elaboracion propia)

En relacién a la toma muestral, se han excluido de la comparacion aquellos casos en los
que alguno de los items no se ha completado, lo que reduce la muestra en 16 casos,
conformando el nimero total de la misma en 101 informantes. Para realizar la validacion
se ha analizado la correlacién entre las puntuaciones de la Escala de Impacto Familiar
del Sindrome de Down (Serrano, 2017) y las obtenidas por los mismos sujetos en Impact
on Family Scale (Stein y Riessman, 1980) y las puntuaciones especificas de sus cuatro
dimensiones: financiera, familiar — social, tension personal y dominio. En la tabla 57 se
puede comprobar la correlacién obtenida entre la puntuacion de la escala elaborada en
la presente investigacidon y las puntuaciones de la Impact on Family Scale (Stein y

Riessman, 1980) y sus dimensiones.

Tabla 57: Correlaciones entre las puntuaciones obtenidas en la Escala de Impacto familiar del Sindrome
de Down (Serrano, 2017) y las obtenidas en Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980) y cada una
de sus dimensiones.

Escala de Impacto Impact on Family

familiar del Sindrome . . . Familiar - Desgaste ..
Scale (Steiny Financiera . Dominio
de Down (Serrano, Riessman, 1980) social personal
2017) ’
Correlaciones 0,693** 0,072%* 0,121%** 0,136** 0,329%**
Significatividad 0.000 0.000 0.000 0.000 0.004

(Fuente: Elaboracién propia)

Como se puede observar, las correlaciones obtenidas entre las puntuaciones de la escala
y las obtenidas en la IFS y cada una de sus dimensiones son en todos los casos
significativas al 99% vy positivas, lo que concuerda con el resultado esperado. En
concreto, la correlacién entre las puntuaciones obtenidas por las puntuaciones totales
de las escalas es de 0,693, lo que parece suficiente confirmacion de que ambos

instrumentos miden aspectos comunes del impacto familiar.
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6.3.4. Conclusiones
La presente fase del estudio se constituye como la fase final del apartado de la
investigacion empirica de la tesis doctoral. Gracias a la actual etapa de investigacién se
cumple con el principal objetivo y motor de la presente tesis de desarrollar un
instrumento estandarizado de medicién del impacto del sindrome de Down en la familia,
conociendo simultdaneamente la situacidn real de las familias actuales con un hijo con

SD en su seno.

Por tanto, este estudio concluye con la elaboracion, reformulacién y validaciéon de Ila
Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017); constructo evaluador
de la carga tanto positiva como negativa que el sindrome de Down de un hijo puede
provocar a nivel tanto personal como familiar (véase tabla 58 para consultar la redaccién

y versidn final del instrumento).

Tabla 58: Version definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

Version definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down

(version de 30 items) (Serrano, 2017)

1. Siento que poseo la informacion adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.
2. Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras
discapacidades (autismo, paralisis cerebral, trastornos del desarrollo...).
3. Creo que mi hijo/a esta o estara preparado/a para desarrollar un puesto profesional
adaptado a sus capacidades.
4. Considero que en el futuro, mi hijo/a no podra ser completamente independiente.
5. Considero que actualmente la sociedad todavia no esta preparada para acoger sin
prejuicios a una persona con sindrome de Down.
6. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.
7. Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provocé bastante
impacto.
8. Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en un estado de preocupacion
constante.
9. A veces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno.
10. Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que atienden a
mi hijo/a.
11. El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome de Down es o ha sido mas

facil de lo que pensaba en un principio.
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12. Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona.

13. Me siento o me he sentido apoyado/a por los demas miembros de la familia en lo
relacionado con la forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

14. Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome de Down algunas relaciones con
miembros de la familia se han visto modificadas.

15. La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la familia
adquiera una nueva escala de valores.

16. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos complica a la hora de realizar planes /
actividades que nos gustaria hacer.

17. Larelacién que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome de
Down es positiva.

18. La atencion de mi hijo/a con sindrome de Down provoca que disponga de menos
tiempo para dedicarle a mi pareja.

19. Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mas a mi pareja y a mi.

20. Mi pareja y yo tenemos dificultades a la hora de coordinarnos en los aspectos
relacionados con la educacion de nuestro/a hijo/a con sindrome de Down.

21. Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de
mi hijo/a con sindrome de Down.

22. Encuentro mucho apoyo en otras familias que, como nosotros, también tienen un/a
hijo/a con sindrome de Down.

23. Nuestra vida social se ha visto afectada por el hecho de tener un/a hijo/a con
sindrome de Down.

24. Percibimos que la relacion con nuestros conocidos y amigos ha variado desde que
tenemos un/a hijo/a con sindrome de Down.

25. Lacrianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la familia.

26. Considero que la Seguridad Social espaiiola cubre adecuadamente las necesidades
sanitarias basicas ocasionadas por el sindrome de Down.

27. En mifamilia, hemos visto necesario reducir la jornada laboral de uno o varios
miembros, pensando en atender mejor las necesidades de mi hijo/a con sindrome
de Down.

28. Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de Down tengo que ausentarme mas del
trabajo.

29. Los servicios profesionales que se encargan de la atencién del sindrome de Down
son considerablemente caros.

30. Las creencias religiosas me ayudan o me han ayudado mucho a afrontar la situacion

de mi hijo/a.

(Fuente: Elaboracion propia)

La escala ha sido desarrollada a partir de una fase previa de investigacién puramente
tedrica y de tres fases de investigaciéon empirica: la primera de ellas de corte cualitativo,

en donde se establecieron las principales necesidades de las familias actuales con hijos
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con SD; mientras que la segunda y tercera etapa, ambas de tradicion cuantitativa,
desarrollaron la escala en si, procediendo a su posterior administracion y a la validacion

del instrumento.

El resultado final es la creacion de un instrumento de evaluacion estandarizado, de 30
items y de tipo Likert, con cuatro modos de respuesta categodrica, que analiza el impacto
familiar del sindrome de Down en base a una estructura factorial de cinco dimensiones:
concepcidn subjetiva del sindrome de Down, redes de apoyo, dominio emocional,

funcionamiento familiar y estilo de vida.

Para llegar a la versidn final del constructo, ademas de desarrollar un estudio piloto
(véase apartado “Segunda fase: estudio piloto de la Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down [Serrano, 2017]”), se llevan a cabo los estudios psicométricos y
estadisticos pertinentes para desarrollar y validar la version definitiva del constructo

mediante el presente estudio.

Para validar la version final del instrumento, la escala es administrada a una muestra
total de 117 padres y madres, de al menos un hijo con SD de entre 4 y 45 anos edad.
Una vez analizados los resultados, la escala manifiesta las siguientes propiedades: alfa
de Cronbach para los 30 items de 0,783 (que demuestra la adecuada fiabilidad de la
escala), promedio de las puntuaciones medias de los items de 2,76 puntos, desviacién

estdndar media de los reactivos de 0,773 y varianza media de los items de 0,613.

Tabla 59: Caracteristicas esenciales de la version definitiva de la Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down (Serrano, 2017).

N2 de Alfa de Cronbach Promedio de las Desviacion estandar Varianza
items total puntuaciones medias media media
30 0,783 2,76 0,773 0,613

(Fuente: Elaboracién propia)

La estructura factorial que demuestra la escala corresponde a un modelo de cinco
factores, los cuales han sido determinados mediante el método de extraccién WLSMV o
Minimos Cuadrados Ponderados Robustos (véase tabla 60 para consultar las

caracteristicas estadisticas del modelo factorial seleccionado).

Tabla 60: Estadisticos de bondad del ajuste para el modelo factorial de cinco dimensiones de la Escala
de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).
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Modelo X2 (gl) p-valor y2 RMSEA (90% C.l.)  CFI U SRMR

5 factores 379,576 (295) 0,0000 0,050 (0,033; 0,063) 0,890 0,838 0,075

(Fuente: Elaboracion propia)

Posteriormente, a través de la utilizacién del método de rotacion oblicuo Geomin se ha
determinado la solucién factorial del modelo fijdandose los cinco factores siguientes:
concepcidn subjetiva del sindrome de Down, redes de apoyo, dominio emocional,
funcionamiento familiar y estilo de vida. En la tabla 61 se pueden consultar los items
pertenecientes a cada factor, exceptuando en el modelo definitivo de 5 factores el
reactivo numero 5 que tuvo que ser eliminado en el andlisis factorial debido a presentar
un peso no significativo para ninguno de los factores establecidos. En la tabla 62 se
pueden consultar, ademas, las variaciones existentes entre la distribucion de los items
del modelo factorial preconcebido de forma tedrica y el modelo factorial resultante tras

la ejecucién del AFE.

Tabla 61: Modelo factorial de 5 dimensiones de la version definitiva de la Escala de Impacto Familiar
del Sindrome de Down (Serrano, 2017) e items correspondientes a cada uno de los factores.

Modelo factorial de 5 factores resultante del AFE

Factor items correspondientes

1. Siento que poseo la informacion adecuada sobre lo que le
ocurre a mi hijo/a.
2. Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una
ventaja frente a otras discapacidades (autismo, paralisis
cerebral, trastornos del desarrollo...).
1. Concepcidn subjetiva del 6. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.

SD 10. Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios y
educativos que atienden a mi hijo/a.
26. Considero que la Seguridad Social espafiola cubre
adecuadamente las necesidades sanitarias  basicas
ocasionadas por el sindrome de Down.

9. A veces me siento incomprendido/a por la gente de mi
entorno.

13. Me siento o me he sentido apoyado/a por los demas
miembros de la familia en lo relacionado con la forma de
educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

20. Mi pareja y yo tenemos dificultades a la hora de
coordinarnos en los aspectos relacionados con la educacion
de nuestro/a hijo/a con sindrome de Down.

21. Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo
en relacion a la crianza de mi hijo/a con sindrome de Down.
22. Encuentro mucho apoyo en otras familias que, como
nosotros, también tienen un/a hijo/a con sindrome de Down.

2. Redes de apoyo

oY

326

——



Modelo factorial de 5 factores resultante del AFE

Factor items correspondientes

11. El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome
de Down es o ha sido mas facil de lo que pensaba en un
principio.
12. Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha
hecho ser mejor persona.
15. La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de
Down ha hecho que la familia adquiera una nueva escala de
valores.
19. Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido
e Mm@samipareayami. _______________________
3. Creo que mi hijo/a estd o estard preparado/a para
desarrollar un puesto profesional adaptado a sus
capacidades.
4. Considero que en el futuro, mi hijo/a no podra ser
completamente independiente.
8. Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en un
estado de preocupacion constante.
14. Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome de Down
algunas relaciones con miembros de la familia se han visto
modificadas.
4. Funcionamiento familiar  16. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos complica a
la hora de realizar planes / actividades que nos gustaria hacer.
17. La relacidén que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi
hijo/a con sindrome de Down es positiva.
18. La atencion de mi hijo/a con sindrome de Down provoca
gue disponga de menos tiempo para dedicarle a mi pareja.
23. Nuestra vida social se ha visto afectada por el hecho de
tener un/a hijo/a con sindrome de Down.
24. Percibimos que la relacion con nuestros conocidos vy
amigos ha variado desde que tenemos un/a hijo/a con
sindrome de Down.

7. Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down
me provocé bastante impacto.
25. La crianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone
gastos extra para la familia.
27. En mi familia, hemos visto necesario reducir la jornada
laboral de uno o varios miembros, pensando en atender
5. Estilo de vida mejor las necesidades de mi hijo/a con sindrome de Down.

28. Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de Down tengo
gue ausentarme mas del trabajo.
29. Los servicios profesionales que se encargan de la atencion
del sindrome de Down son considerablemente caros.
30. Las creencias religiosas me ayudan o me han ayudado
mucho a afrontar la situacién de mi hijo/a.

item n2 5 excluido por presentar valores no significativos para ningtn factor

5. Considero que actualmente la sociedad todavia no esta preparada para acoger sin
prejuicios a una persona con sindrome de Down.

3. Dominio emocional

(Fuente: Elaboracién propia)
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Tabla 62: Comparacion entre el modelo factorial de nueve categorias preconcebido teéricamente y el
modelo de cinco factores resultante tras la realizacion del AFE de la version definitiva de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

. . Modelo factorial de 5 factores resultante
Modelo factorial preconcebido de 9 factores

del AFE
items ftems
Factor . Factor .

correspondientes correspondientes

1. Concepcion subjetiva 1. Concepcidn
1,2,3,4,5,6 L 1,2,6, 10,26
del SD P subjetiva del SD
2. Ambit ional
mbito emociona 7,8,9,10,11,12 2. Redes de apoyo 9,13, 20, 21, 22
personal
3. Ambito religioso 30 3. Dominio emocional 11,12, 15,19
4. Ambito familiar 4. Funcionamiento 3,4,8,14,16, 17
13, 14, 15,16 P
general P familiar 18, 23,24
4 g . . 7, 25,27, 28, 29,
5. Ambito conyugal 18, 19, 20, 21 5. Estilo de vida 30
6. Impacto en los
17
hermanos
7. Impacto en los abuelos -
8. Vida social 22,23, 24,25
> 0 -

9. Ambito econémico 26,27, 28, 29 Item n2 5 excluido por presentar valores no

significativos para ningun factor

(Fuente: Elaboracion propia)

De forma adicional, el analisis de los descriptivos de cada uno de los items
constituyentes de la escala ha aportado al presente estudio valiosa informacién
referente a la carga originada por el sindrome de Down, que los padres y las madres
perciben sobre el sistema familiar desde su figura de progenitores de un hijo con dicha

condicion.

La consulta de los valores de las medias obtenidas tras la respuesta de los items, revela
qgue el impacto familiar denotado por los padres de hijos con SD sobre sus familias recae
en aspectos relacionados, prioritariamente, con el recibimiento de la noticia de que su
hijo tenia o iba a tener SD y con el tipo de futuro que éste tendra cuando alcance la
etapa adulta o, incluso, cuando los propios progenitores hayan fallecido. Mientras que
simultaneamente, los aspectos financieros resultan, asimismo, un tema de

preocupacion y carga para la mayor parte de las familias investigadas.

Tabla 63: items con las medias mas bajas de las puntuaciones de respuesta que denotan un mayor
impacto a nivel familiar del SD.
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items con medias bajas de las puntuaciones de respuesta

items Valor medio de respuesta
25. La crianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone
gastos extra para la familia.
7. Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down 1,57
me provocé bastante impacto.

1,48

6. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a. 1,58

29. Los servicios profesionales que se encargan de la atencion 1,93
del sindrome de Down son considerablemente caros.

4. Considero que en el futuro, mi hijo/a no podra ser 1,93
completamente independiente.

5. Considero que actualmente la sociedad todavia no estd 196
preparada para acoger sin prejuicios a una persona con ’
sindrome de Down.

(Fuente: Elaboracidon propia)

Los hallazgos mencionados coinciden con las aportaciones realizadas por diferentes
investigaciones actuales. Haciendo wuna revision de la literatura cientifica
contemporanea, se extrae que la primera noticia de la comunicacion del diagndstico de
una discapacidad, en este caso de sindrome de Down, se consolida como un evento
estresor, imprevisto e impactante que provoca una profunda conmocién en unos padres
gue tan solo esperaban recibir a un hijo sano y sin circunstancias especiales afiadidas
(Flérez, 2017a; Korkow — Moradi et al., 2017; Miranda et al., 2017; Pereira — Silva et al.,
2015; Ponte et al., 2012). A pesar de con posterioridad a esta primera noticia, se sucede
un proceso de afrontamiento de la situacién con la pretension final de lograr la
aceptacion del cuadro diagndstico y de la situacion a nivel general, etapas como la edad
adulta de los hijos o la idea de su futuro con la figura de los progenitores ausentes, se
vuelve a considerar como un periodo de incertidumbre y agitacidn que altera e
incrementa los niveles de estrés en los padres de hijos con SD (Pillay et al., 2012).
Asimismo, diferentes estudios, focalizados en comprender el alcance de los costes
financieros de la discapacidad y el sindrome de Down, corroboran, al igual que
demuestra la presente investigacién, que la atencién de las necesidades educativas, de
ocio, clinicas, terapéuticas, etc., acarrean gastos adicionales que no todas las familias
pueden afrontar con la misma soltura econémica (Cuckle et al., 2013; Song et al., 2013;
Stabile y Allin, 2012), lo que supone un area mas a considerar con carga negativa sobre

el impacto que el propio sindrome origina sobre el sistema familiar.
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No obstante, el analisis de los resultados concluye que las familias de hijos con SD
asocian impacto positivo en ciertas areas relacionadas con el sistema familiar sobre la
convivencia con un miembro del grupo con sindrome de Down. Dentro de estas areas,
la presente investigacion muestra que los padres se sienten muy satisfechos con la
informacién que poseen sobre el sindrome, asi como con el apoyo que reciben de otras
personas, especialmente de su pareja, de los demas miembros de la familia o de los
profesionales y expertos que atienden a sus hijos con discapacidad. Ademas, la relacién
gue perciben entre sus otros hijos y sus hijos con SD es positiva, asi como las relaciones
percibidas con los diferentes miembros de la familia extensa y amigos, por lo que se
puede considerar que tanto el entorno inmediato, como las redes de apoyo de las que
se rodean las familias y los propios progenitores demuestran una alta calidad. Asimismo,
los informantes de este estudio manifiestan que el sindrome de Down, dentro del
amplio abanico de discapacidades existentes, puede ser incluso considerada como una
discapacidad que goza de caracteristicas o propiedades que la posicionan en una

situacion de ventaja frente a otro tipo de cuadros clinicos o diagndsticos.

Tabla 64: items con las medias mas elevadas de las puntuaciones de respuesta que denotan un menor
impacto a nivel familiar del SD.

items con medias elevadas de las puntuaciones de respuesta

items Valor medio de respuesta
17. La relacién que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi
hijo/a con sindrome de Down es positiva.
21. Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo 3,56
en relacion a la crianza de mi hijo/a con sindrome de Down.

3,62

10. Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios vy 3,48
educativos que atienden a mi hijo/a.

2. Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una 3,46
ventaja frente a otras discapacidades (autismo, paralisis

cerebral, trastornos del desarrollo...).

13. Me siento o me he sentido apoyado/a por los demas 335
miembros de la familia en lo relacionado con la forma de

educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

1. Siento que poseo la informacién adecuada sobre lo que le 3,33
ocurre a mi hijo/a.

(Fuente: Elaboracion propia)

En esta misma linea, diversos trabajos evaluadores del impacto que el SD provoca sobre
el sistema familiar revelan resultados homodlogos a los arrojados por el presente estudio.

Aunque la necesidad de informacién constante es considerada como una de las

330

oY
——



necesidades basicas expresada por las familias con hijos con discapacidad (Siebes et al.,
2012), los grupos familiares actuales se autoconciben como colectivos que poseen un
buen nivel de informacion, reconociendo ademas la facilidad de acceso hoy en dia a
datos a los que antiguamente era complejo llegar. No obstante, lo que mas valoran las
familias son las redes de apoyo con las que cuentan, situando a la pareja como primera
fuente de apoyo, seguida de sus familiares directos e indirectos y los profesionales de
diversas disciplinas encargados de sus hijos con SD (Pereira — Silva et al., 2015; Povee et

al., 2012; Rooke y Pereira — Silva, 2016).

Asimismo, una de las ideas que aborda la presente investigacion y que se encuentra en
consonancia con un aspecto profundamente investigado por la literatura
contemporanea, se trata de la posible consideracién de la existencia de una cierta
ventaja del sindrome de Down sobre otro tipo de discapacidades, que puede conllevar
al alcance de un proceso de aceptacion integral y un mejor nivel de calidad de vida de
las familias con hijos con SD, frente a familias con hijos con discapacidades de diferentes
etiologias, como por ejemplo el TEA (Corrice y Glidden, 2009; Esbensen y Seltzer, 2011;
Glidden et al., 2014; Lanfranchi y Vianello, 2012; Mitchell et al., 2015).

Por otra parte, el andlisis del modelo factorial de cinco dimensiones concluye resultados
similares a los percibidos hasta el momento. En el grafico 21 puede observarse como los
enunciados referentes a las “redes de apoyo” con las que cuentan las familias adquieren
valores de puntuacién mas elevados, que a su vez implican la existencia de una
sensacion de menor carga familiar. A continuacion, los items referentes al “dominio

II’

emocional”, muy ligados a la red de recursos y apoyos de calidad con los que los sistemas
familiares pueden contar y al propio proceso de aceptacién de la situacién de
discapacidad de un ser querido (en este caso de un hijo), denotan puntuaciones
considerablemente altas que revelan, asimismo, bajo impacto en la familia.
Seguidamente, el “funcionamiento familiar” y la “concepcién subjetiva del SD”
demuestran valores medios de afectacién, para dar paso al Ultimo factor de la escala,
“estilo de vida” que conforma la dimensidon con mayor carga patente, especialmente

porque dicho factor engloba items referidos a la carga econdmica familiar, area en la

gue se ha demostrado un gran impacto tanto en relacion a la muestra estudiada como
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en la literatura cientifica revisada (Durmaz et al., 2011; Geelhoed et al., 2011; Kageleiry

et al., 2017; Song et al., 2013).

Grafico 21: Analisis de los descriptivos de las cinco dimensiones del modelo factorial de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017).

3,5
3
2,5
2
1,5
1
0,5
0
F2. Redes de F3. Dominio 4, F1. Concepcién F5. Estilo de vida
apoyo emocional Funmonamlento subjetiva del SD
familiar
B Puntuacion media Desviacioén estandar

(Fuente: Elaboracion propia)

Para finalizar, la validez de constructo de la escala, materializada a través de la validez
convergente con la escala Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980) demuestra
que las correlaciones obtenidas entre las puntuaciones de ambas escalas son positivas
y significativas al 99%. Y aunque la correlacion obtenida en las puntuaciones totales de
las escalas sea de 0,693, dato considerado suficiente para corroborar que ambos
instrumentos miden aspectos comunes del impacto familiar, es preciso recordar que la
finalidad ultima de Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980) es medir el impacto
gue una enfermedad crdnica infantil provoca sobre el sistema familiar, mientras que el
instrumento desarrollado en la presente investigacidn se centra Unica y exclusivamente
en la medicion del impacto que el sindrome de Down causa a nivel familiar. La
inexistencia de un instrumento estandarizado y validado que se encargue de medir
especificamente el impacto familiar del sindrome de Down, ha impedido que se pueda
llevar a cabo una comprobacién de validez de constructo convergente con un
instrumento de caracteristicas homoélogas a la Escala de Impacto familiar del Sindrome

de Down (Serrano, 2017) desarrollada en el presente estudio.
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En términos generales, la Ultima fase de la investigacidn arroja datos muy interesantes
sobre como las familias actuales perciben en su seno el impacto que el sindrome de
Down de sus hijos provoca a niveles familiares. La creacién de un instrumento
estandarizado que mide este tipo de impacto, se consolida como una herramienta util
para profesionales que deseen intervenir de manera personalizada y eficaz con familias
gue cumplan con dicho perfil. No obstante, debido a las limitaciones que presenta la
investigacion (tamafio reducido de la muestra, homogeneidad de la misma, ausencia de
instrumentos homadlogos de evaluacidn, entre otras), las cuales se detallan con mayor
profundidad en el apartado “Limitaciones de la investigacion” de la Parte Il de esta tesis
doctoral, se recomienda posteriormente realizar un estudio mas completo, asi como una
revision exhaustiva de la escala, en el que se incluya un andlisis factorial confirmatorio,

que permita validar y generalizar de forma integral el instrumento.

333

oY
——



PARTE Ill: CONCLUSIONES, LIMITACIONES DE LA
INVESTIGACION Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION







CONCLUSIONES

La presente investigacidn nacié con el propdsito de proporcionar nuevas aportaciones
sobre la relacién que las personas con discapacidad mantienen con su entorno mas
préximo y viceversa, ademas de estudiar el tipo de calidad de vida de las personas con
discapacidad, asi como de sus familias. Se puede concluir afirmando que los objetivos
fundamentales planteados a modo de preguntas de investigacion en el inicio del proceso

se han visto cumplidos a lo largo del desarrollo del trabajo realizado.

La intencidn de comprender de qué forma y en qué grado el sindrome de Down impacta
ante el sistema familiar y sus diferentes miembros y variables en la realidad de una
familia espafiola actual se ha visto alcanzada, a pesar de que se reconoce la existencia
de diversas limitaciones surgidas a lo largo del proceso de investigaciéon, las cuales
indiscutiblemente limitan la posibilidad de realizar una generalizacién integra de las

conclusiones que a continuacidn se van a exponer.

A modo de resumen, y como se ha mencionado anteriormente, comentar que los
propdsitos fundamentales del trabajo de investigaciéon se han visto cumplidos,
aportando el presente estudio relevantes reflexiones sobre cémo el sindrome de Down
interacciona con las diferentes variables constituyentes del sistema familiar, asi como el
desarrollo y validacién de un instrumento estandarizado de medicién del impacto
familiar y la creacién de un manual especifico de informacién y orientacién destinado a
familias con hijos con SD. A continuacidn, se pueden consultar en la subsiguiente figura
las principales fases (Parte I: investigacion tedrica; Parte Il: investigacién empirica en
donde se desarrollan las tres fases de estudio cualitativo y cuantitativo; Parte Il
conclusiones) realizadas durante el proceso de investigacién, con el objetivo de
comprender la realidad actual de las familias con un hijo con SD viviendo en su seno y el

posterior desarrollo de una escala de evaluacién del impacto familiar de SD.
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Fig. 40: Fases del proceso de investigacion llevado a cabo en la tesis doctoral.

PARTE I. Investigacion tedrica

Fundamentacion tedrica: revision exhaustiva de los principales
referentes bibliograficos y fuentes de informacion para la
creacion de un marco tedrico de referencia sobre el que
fundamentar el proceso de trabajo empirico.

PARTE Il. Investigacion empirica

12 fase: Estudio de las percepciones parentales del impacto del sindrome de
Down sobre el sistema familiar. Objetivo: Comprender como las familias
perciben el impacto que el 3D provoca en la familia, para asentar la base, junto
con las conclusiones obtenidas del marco tedrico, sobre la que desarrollar los
items de una escala de medicion del impacto familiar. Procedimiento: A través de
un estudio enmarcado en la tradicion cualitativa, a través del enfoque de la teoria
fundamentada, se efectian 10 entrevistas semiestructuradas a padres y madres
con un hijo con 50 y profesionales del mundo de la educacion especial.
Resultados: Se observa que el 5D afecta a las familias en grados variables y en
«| diferentes areas. Mo obstante el impacto positivo advertido sobre la parentalidad

P ° Qm un hijo con SD supera a los efectos negativos percibidos. /

\ﬂ‘! fase: Estudio piloto de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Duwh
(Serrano, 2017). Objetive: Desarrollar la versidn piloto de un instrumento
estandarizado de evaluacion del impacto que el 5D provoca a nivel familiar.
Procedimiento: Se elabora una escala de prueba, que consta de 62 items, la cual

es administrada a una muestra de 31 padres y madres con un hijo con sindrome

de Down. Resultados: Se realiza un breve estudio psicométrico en donde se revela

un alfa de Cronbach de 0,84, no obstante se comprueba que diferentes |
propiedades del constructo deben ser revisadas para lograr una construccion \
suneriar del mismao. .

—
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ﬂfa&e: Estudio definitivo de la Escola de Impacto Familiar del Sindrome de
Down (Serrano, 2017). Objetivo: Revisar la version piloto de la Escala de Impacto
Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017) con la intencidn de desarrollar y
validar la version definitiva del instrumento. Procedimiento: La escala revisada es
administrada en su version de 32 reactivos a una muestra de 117 padres y madres
con un hijo con SDResultados: Se lleva a cabo un estudio psicométrico exhaustivo
en donde se revela que el alfa de Cronbach de la escala definitiva se situa en 0,78,
mientras que el AFE demuestra una estructura factorial de 5 dimensiones. 5e
considera gue el instrumento demuestra propiedades psicométricas apropiadas
para ser administrado con el objetivo de analizar el impacto que el 5D provoca en
la familia.

PARTE lill. Conclusiones

Conclusiones finales: detalle de las conclusiones generales
obtenidas en cada fase realizada del estudio.

(Fuente: Elaboracion propia)

Como se puede comprobar en la figura anterior, a partir de una exhaustiva revisién
tedrica sobre las cuestiones fundamentales del tema objeto de estudio la investigacién
se sumerge en el desarrollo del trabajo empirico, el cual se ejecuta en tres fases
fundamentales. Con el objetivo de abordar las principales conclusiones obtenidas a lo
largo del proceso de investigacion de la forma mas clara y accesible posible, a
continuacion se exponen las conclusiones obtenidas en cada una de las etapas llevadas

a cabo:

= 12 Fase: Estudio de las percepciones parentales del impacto del sindrome de
Down sobre el sistema familiar.
La primera fase consiste en un estudio que nace con el objetivo de conocer la
situacion real de familias con hijos con SD, para lo que se llevan a cabo 6
entrevistas semiestructuradas a tres padres y tres madres con hijos con SD. Para
poder obtener una visidn mas amplia y compleja del objetivo planteado, se

realizan adicionalmente 4 entrevistas semiestructuradas a profesionales del
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ambito de la educacion especial (dos maestras — tutoras y dos logopedas).
Posteriormente, desde un enfoque cualitativo se procede a la triangulacion de
los datos recabados y a la generacién de una teoria fundamentada sobre el
impacto que el SD posee sobre los sistemas familiares. Del presente estudio se
extraen las siguientes conclusiones:

La visidon que tanto las familias como los profesionales revelan sobre la
parentalidad de un hijo con SD es positiva, percibiendo una sensaciéon de
normalidad en las familias con estas caracteristicas. Esta sensacién fue descrita
y percibida ya en el aino 1996, por Cunningham.

No obstante, se puede afirmar la existencia de impacto a nivel familiar en grados
variables de forma tanto positiva como negativa derivada tanto de la convivencia
con una persona con SD en el seno familiar como de las necesidades originadas
por el propio sindrome.

En relacidn a los aspectos que denotan un impacto mas positivo, la investigacién
revela que la parentalidad de un hijo con SD puede aportar a la familia y a sus
miembros una serie de experiencias positivas, valores humanos y connotaciones
morales que en otras circunstancias habrian sido adquiridos de forma mas
artificiosa y menos natural (Korkow — Moradi et al., 2017). Asi mismo, las
relaciones percibidas entre los propios miembros de la familia, pareja,
hermanos, padres e hijos, tanto entre ellos mismos como con el miembro con
SD, estdn caracterizadas por ser relaciones tipicas, de desarrollo normalizado y
con buenos indices de cohesidn y afinidad (Cuskelly et al., 2002). Por otra parte,
las familias sienten que poseen las suficientes fuentes de apoyo que les permiten
sentirse acompafiadas durante toda la parentalidad de sus hijos con SD,
seflalando entre las mas consistentes la pareja, la familia extensa, las redes
profesionales y las convicciones religiosas, en el caso de profesar algun tipo de
ideologia religiosa o espiritual.

En referencia a las dimensiones que han demostrado experimentar un mayor
impacto por la presencia de un hijo con SD, el presente estudio revela que la
propia circunstancia del nacimiento de un hijo con SD es considerado como un
evento inesperado y estresor que puede poner en jaque al equilibrio vy

funcionamiento hasta entonces normativo de la familia, idea que coincide con
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otros estudios como los realizados por Greiner y Conklin (2015) o Miranda et al.
(2017). Una vez superado el momento inicial de la primera noticia, la propia
crianza de un hijo con discapacidad genera en los padres incertidumbre,
confusién y, en muchos casos, estrés, a pesar de que con el paso del tiempo,
padres y profesionales manifiestan que la incertidumbre de las primeras etapas
de la parentalidad se va disipando para transformarse en un saber valido y eficaz.
Unicamente la etapa de la adolescencia del hijo con SD es considerada por las
familias como una nueva fase de vacilacién e inseguridad por parte de los padres
(Oliveira et al., 2016). Por otra parte, aunque se ha mencionado anteriormente
que las familias viven una situacién de normalidad en su vida diaria,
profesionales y familiares coinciden en que no encuentran a la sociedad actual
todavia plenamente preparada para acoger con naturalidad y sin prejuicios a
personas con discapacidad o con otro tipo de caracteristicas diversas. Por este
motivo, ambos colectivos sefialan como aspecto de impacto negativo, aquellos
prejuicios poco sutiles que la sociedad muestra ante sus familias o sus propios
hijos con SD, las cuales contrarian considerablemente a todos ellos (Flérez, 2012;
Lyons et al., 2016). Para finalizar, en la misma linea, las familias de este trabajo
revelan que el impacto econémico debe ser considerado como una de las areas
con mayor impacto. A pesar de existir una sensacién generalizada de satisfaccién
con las coberturas gratuitas y universales sanitarias que ofrece la Seguridad
Social espanola, tanto familias como profesionales admiten la necesidad que las
personas con SD tienen de cubrir ciertas necesidades derivadas de su
circunstancia con tratamientos, terapias o servicios especializados que no
reciben subvencion o ayuda estatal alguna (Geelhoed et al., 2011; Povee et al.,
2012).

En términos generales, este estudio demuestra que el impacto que el SD provoca
en la familia se manifiesta de forma y en grados variables, y aunque su tendencia
sea de adquirir valores positivos, no se pueden desatender aquellos aspectos en
los que la parentalidad o convivencia con una persona con SD afecta de modo
mas acusado. Solamente conociendo los puntos débiles de cada sistema familiar,

asi como sus necesidades mas imperiosas y relevantes se podra conseguir un
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mejor nivel de calidad de vida, no sélo para las personas con SD sino para sus

familias.

22 Fase: Estudio piloto de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017).

La segunda fase de la investigacién, se centra en desarrollar una escala
estandarizada que mida el impacto que el sindrome de Down provoca en cada
sistema familiar. Para ello, se desarrolla un instrumento de medicién validado
por dos expertas en materia, que consta de 62 items, y abarca nueve
dimensiones tedricas preconcebidas del impacto familiar: concepcién subjetiva
del SD, dmbito emocional personal, dmbito religioso, ambito familiar general,
ambito conyugal, impacto en los hermanos, impacto en los abuelos, vida social y
ambito econdmico. Para la redaccidon de los items y la preconcepcién de las
categorias de impacto familiar se parte de la fundamentacién tedrica realizada
en la primera parte de la investigacion y de las conclusiones obtenidas tras la
realizacion de las entrevistas semiestructuradas a familias y profesionales
durante la primera fase del estudio.

La versidn piloto del instrumento, denominado Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down (Serrano, 2017), se caracteriza por ser una escala tipo Likert,
con cuatro grados de posible respuesta: “muy en desacuerdo”, “en desacuerdo”,
“de acuerdo”, “muy de acuerdo”, excepto en cuatro categorias consideradas
independientes (dmbito conyugal, ambito de hermanos, ambito de abuelos y
ambito religioso) por la existencia de una quinta posible respuesta que
corresponde a: “no aplicable a mi caso”.

La escala es administrada a 31 padres y madres con al menos un hijo con SD y de
su administraciéon y andlisis de resultados se pueden extraer las siguientes
conclusiones:

Andlisis de fiabilidad: alfa de Cronbach para la escala de 0,841.

Andlisis de los descriptivos: del andlisis de los descriptivos de la escala, ademas
de obtener informacion sobre las propiedades psicométricas de la escala, se
puede extraer informacién referente a las areas en donde el sindrome de Down

denota una mayor o menor carga familiar (véase grafico 22).
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Grafico 22: Puntuacion y desviacion estandar promedio de las respuestas a los items de la primera
version de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017) agrupados por
categoria.
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(Fuente: Elaboracidon propia)

El analisis de los descriptivos revela que los items referentes al ambito
econémico son los que manifiestan puntuaciones mds cercanas a 1, lo que se
traduce en la sensacién que tienen los informantes sobre un mayor impacto
entre la relaciéon del sindrome de Down y el factor sobre el que se estd
cuestionando. Los resultados revelan que el area de la economia familiar es una
de las mas afectadas a causa del sindrome de Down de un hijo, conclusién que
se encuentra en total consonancia con los hallazgos de la primera fase de la
investigacion, en donde las familias reportaban la necesidad de costear de forma
particular servicios privados dedicados a la atencidn educativa, clinica,
terapéutica o de ocio destinados a la atencidn de sus hijos con SD.

Seguida al 4rea econdmica, dimensiones como la concepcién subjetiva, el
impacto sobre los abuelos y el ambito emocional y personal, conforman las tres
siguientes categorias que los padres informantes de este estudio consideran

como ambitos en donde el impacto alcanza niveles medio — altos. Mientras que
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la vida social, el ambito conyugal, el dambito religioso y el impacto en los
hermanos manifiestan puntuaciones muy similares que revelan una carga medio
— baja.

El impacto en la vida familiar general denota el menor impacto del SD en la
familia, lo que a su vez se encuentra en consonancia con las revelaciones
manifestadas, asimismo, en la fase anterior de la investigacion en donde se
expresaba la sensacion de normalidad que transmiten las familias con un hijo
con SD.

Se extrae, por tanto, del presente estudio y en consonancia con la anterior etapa
de investigacion, que las familias con un hijo con SD se autoperciben como
familias con un funcionamiento normalizado, una estructura sdlida, un reparto
equitativo de roles y un estrecho vinculo de sus lazos afectivos, que les permite
acogerse a una rutina familiar propia y particular que mayoritariamente depende
de sus variables socio — econdmicas, culturales e ideoldgicas, sin que el SD de sus
hijos haya influido considerablemente en sus estilos de vida familiar (Povee et
al., 2012).

No obstante, resulta fundamental tener en cuenta todos aquellos aspectos en
los que los miembros de la familia expresen algun tipo de sensacidn de carga
menos positiva, para de este modo planificar intervenciones que pretendan
cubrir las necesidades de cada caso. El disefio de programas de accién centrados
en la totalidad del grupo familiar y basados en el establecimiento de una
comunicacion clara y multidireccional entre todos sus implicados garantiza el
éxito de las intervenciones disefiadas, entendiendo que todo aquello que le
afecte a un individuo (tanto de forma positiva como negativa) repercute directa
o indirectamente en su entorno mas préximo, asi como en los miembros que lo
conforman (Arellano y Peralta, 2015).

Del mismo modo, todos aquellos aspectos que denoten una carga o impacto
menor, en donde el sindrome de Down aporte, de hecho, beneficios al grupo
familiar, deben ser tenidos en cuenta para el disefio de programas de
intervencion que fomenten la aceptacién y convivencia con la discapacidad, no

solo a nivel individual o familiar, sino a nivel social.
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En relacién a la validez, fiabilidad y consistencia del constructo, a pesar de
presentar propiedades psicométricas adecuadas, se recomienda una profunda
revisidon del mismo para optimizar sus caracteristicas. Aspectos como la dilatada
longitud del instrumento y su consecuente tiempo de administracién, la
ambigliedad y la redundancia detectadas en algunos de los items del constructo
o la falta de posibilidad de generalizacion a una muestra mdas amplia por la
particularidad caracteristica de ciertos reactivos, conlleva proseguir con el
trabajo sobre el mismo con la intencién de desarrollar una versién definitiva y
generalizable. Asi mismo, se concluye el estudio con la necesidad de administrar
una nueva version revisada del instrumento a una muestra de tamafio y
caracteristicas representativos, que permita realizar un estudio exhaustivo de las

propiedades psicométricas del constructo.

32 Fase: Estudio definitivo de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de
Down (Serrano, 2017).

La tercera y ultima fase de la investigacion, se centra en desarrollar y validar la
version definitiva de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down
(Serrano, 2017). Una vez revisados los 62 items de la primera version, haciendo
hincapié en la localizacién de ambigliedades, redundancias y particularidades
existentes en la redaccidn de los reactivos, se reformula la escala, manteniendo
una version de 32 items, que continua abarcando las nueve dimensiones tedricas
preconcebidas en la fase anterior sobre el impacto familiar: concepcidn subjetiva
del SD, dmbito emocional personal, ambito religioso, ambito familiar general,
ambito conyugal, impacto en los hermanos, impacto en los abuelos, vida social y
ambito econdmico. Dicha reformulacién es validada por dos figuras
profesionales y expertas del ambito de la educacidn especial y dos familias de
personas con discapacidad intelectual.

El formato de respuesta de la escala continda siendo tipo Likert, con cuatro
grados de posible respuesta: “muy en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “de

n  u

acuerdo”, “muy de acuerdo”.
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La escala es administrada a 117 padres y madres con al menos un hijo con SD y
de su administracién y analisis de los resultados obtenidos se pueden extraer las
siguientes conclusiones:

Andlisis de fiabilidad: el calculo del alfa de Cronbach para la version definitiva de
la escala de 30 items, indica un valor de 0,783 puntos sobre 1, lo que demuestra
que la escala presenta niveles adecuados de fiabilidad.

El modelo factorial que se determina para la distribucién de los items
corresponde a un modelo de cinco factores que se vincula a las siguientes
dimensiones referentes al impacto que el sindrome de Down origina a nivel tanto
personal como familiar: concepcion subjetiva del sindrome de Down, redes de
apoyo, dominio emocional, funcionamiento familiar y estilo de vida.

La validez de constructo, basada en la correlacion existente entre las
puntuaciones obtenidas en la escala Impact on Family Scale (Stein y Riessman,
1980) y la Escala de Impacto familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017)
demuestra que las correlaciones entre ambas positivas y significativas al 99%. Y
a pesar de que la correlacién entre las puntuaciones totales de las escalas sea de
0,693, es necesario tener en cuenta que la finalidad ultima de Impact on Family
Scale (Stein y Riessman, 1980) es medir el impacto que una enfermedad crénica
infantil provoca sobre el sistema familiar, mientras que el instrumento
desarrollado en la presente investigacion se centra Unica y exclusivamente en la
medicion del impacto que el sindrome de Down causa a nivel familiar. La
ausencia de un instrumento especifico evaluador del impacto que el SD provoca
a nivel familiar, impide realizar una validez de constructo mas especifica y
delimitada.

La administracion de la escala a la muestra estudiada ha revelado que el
sindrome de Down impacta de forma heterogénea y en diversos grados sobre las
distintas variables del sistema familiar, a pesar de que la crianza de un hijo con
sindrome de Down es percibido por las familias como un hecho que no altera ni
trastoca la dindmica familiar en profundidad. La sensacidn percibida en dichas
familias es de normalidad, idea acufiada ya por Cunningham en 1996.

Las familias declaran que el evento de mayor impacto relacionado con el

sindrome de Down de sus hijos esta relacionado con la primera noticia, o el
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momento de comunicacion del cuadro diagnostico del mismo. Aseguran que
este momento es vivido como un evento total y absolutamente inesperado, que
les coge de improvisto y que por tanto, lo asocian con sentimientos de sorpresa,
confusion e, incluso, tristeza (Korkow — Moradi et al., 2017; Miranda et al., 2017,
Pereira — Silva et al., 2015; Ponte et al., 2012).

Asi mismo, las familias manifiestan como un gran punto de impacto, la
preocupacion que mantienen sobre el tipo de futuro que tendran sus hijos,
especialmente cuando los progenitores ya no se encuentren a cargo del hijo con
SD. La incertidumbre sobre la clase de independencia que tendran, el tipo de
puesto profesional que podran desempefiar si asi fuera el caso o la calidad de
sus futuras relaciones interpersonales, les mantiene en un estado de
preocupacion constante (Pillay et al., 2012)..

Por su parte, la carga financiera ocupa una de las primeras posiciones en relacion
al impacto mas acusado de la crianza de un hijo con SD. A pesar de que el
presente estudio se ha realizado sobre una muestra que denota un estatus
econdmico medio — alto, se observa que los gastos derivados de las necesidades
originadas por el SD (especialmente las relacionadas con la cobertura médica, la
atencion educativa y los servicios de ocio) generan un gasto extra en las familias,
gue supone una redefinicidon y supervisidon de sus planes financieros. Aunque las
familias gocen de un nivel econdmico satisfactorio, éstas manifiestan que la
Seguridad Social espafiola, a pesar de su cobertura sanitaria caracterizada por la
universalidad y gratuidad, no cubre gran parte de las necesidades bdasicas que
derivan del SD, por lo que se ven obligadas a destinar cuantias extraordinarias
de dinero a cubrir los costes que estas necesidades producen, y que de otro
modo podrian dedicar a otros fines (Cuckle et al., 2013; Song et al., 2013; Stabile
y Allin, 2012).

No obstante, el impacto positivo percibido especificamente por la crianza y la
convivencia con un miembro de la familia con SD es muy relevante. La muestra
denota que la adquisicion de una nueva escala de valores humanos asimilada de
una forma natural y nada artificiosa, se ha producido por convivir con una

persona con SD (Korkow — Moradi et al., 2017).
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En la misma linea, los padres manifiestan sentirse apoyados durante el proceso
de parentalidad de sus hijos con SD, especialmente por sus parejas, en el caso de
existir. Ademads, los miembros de la familia directa y extensa son considerados
como un recurso fundamental de apoyo, incluso en los procesos de educacion
del propio hijo. Los profesionales dedicados al ambito de la atencidon médica, de
la educacion o de los servicios especializados constituyen otra fuente de recursos
de sobresaliente valor para las familias (Pereira — Silva et al., 2015; Povee et al.,
2012; Rooke y Pereira —Silva, 2016).

La existencia de este conjunto de factores que provocan un impacto positivo en
el sistema familiar puede denotar la idea de la existencia de una cierta ventaja
del sindrome de Down sobre otro tipo de discapacidades de etiologia diversa.
Resulta un dato relevante observar que el 94% de la muestra estudiada
manifiesta su acuerdo con la idea de que tener un hijo con SD es una ventaja
frente a la posibilidad de tener un hijo con autismo, pardlisis cerebral o trastorno
del desarrollo. Este hallazgo concuerda con la tendencia de la investigacion
actual que baraja la perspectiva de la existencia de una cierta posicion de
primacia del SD sobre otro tipo de discapacidades, fundamentalmente porque el
SD no presenta de manera inherente ciertas particularidades que pueden
conllevar a un mayor estrés parental, tal y como son los trastornos de
comunicacion, conducta o comportamiento mas frecuentes, por ejemplo, en
trastornos del espectro autista (Corrice y Glidden, 2009; Esbensen y Seltzer,

2011; Glidden et al., 2014; Lanfranchi y Vianello, 2012; Mitchell et al., 2015).

Para concluir, sefialar que las tres fases de la investigacion se han centrado en analizar

de qué forma la crianza de un hijo con SD y la convivencia con el mismo dentro del seno

familiar impacta sobre sus miembros, asi como en el funcionamiento del sistema. Como

se puede comprobar, el impacto observado en las familias estudiadas es variable, a

pesar de que se han podido determinar unos puntos comunes en donde se advierte un

impacto mas y menos positivo. Conociendo los aspectos en las que las familias son mas

débiles o presentan mayores necesidades, se pueden esbozar planes de intervencién

personalizados y con un mayor ajuste a las necesidades de cada caso. Conocer los

aspectos mas fuertes de los sistemas familiares implica que éstos puedan ser utilizados

para apoyar a otro tipo de familias o para disefiar planes de accién centrados en
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potenciar este tipo de variables, pudiendo, al mismo tiempo, reforzar aquellas menos

consistentes.

La idea clave, es que la calidad de vida de la persona con SD, se encuentra
estrechamente vinculada a la calidad de vida de cada uno de los miembros que
conforman su entorno mas cercano, en este caso la familia. Por este motivo, se hace
necesario que los profesionales dediquen su atencidn a conocer en profundidad todas y
cada una de las necesidades que del sistema familiar emanan, para de este modo,
garantizar una atencion efectiva y de calidad, que se traduzca en una mejora real de la

calidad de vida de las personas con discapacidad.
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LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Todo proceso de investigacion lleva aparejada una serie de limitaciones de diversa
indole que impide el alcance integro de los propdsitos generales del estudio en si mismo.
A continuacién se exponen los principales problemas resultantes durante el transcurso
del presente estudio atendiendo a criterios de clasificacion relacionados con su tipo de

naturaleza:

= En relacion a la muestra: Las principales limitaciones de la presente
investigacion se encuentran estrechamente ligadas a las caracteristicas de la
muestra tomada. En primer lugar, se puede considerar que el tamafio de las
muestras participantes en cualquiera de las tres fases de la investigacion (fase n¢
1: n = 10; fase n2 2: n = 31; fase n? 3: n = 117) ha sido reducido, no pudiendo
considerarse que la muestra tomada sea representativa en comparacion a la
poblacién total de los colectivos colaboradores: padres y madres con hijos con
sindrome de Down y profesionales de la educacidn especial (para la fase n? 1)y
padres y madres con un hijo con sindrome de Down (para las fases n2 2 y n2 3).
Este hecho se encuentra intimamente ligado a dos aspectos, por una parte la
dificultad de accesibilidad a la muestra debido a que muchas solicitudes de
colaboracién para la administracion de las escalas fueron rechazadas por
diversas instituciones relacionadas con la atencion a la discapacidad intelectual.
Mientras que, por otra parte, se puede considerar que la participacién en la
investigacidon ha sido media. Exceptuando en la primera fase que muestra una
tasa del 100% (10 participantes de 10 solicitudes de colaboracién), la fase
numero dos revela una tasa de participacion del 63,26% (31 participantes de 49
solicitudes de colaboracion), mientras que la fase nimero 3 revela un 50,43% de
participaciéon (117 participantes de 232 solicitudes de colaboracion).
Asi mismo, otra caracteristica fundamental de la muestra que puede ser
causante de una limitacidon en el estudio se trata de la representatividad de ésta
sobre el colectivo de profesionales y familiares de personas con sindrome de
Down. Dado que los contextos donde la muestra ha sido tomada, asi como las
particularidades socio — econdmicas y culturales fundamentales de la misma

revelan caracteristicas bastante similares, se puede aseverar que la investigacion
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no parte de una muestra lo suficientemente heterogénea para poder alcanzar

conclusiones solidas y generalizables a toda la poblaciéon de referencia.

En relacion al cuerpo de la investigacion: Tanto el cuerpo de la investigacion
como los resultados obtenidos se encuentran encaminados principalmente al
analisis de cdmo el sindrome de Down es vivido por las familias en la actualidad
en Espafia. No obstante, la visién de la investigacidon podria ser mas abierta si se
hubiera considerado no sélo al colectivo de personas con sindrome de Down,
sino al colectivo de personas con discapacidad intelectual. Esta limitacidén en la
investigacion puede suponer una ventana abierta para el desarrollo de posibles
estudios futuros manteniendo la presente linea tematica de investigacidén y
trabajo.

Asi mismo, y a pesar de haber optado por la utilizacion de un disefio
metodolégico mixto, debe tenerse en cuenta que la subjetividad de los
informantes siempre se encuentra presente, en mayor o menor medida, en los
estudios de corte socioldgico, torndndose mas acusado el nivel de subjetividad
en la primera fase del estudio en la que fue empleada metodologia de tradicién

cualitativa.

En relacidn a los instrumentos estandarizados de evaluacién:

Impact on Family Scale de Steiny Riessman, 1980: Impact on Family Scale (Stein
y Riessman, 1980) se trata de un instrumento de evaluacién de impacto familiar
de reconocida validez y utilidad, caracterizado por demostrar excelentes
propiedades psicométricas en sus diferentes versiones internacionales desde su
creacién hasta la actualidad. No obstante, y por no existir un instrumento
estandarizado de medicion del alcance del impacto familiar especificamente
para sindrome de Down, no se ha podido realizar un analisis comparativo directo
entre un tipo de instrumento especifico y la Escala de Impacto Familiar del
Sindrome de Down (Serrano, 2017) desarrollada en este estudio. La falta de
especificidad de Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980), el cual fue
elaborado con la intencién de medir el impacto que las enfermedades crdnicas

infantiles poseen sobre la dindmica familiar y sus miembros, ha provocado que
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algunos de los items no se ajustara adecuadamente ni a los objetivos concretos
ni a la muestra seleccionada para el presente estudio, a pesar de haber hecho las
modificaciones y adaptaciones pertinentes tanto en la traduccion de la version
original del inglés al espafiol y a la poblacién concreta a la que administro el

instrumento.

Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down de Serrano, 2017: A pesar de
qgue las dos fases del estudio dedicadas al desarrollo y validez de la Escala de
Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017) demuestran valores
psicométricos adecuados, que manifiestan una apropiada consistencia en la
estructura del instrumento elaborado, se ha observado que la administracién de
la escala a un tipo de muestra mdas heterogénea y de mayor tamafio, los
resultados obtenidos pueden revelar resultados que propongan valores
psicométricos superiores que apuesten por una construccién del instrumento

mas estable, fiable y consistente.

En conclusién, a pesar de las diferentes contribuciones que el presente trabajo aporta
al dmbito de la investigacién de discapacidad intelectual, diversas limitaciones de
heterogéneo origen conducen a que la generalizacidn de las conclusiones obtenidas en
las diferentes fases del estudio sea limitada y deba contemplarse y comprenderse
siempre de manera cautelosa y dentro del marco contextual y temporal en el que se

encuentra encuadrado el desarrollo de la presente investigacion.
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FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Una vez consideradas las conclusiones y limitaciones de la presente investigacion, se
realiza, a continuacion, una propuesta detallada de futuras lineas de investigacion y
trabajo, con la intencién de incrementar aportaciones cientificas de utilidad en el campo
de la investigacion, atencién e intervenciéon con personas con discapacidad y sus

familias. Algunas sugerencias se proponen a continuacion:

- Realizar una nueva revision de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de
Down (Serrano, 2017), desarrollada en el presente trabajo, con la intencién de
alcanzar la construccion éptima del instrumento para que pueda ser aplicado en
beneficio de la medicidn estandarizada del impacto que el sindrome de Down

tiene sobre el sistema familiar.

- Proseguir el estudio de las caracteristicas psicométricas del instrumento Impact
on Family Scale (Stein y Riessman, 1980), a través de su administracién a una
muestra no s6lo mas heterogénea si no también mas representativa con la

intencién de realizar una validacién sélida de la version espafiola de la escala.

- Desarrollar estudios longitudinales sobre el impacto que el sindrome de Down
posee sobre la familia, con la intencién de comprender con mayor profundidad
el fendmeno del sindrome de Down en relacién al entorno mas inmediato del

sujeto.

- Extender el estudio del impacto familiar a otro tipo de discapacidades, creando
incluso grupos comparativos con la intenciéon de comprender el alcance del
impacto familiar de diversos cuadros diagndsticos en diferentes tipos de familias
gue vivan en contextos geograficos, socio — culturales y econdmicos

heterogéneos.

- Llevar a cabo evaluaciones centradas en la familia sobre las necesidades

familiares originadas a causa de una situacion de discapacidad de sus miembros,
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con el objetivo de elaborar programas de intervencion familiar eficaces,
utilizando muestras integrales en donde queden reflejadas las voces de los
diferentes miembros de cada grupo familiar (padre, madre, hermanos, abuelos,

tios, sobrinos...) y no sélo de padres y madres, como ocurre en esta investigacion.
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ANEXOS

ANEXO 1: Carta de solicitud de colaboracion para las entrevistas familiares de la

primera fase de la investigacion

UA Laura Serano
UNIVERSIDAD AUTONOMA Universidad

DE MADRID Auténoma de
A Madrid

Estimado/a padre/madre:

Desde la Catedra de discapacidad UAM — PRODIS de la Universidad Auténoma de Madrid, cuya
directora es la Doctora Dolores Izuzquiza Gasset, se esta desarrollando una investigaciéon sobre
“el impacto que el sindrome Down ocasiona en la familia”. El objetivo de la misma es conocer de
primera mano de qué manera el sindrome de Down incide en la estructura y dindmica familiar,
para poder desarrollar futuros planes de intervencién y orientacién ajustados a las necesidades

reales de las familias.

Para ello, solicitamos su colaboracion a través de la realizaciéon de una entrevista personal que
tendré lugar en el Colegio Cambrils (C/ Cazalegas, 1) en la fecha y hora que acordemos, entre las
8:00 y 15:00, o si le fuera mas sencillo, en su domicilio particular a la hora y fecha que
determinemos. La informacion recabada en la entrevista sera grabada en formato audio siempre
que usted nos proporcione su consentimiento, siendo todos los datos y la informacién obtenidos
de caracter confidencial y utilizdndose iinicamente para el desarrollo de la presente investigacion.
En ninghGn caso estos datos seran facilitados a ninguna otra institucion. Al comienzo de la
entrevista se firmara un acuerdo de confidencialidad y proteccién de datos, para garantizar en

todo momento su anonimato y la total proteccién de los mismos.

La investigadora responsable es la doctoranda Laura Serrano Ferndndez, con e-mail

XXXXX(@xxxx.xxX y namero de teléfono 6xxxxxxxx, contandose con la colaboraciéon de una persona
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experta, colaboradora en la presente investigaciéon, para la realizacion de las entrevistas

personales.

Si desea hacerme cualquier consulta no dude en ponerse en contacto conmigo.

Muchisimas gracias por su inestimable ayuda,

Laura Serrano Fernandez
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ANEXO 2: Autorizacion para el tratamiento de los datos personales y garantia de

confidencialidad de la primera fase de la investigacion

A
AUTORIZACION DE TRATAMIENTO DE DATOS U !NI
UNIVERSIDAD AUTONOMA

PERSONALES

Madrid, ....... de ............. de 2016

De conformidad con lo establecido en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
Protecciéon de Datos de Caracter Personal, le informamos de que todos los datos personales
recogidos en la presente entrevista seran incorporados a un fichero responsabilidad de la
Catedra UAM — PRODIS de la Facultad de Formacién del Profesorado y Educacién, con direccion

en la calle ¢/ Francisco Tomas y Valiente, 3, Ciudad Universitaria de Cantoblanco, 28049, Madrid.

Los datos seran tratados con la finalidad de formar un sustento tedrico — practico de la

Ill

investigacion del “impacto familiar que el sindrome de Down ocasiona en la familia” dentro de
la tesis doctoral llevada a cabo en la Catedra UAM — PRODIS a cargo de la doctoranda Laura
Serrano Fernandez (DNI: 4xxxxxxxV). El objetivo fundamental se centra en conocer de primera
mano de qué manera el sindrome de Down incide en la estructura y dindmica familiar, para
poder desarrollar futuros planes de intervencién y orientacion ajustados a las necesidades reales

de las familias de la sociedad actual.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacién, cancelacion y oposicion enviando una
comunicacion escrita, junto con una copia de su DNI u otro documento acreditativo de su
identidad, a la direccién de correo electronico xxxxx@xxxxxx.Xx o por correo postal a la direccion

que se ha especificado anteriormente.

Mediante la firma de este documento usted autoriza de forma expresa el tratamiento de datos
personales con las finalidades arriba indicadas, asi como a grabar en formato audio el

completo desarrollo de la entrevista personal llevada a cabo dentro del proceso de
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investigacion. Asi mismo, el derecho a la confidencialidad de los datos recogidos en la presente

investigacion, asi como su anonimato, se queda totalmente garantizado.

FIRMA DOCTORANDA FIRMA PARTICIPANTE

DNI: DNI:
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ANEXO 3: Guidn para el desarrollo de la entrevista semiestructurada realizada a

padres y madres durante la primera fase de la investigacion

Entrevista semiestructurada (modelo familias)

El objetivo de esta entrevista es conocer en qué ambitos y en qué medida el sindrome
de Down influye en la estructura y dinamica familiar. La intencién es la de emplear los
datos recopilados en conocer las necesidades de las familias con la intencion de mejorar
los actuales planes de intervencién y orientacion familiar. Es decir, conociendo los
factores en los que el sindrome de Down incide de manera mds acusada, los
profesionales tendran la oportunidad de focalizar sus intervenciones, entendiendo de
este modo que cuanta mayor calidad haya en el seno familiar, mayor sera la calidad de

vida de la persona con sindrome de Down.

Datos:

Padre L]  Madre [] Fecha de nacimiento:

Nacionalidad:

Estado civil: Soltero/a [ | Casado/a[ | Separado/a - Divorciado/a[ ] Viudo/a [_]
Ultimos estudios realizados:

Profesion:

N2 total de hijos:

Hijo con SD[_] Hija con SD[_] Fecha de nacimiento del hijo con SD:

Posicion del hijo con SD entre los hermanos:

1. Dominio del sindrome de Down.

¢Coémo es tu hijo? ¢Como lo describirias?
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¢Qué es para ti el sindrome de Down? ¢Sientes que tienes la informacion y el

conocimiento necesario sobre lo que le ocurre a tu hijo?

¢Qué expectativas tienes sobre el futuro de tu hijo? ¢Crees que puede llegar a tener una
vida independiente? ¢ Crees que puede llegar a conseguir un puesto de trabajo? Si es asi,

é¢de qué tipo? ¢Qué es lo que mas te preocupa relacionado con su futuro?

2. Dimension personal y emocional.

¢Cudndo supiste que tu hijo tenia SD? ¢Antes o en el momento de su nacimiento?
¢Recuerdas el momento y las palabras de esa primera noticia? é¢Qué sentimientos y

pensamientos se te pasaron por la cabeza?

¢Cémo te sientes ahora ante el SD de tu hijo? ¢ Te sientes apoyado por tu pareja? éPor
tu familia? ¢Por tus amigos? ¢Cudndo necesitas hablar de algin tema o preocupacién
relacionados con el SD de tu hijo a quién o a donde sueles acudir? ¢ Qué servicio (colegio,
servicio médico, servicio de ocio, comunidad religiosa....) te presta mayor apoyo sobre

la situacién de tu hijo?

¢Encuentras ayuda en la Religién o en creencias espirituales para comprender lo que le

ocurre a tu hijo?

éSientes que vas en la misma direccion que tu pareja en lo relacionado con la crianza 'y

educacién de tu hijo?
¢Quién suele tener mayor contacto con la tutora de tu hijo? ¢Por qué? Y si es el caso,
écon el resto de los servicios a los que tu hijo acude (médicos, logopeda, fisioterapeuta,

servicio de ocio...)? éSientes que recae mas peso sobre ti en lo que se refiere a los

cuidados de tu hijo? ¢ O quiza sobre otro miembro de la familia?

3. Dimension familiar y social.
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Pareja: ¢ Como calificarias tu relacidn de pareja? éCrees que el SD ha podido afectar en
ocasiones a tu vida de pareja? ¢ Causar conflictos? O sin embargo, écrear un vinculo de

unién mayor?

Hermanos: ¢Qué relacidn tienen los demas hijos con su hermano con SD? ¢Cdmo crees
que ellos se sienten respecto a que su hermano tenga SD? ¢Crees que el tiempo de
dedicacién hacia los demas hijos es menor a causa del hijo con SD?

Familia nuclear: ¢ Crees que alguno de los roles y responsabilidades de los miembros de

la familia han cambiado como resultado de la condicién de tu hijo? ¢Podrias explicar
como? éCrees que los planes familiares se ven afectados o limitados porque tu hijo tiene

SD?

Familia_extensa: ¢Podrias describir la reaccidon que tuvieron tus familiares cuando les

transmitisteis la noticia de que vuestro hijo tenia SD? ¢Cudles son los sentimientos que
has notado en la familia respecto a la situacion? ¢Qué es lo que a ti te ha costado y/o te
cuesta mas en el trato con la familia? ¢Hay alglin miembro de la familia que no haya

asumido las dificultades que tu hijo pueda presentar en determinadas ocasiones?

Social: ¢Has visto tu vida social reducida? ¢De qué manera crees que afecta el SD a tu
vida social? ¢ Podrias mencionar algun plan o actividad que te sea dificil realizar a causa
del SD de tu hijo? ¢ COmo reaccionaron tus amistades mas intimas? ¢ Cual es la sensacién
gue tienes sobre el trato de tus amistades hacia tu hijo? ¢ Conoces a otras familias en tu

misma situacién o parecida? ¢ Te ayuda personal y/o familiarmente el trato con ellas?

4. Dimension econOmica.

Las circunstancias especificas llevan a la familia a realizar gastos extras, como acudir a
consultas o gabinetes de atencién privada o utilizar recursos especiales. é Consideras que
el sindrome de Down de tu hijo conlleva gastos adicionales a la familia? ¢Cuales? ¢Qué
servicios consideras que suponen un gasto mads acusado? {Suponen para la familia un

esfuerzo para asumirlos desde el punto de vista econémico?
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¢Consideras que la Seguridad Social ofrece la suficiente cobertura asistencial en relacion

a las necesidades que ocasiona el SD?

¢Has tenido tu u otro miembro de la familia que reducir o variar tu jornada laboral para

prestarle una mayor atencion a tu hijo?

¢Ha afectado el sindrome de Down a tu trayectoria laboral? (O has tenido que pedir

permiso con bastante frecuencia a causa de visitas al hospital o a consultas médicas?

En este punto, hemos terminado la entrevista que tenia planificada, sin embargo seria
muy interesante que me ofrecieras algin punto de vista o aportacion personal que creas
adecuados o que te apetezca compartir conmigo y que no hayan quedado reflejados
anteriormente en el transcurso de esta entrevista. El objetivo es comprender las
necesidades que la familia tiene respecto al sindrome de Down de un miembro de la
familia y quizd se ha podido pasar por alto algun elemento o factor clave. Es una

oportunidad estupenda para poder transmitirlo y que quede constancia de ello.

Si no es asi, solamente agradecerte tu inestimable colaboracién y comentarte que todas
tus aportaciones y experiencias vitales tienen una gran importancia para el desarrollo

de futuros planes profesionales de intervencién y orientacion familiar.

Gracias de nuevo por tu colaboracién.
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ANEXO 4: Guion para el desarrollo de la entrevista semiestructurada realizada a

profesionales durante la primera fase de la investigacion

Entrevista semiestructurada (modelo profesionales)

El objetivo de esta entrevista es conocer en qué ambitos y en qué medida el sindrome
de Down influye en la estructura y dinamica familiar. La intencion es la de emplear los
datos recopilados en conocer las necesidades de las familias con la intencion de mejorar
los actuales planes de intervencién y orientacion familiar. Es decir, conociendo los
factores en los que el sindrome de Down incide de manera mds acusada, los
profesionales tendremos la oportunidad de focalizar sus intervenciones, entendiendo
de este modo que cuanta mayor calidad haya en el seno familiar, mayor sera la calidad

de vida de la persona con sindrome de Down.
Datos:

Fecha de nacimiento:

Estudios realizados:

Cargo profesional que desempenas actualmente:
Afios que llevas desempefiando el puesto actual:

Resumen de la trayectoria profesional:

1. Dominio del sindrome de Down por parte de las familias.

éConsideras que las familias estan suficientemente informadas y formadas respecto a lo

gue es el sindrome de Down?

¢Realmente conocen y dominan lo que les ocurre a sus hijos?

¢Has notado que se sienten perdidos o inseguros a la hora de encontrar la informacién

y los recursos necesarios para atender a sus hijos?
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En tu experiencia con el trato con las familias, éa qué motivos atribuyen los padres que
su hijo tenga sindrome de Down? ¢En donde encuentran la explicacion de lo que les ha

sucedido?

¢Consideras que la visidn que el padre y la madre tienen sobre la condicidn y situacién

de su hijo es la misma? ¢O quiza existe una descompensacién entre ambas?
¢Crees que son realistas y objetivos ante la situacién de su hijo?

¢Cudl crees que es la actitud predominante de los padres frente a la situacién de sus

hijos?
¢Crees que los padres desarrollan actitudes sobreprotectoras hacia sus hijos con SD?

éY de rechazo?

¢Qué expectativas de futuro tienen mayoritariamente sobre sus hijos con SD?

¢Tienen expectativas hacia una vida independiente para ellos? ¢Tienen expectativas

sobre que trabajen? ¢En qué tipo de trabajos?

¢Qué es lo que mas les preocupa del futuro de sus hijos con SD?

2. Dimension personal y emocional del cuidador principal.

éConsideras que la atencion del hijo con SD recae de forma mas acusada en alguno de

los miembros de la familia? ¢ O que existe un reparto equitativo de los roles?
¢Qué miembro de la familia suele acudir a las tutorias del colegio?

¢Y alos servicios médicos, de rehabilitacion, de terapia y/o de ocio?

¢Como dirias que se suele sentir el cuidador principal sobre su situacién?

¢A quién o a qué lugar suelen acudir los padres y las madres a la hora de tener una

preocupacion relacionada con el SD de sus hijos?

¢En ddénde crees que encuentran el mayor consuelo?
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En el caso de familias creyentes y/o practicantes ¢de qué manera crees que influye la

Religidn en la concepcidn y aceptacion del SD de sus hijos?

En el caso de parejas que tienen un hijo con SD ésuelen ser las lineas educativas del

padre y de la madre similares? ¢ O suele existir desequilibrio entre ambas?

3. Dimension familiar y social.

éCrees que la vida de pareja se ve afectada al haber tenido un hijo con SD? ¢En qué

aspectos?

En este centro educativo se tiene la oportunidad de tratar con familias muy
heterogéneas, desde familias monoparentales hasta familias extensas formadas por
padre, madre, 10 o 12 hijos y los abuelos conviviendo bajo el mismo techo. ¢Podrias
decirme si algun prototipo familiar se ajusta mas a una aceptacién mas clara del SD del
hijo?

¢Qué papel piensas que desarrollan los hermanos de un nifio/a con SD? ¢Suelen mostrar

una buena aceptacién?

éPiensas que se sienten desplazados por sus padres o menos atendidos?
¢Has visto alguna situacién de rechazo entre hermanos?

¢Crees que las familias cambian sus planes debido a que su hijo tiene SD?
éCrees que ven sus actividades limitadas a causa de la condicién de su hijo?

éConsideras que su vida social se ve disminuida?

4. Dimension econOmica.

¢Crees que el sindrome de Down provoca gastos extra para la familia? ¢En qué aspectos?

¢Qué recursos o servicios crees que ocasionan gastos de mayor cuantia?
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Existen numerosos casos en que algun miembro de la familia (padre o madre) reduce su
jornada laboral o incluso prescinden de ella para atender a su hijo con SD équé opinas

de este hecho?

¢ Lo consideras necesario o al menos conveniente?

5. Percepciones profesionales

Maestra — tutora

- ¢Podrias explicarme brevemente tu cargo en el colegio, tus funciones y tu dia a
dia profesional?

- ¢Qué crees que esperan las familias de un centro de educacién especial? ¢Qué
buscan en él? ¢Qué buscan en sus profesionales? ¢Qué atencién o servicio
demandan mas?

- ¢Como calificas a groso modo la relacién que las familias del colegio tienen
contigo como tutora? ¢Podrias describir el tono general que suelen mantener
contigo?

- ¢Mediante qué vias mantienes la comunicacion con las familias? éCudl de ellas
la consideras mas efectiva?

- ¢Suelen acudir las familias a ti, o sin embargo, sueles reclamar tu su atencién?

- ¢éQué dudas o preocupaciones te suelen plantear en relaciéon la educacion de sus
hijos? ¢Qué es lo que mas les preocupa de su educacion? ¢Qué tiene para ellos
mayor peso: los temas académicos (lectura, escritura, matemadticas) o los temas
de autonomia personal?

- De las areas académicas que trabajas, ¢a cudl le prestan una mayor atencién o le
dan mayor importancia? é¢a cual menos?

- ¢Qué esperan académicamente de sus hijos? éTienen las expectativas altas o
bajas al respecto?

- ¢Qué importancia le otorgan las familias a los problemas de comportamiento
dentro del centro escolar?

- ¢Consideras que tus opiniones estan valoradas por las familias? ¢Suelen seguir

las pautas y recomendaciones que les ofreces?
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Logopeda

- ¢Podrias explicarme brevemente tu cargo en el colegio, tus funciones y tu dia a
dia profesional?

- ¢Qué crees que esperan las familias de un centro de educacién especial?

- ¢Qué buscan en él? ¢Qué buscan en sus profesionales? ¢ Qué atencidn o servicio
demandan mas?

- ¢Como calificas a groso modo la relacién que las familias del colegio tienen
contigo como logopeda? ¢ Podrias describir el tono general que suelen mantener
contigo?

- ¢Mediante qué vias mantienes la comunicacién con las familias? ¢Cual de ellas
la consideras mas efectiva?

- ¢Suelen acudir las familias a ti, o sin embargo, sueles reclamar tu su atencién?

- ¢Qué dudas o preocupaciones te suelen plantear en relacién la educacion de sus
hijos? ¢Qué es lo que mas les preocupa de su educacion?

- ¢Qué tiene para ellos mayor peso: los temas académicos (lectura, escritura,
matematicas) o los temas de autonomia personal?

- ¢Qué importancia le dan los padres a la adquisicidn y evolucién del lenguaje en
sus hijos con SD?

- éQué aspectos relacionados con el lenguaje son los que mas le preocupan?

- ¢Qué expectativas tienen al respecto?

- ¢éQué importancia le otorgan las familias a los problemas de comportamiento
dentro del centro escolar?

- ¢Consideras gque tus opiniones estan valoradas por las familias? ¢Suelen seguir

las pautas y recomendaciones que les ofreces?
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ANEXO 5: Carta de permiso de contacto y solicitud de colaboracién en la
administracion de la version piloto de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de

Down (Serrano, 2017) para los participantes de la segunda fase de la investigacion

LA
UNIVERSIDAD AUTONOMA

Querido/a padre/madre:

El Colegio Cambrils esta participando en la investigaciéon sobre el impacto familiar del
sindrome de Down llevada a cabo por la investigadora Laura Serrano Fernandez
desde la Catedra de patrocinio UAM — PRODIS de la Universidad Auténoma

de Madrid (UAM), dirigida por la Doctora Dolores Izuzquiza Gasset.

El objetivo de este proyecto es obtener informaciéon sobre el impacto familiar que el

sindrome de Down de un/a hijo/a tiene en la vida cotidiana de la familia y sus miembros.

Para poder llevar a cabo de manera exitosa esta investigacion le pedimos a continuacion
su colaboracion. Si decide colaborar, se le enviara por correo electroénico una encuesta
en las que se le solicitara dar su opinion sobre como el sindrome de Down impacta en
la rutina familiar. El tiempo de dedicaciéon estimado para completar la encuesta es de 10

minutos.

La informacién recogida es estrictamente anénima y confidencial y sera tratada
Unicamente en la presente investigaciéon, no siendo en ningin caso compartida con
terceros ajenos a la misma ni con la propia institucion. Solicitando estos datos buscamos
conocer las necesidades reales de las familias sobre las que disefiar pautas de

actuacion que les ayuden a vivir con la mayor tranquilidad y seguridad posible la
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experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down. Es por ello que hemos solicitado
la colaboracion de una entidad como es el Colegio Cambrils, reconocida por su caracter

pionero en el trato y apoyo a las familias con hijos/as con sindrome de Down.

Los resultados obtenidos en esta investigacion ayudaran a mejorar la manera en la que
profesionales y organizaciones atienden y apoyan a las familias con un/a hijo/a con
sindrome de Down. Tras el analisis de los resultados se enviara a la institucion un
informe detallado con los principales resultados del mismo al que las familias podran

tener acceso.

Si desea colaborar con la realizacion de esta investigacion, por favor, complete el
siguiente formulario con el correo electronico de los progenitores que van a participar en

la investigacion. Se ruega, en los casos en los que sea posible, la participacién de

ambos progenitores para tener una representacion lo mas amplia posible. Este
formulario debe ser DEVUELTO con los datos cumplimentados a la entidad.
Los datos incluidos en este formulario seran utilizados inicamente para hacerles llegar

el cuestionario por medio de su correo electronico.

D Padre: Correo electronico:

D Madre: Correo electronico:

Asimismo, se recuerda que de conformidad con lo establecido en la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, le

informamos de que todos los datos personales recogidos en la presente investigacion
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seran tratados de manera confidencial y anénima, e incorporados a un fichero
responsabilidad de la Catedra UAM — PRODIS de la Facultad de Formacion del
Profesorado y Educacion, con direcciéon en la calle ¢/ Francisco Tomas y Valiente, 3,

Ciudad Universitaria de Cantoblanco, 28049, Madrid.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacién y oposiciéon
enviando una comunicacion escrita, junto con una copia de su DNI u otro documento

acreditativo de su identidad, a la direccién de correo electronico Xxxxxx@xxxxX.XxXx.

Agradeciendo de antemano su colaboracién. Un fuerte saludo,

Laura Serrano Fernandez
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ANEXO 6: Carta de permiso de contacto y solicitud de colaboracion en la
administracion de los instrumentos de evaluacion del impacto familiar para los

participantes de la tercera fase de la investigacion

LA
UNIVERSIDAD AUTONOMA

Querido/a padre/madre:

Xxxxxxxx estd participando en la investigacion sobre el impacto familiar del sindrome
de Down llevada a cabo por la investigadora Laura Serrano Fernandez desde la
Catedra de patrocinio UAM — PRODIS de la Universidad Autéonoma de

Madrid (UAM), dirigida por la Doctora Dolores Izuzquiza Gasset.

El objetivo de este proyecto es obtener informaciéon sobre el impacto familiar que el

sindrome de Down de un/a hijo/a tiene en la vida cotidiana de la familia y sus miembros.

Para poder llevar a cabo de manera exitosa esta investigacion le pedimos a continuacion
su colaboracion. Si decide colaborar, se le enviaran por correo electrénico dos
encuestas en las que se le solicitara dar su opinion sobre como el sindrome de Down
impacta en la rutina familiar. El tiempo de dedicacion estimado para completar las dos
encuestas es de 15 minutos, y el plazo para completarlas sera de dos meses desde la

recepcion del correo electronico con las encuestas.

La informacién recogida es estrictamente anénima y confidencial y sera tratada
Unicamente en la presente investigaciéon, no siendo en ningin caso compartida con
terceros ajenos a la misma ni con la propia institucion. Solicitando estos datos buscamos

conocer las necesidades reales de las familias sobre las que disenar pautas de
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actuacion que les ayuden a vivir con la mayor tranquilidad y seguridad posible la
experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down. Es por ello que hemos solicitado
la colaboracion de una entidad como Xxxx, reconocida por su caracter pionero en el trato

y apoyo a las familias con hijos/as con sindrome de Down.

Los resultados obtenidos en esta investigacion ayudaran a mejorar la manera en la que
profesionales y organizaciones atienden y apoyan a las familias con un/a hijo/a con
sindrome de Down. Tras el andlisis de los resultados se enviara a la institucion un
informe detallado con los principales resultados del mismo al que las familias podran

tener acceso.

Si desea colaborar con la realizacion de esta investigacion, por favor, complete el
siguiente formulario con el correo electronico de los progenitores que van a participar en

la investigacion. Se ruega, en los casos en los que sea posible, la participacién de

ambos progenitores para tener una representacion lo mas amplia posible. Este
formulario debe ser DEVUELTO con los datos cumplimentados a la entidad.
Los datos incluidos en este formulario seran utilizados inicamente para hacerles llegar

los cuestionarios por medio de su correo electronico.

D Padre: Correo electronico:

D Madre: Correo electrdnico:

Asimismo, se recuerda que de conformidad con lo establecido en la Ley Organica

15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, le

437

oY
——



informamos de que todos los datos personales recogidos en la presente investigacion
seran tratados de manera confidencial y andnima, e incorporados a un fichero
responsabilidad de la Catedra UAM — PRODIS de la Facultad de Formacion del
Profesorado y Educacion, con direccion en la calle ¢/ Francisco Tomas y Valiente, 3,

Ciudad Universitaria de Cantoblanco, 28049, Madrid.

Podra ejercer los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion
enviando una comunicacion escrita, junto con una copia de su DNI u otro documento

acreditativo de su identidad, a la direccién de correo electronico Xxxxxx@xxxxX.XxXx.

Agradeciendo de antemano su colaboracion. Un fuerte saludo,

Laura Serrano Fernandez
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