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INTRODUCCION

Este articul o se centra en dos cuestiones principales:

1. ¢Cual esel efecto de tener un hijo con sindrome de Down en
lafamilia? ¢Cémo afecta esto ala forma en que funcionan
como sistema? ¢ Qué factores |los ponen en riesgo y, por otro
lado, qué factores proporcionan capacidad de recuperacion
ante estresores potenciales?

2. ¢Cudl esd efectodelafamiliaen & nifio?En otras pal abras,
¢qué factores influyen positivao negativamente en € desa
rrollo y bienestar del nifio?

Utilizaré principal mente los resultados delainvestigacion, mati-
zados por mi propia experiencia, del estudio del «Manchester Down
Syndrome Cohort» que comencé en 1973. He sido afortunado al



poder dar seguimiento a mas de 100 familiasa través de los aflos y
en d ultimo proyecto, completado por mis colegas Sloper y Turner
(1994), las investigaron en los afios de la adolescencia. Actualmen-
te los estamos visitando de nuevo ahora que estan entrando en la
edad adulta. Comenzaré describiendo brevementela cohorte, alas
familiasy los antecedentes de |os diversos estudios que hemos rea-
lizado.

ANTECEDENTES

Para poder dar una vision general de los principales resultados
tendré que evitar las descripciones detalladas de la metodol ogia,
pero éstas pueden encontrarse en las referencias presentadas.
Hemos utilizado una extensa variedad de medidas basadas tanto en
métodos cualitativos como cuantitativos. Todalainvestigacion pre-
sentada ha estado sujeta a revision critica y publicada en refereed
journals ' o informes de proyectos.

Me gustaria enfatizar que vemos a la familia como un sistema
transaccional en € cual muchas variables estdn constantemente
interactuando y cambiando. Para hacer frente a este sistemadina-
mico hemos utilizado enfoques multivariados en un intento de
identificar los factores con mayor influencia Asociados a la esta-
bilidad y cambio a través del tiempo que influyen en el bienestar
de la familia. Més alla de esto, también buscamos describir un
estilo de cdmo las familias se enfrentan alas circunstancias de la
vida gue incrementan o disminuyen las posibilidades de bienestar
(Rutter, 1989). Para hacer esto es esencial que la muestra sea
representativa dela poblacion de familias con hijos con sindrome
de Down.

Se refiere a publicaciones donde existen revisores anénimos y jueces
que determinan la calidad delos arttcul os.



LA COHORTE

Entre 1973y 1980 nos notificaron de 203 nacimientos. Veintidés
familias no se unieron al proyecto porque los bebés murieron, fue-
ron puestos fuera del area del estudio, los padres cambiaron de
residencia o no contestaron a nuestra invitacion. Ciento ochenta 'y
un familias se unieron al proyecto, lo cual representaentred 85y
el 90% de todos|os nacimientos de nifios con sindrome de Down en
el area durante este periodo.

Las familias no diferian de familias similares en Gran Bretafia
en este momento con la excepcidn de que habia una pequefia ten-
dencia hacia familias no obreras manuales? méas educadas y con
mejor situacion econémica. Esto ha sido encontrado en otras
cohortes de familias con hijos con sindrome de Down (por g emplo
Carr, 1988). También, en promedio, la edad de los padres era un
poco més avanzada tal como debia de esperarse dada la alta inci-
dencia de nacimientos de madres mayores. Por o tanto, la cohorte
incluia algunas madres adolescentes y familias con un solo padre,
familias de minorias étnicas y de segundos matrimonios. Algunas
eran muy ricas y otras muy pobres. Algunas tenian grandes fami-
liasy otras familias nucleares pequefias.

Esto era de esperarse ya que la incidencia dg sindrome de
Down es en gran medida la misma entre diferentes razasy cultu-
ras. El punto a enfatizar es que las familias con un nifio con sin-
drome de Down no son diferentes a otras familias cuando el nifio
nace y exhiben las mismas grandes diferencias individuales. No
hay, por lo tanto, una familia tipica de un nifio con sindrome de
Down.

Los nifios con sindrome de Down muestran también una gran
variedad de diferencias individuales en términos de sus capacida-
descognitivas, socialesy fisicas, salud y personalidad. Por gjemplo,

: El término origina es non-manual families y se refiere a las familias
donde los padres no son obreros o no realizan trabajos manuales.



encontramos puntuaciones de Cl en los afios de preescolar que van
desde menos de 20 hasta 100 con una media de arededor de 50.
Carr (1988) ha presentado rangos similares en 1os primeros afios y
cuando dio seguimiento a su cohorte a los 21 afios de edad los CI
variaban desde menos de 20 hasta 70 con una media de 40. Vdela
pena destacar que este rango cubre unos 60 puntos Cl que es la
varianza encontrada en la poblacion «normal».También encontra-
mos una gran variedad de diferencias en temperamento en los pri-
meros anos de la nifiez (Gibbs, 1984) similares a aquellas encon-
tradas en distribuciones normales, pero con mas nifios que
muestran una conducta apagada y pasivay sobre 70% que son rela
tivamentefécilesde manegjar y deinteractuar con ellos. Sin embar-
go, 25 a 30 % tenian temperamentos dificiles, tendientes a ser
inquietos y excitablesy eran dificiles de mangjar.

Un problema con los estudios longitudinales es que los indivi-
duos se pierden a través del tiempo. En nuestra cohorte teniamos
134 familias cuando los nifios tenian cinco afios. El desgaste
durante este periodo se debi6 a las muertes y a las familias que
cambiaron de residencia. Ningun padre se retiré del estudio. En
nuestro ultimo estudio, en 1991, teniamos contacto con 118 fami-
lias y 106 tomaron parte en el estudio. La caida en nimero tam-
bién fue en gran medida porque las familias cambiaron de resi-
dencia y por algunas muertes. Sin embargo, algunas rehusaron
tomar parte en estudios posteriores por muchas razones. Por 10
tanto, examinamos cuidadosamente qué tan representativa es la
cohorte actual comparado con nuestro grupo original en cada
seguimiento. A través de los afos la proporcion de familias de
padre/madre soltero(a) se incrementd de un 4 a un 15% que se
puede equiparar al 20% de la poblacién. Teniamostambién menos
madres trabajando comparado con la poblacién general, un resul-
tado presentado en muchos estudios sobre nifios con discapaci-
dad. Hasta ahora no encontramos ninguna diferencia significativa
en las variables principal es paralos estudios de seguimiento y sen-
timos una relativa confianza en que tenemos resultados represen-
tativos.



LOSESTUDIOS

A lolargo delos anos se han realizado 5 estudios principales. El
primero fue € estudio del desarrollo e intervenciones tempranas
(1973-1982) Visitamos a las familias al menos cada seis semanas y
les dimos programas estructurados paraestimular asus hijosy dis-
cutiamos cualquier problema. Recogimos datos demogréficos,
logros en & desarrollo del nifio e informacion descriptiva de la
salud del nifio y de problemas experimentados por las familias. El
segundo estudio (1982) obtuvo las percepciones de la madre acer-
cadelaadaptacion delafamiliay su funcionamiento usando entre-
vistasy medimos € estrés maternal y |os problemas de conducta de
los nifios. En 1984-1985, d tercer estudio examind los efectos a
largo plazo de la intervencion temprana y los problemas de con-
ducta en la cohorte contrastados con un grupo de comparacion
(estos estudios estan presentados con detalle en Byrne et al., 1988,
Cunningham, 1987). El cuarto estudio en 1986-88 fue un estudio
multivariado mucho mas detallado de la adaptacion de la familia
queincluiainformacion sobre los padres y fue repetido cinco afos
més tarde en 1991 cuando los nifios estaban en la adolescencia
Este estudio también incluy6, por primera vez, informacion sobre
los hermanos.

ENFOQUE TEORICO

Las primeras investigaciones sobre familias con nifios con dis-
capacidad reflegjaban un modelo patoldgico en € que se asumia
automaticamente que las familias sufrian como consecuencia del
nifio, en realidad, esos estudios solo buscaban resultados negativos
(Byrne y Cunningham, 1985). Nosotrosadoptamos un modelo tran-
saccional de familia como sistemay lo combinamos con la teoria
cognitivade Folkman y Lazarus (1985) sobre estrés y afrontamien-
to. Esta aproximacion sostiene que cualquier evento, como la dis-
capacidad de un miembro de lafamilia, tendra diferentes significa-



dosy efectos para cadaindividuo y que solo € individuo puede eva:
luar si d efecto es angustioso. El efecto potencial de eseevento sera
modificado por la disponibilidad y la utilizacion de recursos y
estrategias para enfrentarlo. Los recursos incluyen 1) fisicos:
salud, energia y vigor; 2) utilitarios: financieros, aojamiento,
empleo; 3) sociales: redes socialesy sistemas de apoyo; 4) psicol &-
gicos: sistemas de creencias, habilidades para resolver problemas,
personalidad. Es probable que la falta de recursos para afrontar
unasituacion incremente latension y € estrés en la situacion fami-
liar. Por lo tanto, dichos recursos se constituyen como una necesi-
dad (Cunningham y Davis, 1985). L as estrategias de afrontamiento
serefieren acomo los padres tratan de manejar los problemasy de
reducir latension y € estrés que causan. Pueden centrarse en pro-
blemas emocionales o précticos. Las estrategias van desde |a pasi-
va, por ggemplo & pensamiento esperanzador (esperar que € pro-
blema se vaya), estoica (no dando importancia a problema), a
travésde estrategias activas, por ejemplola solucion de problemas.
Si lasituacion estresante es resuelta, es mas probable que la perso-
na se sienta fuerte y con control, lo cual puede reforzar sus recur-
sos para afrontar los problemas en d futuro. Si no seresuelve pone
una carga cronicaen los recursos y puede conducir a efectosnega-
tivos en € bienestar fisioldgico y psicolégico. Por o tanto, nuestra
aproximacion hasido € estimar una gran variedad de factores que
pueden tener efectos negativos o positivosen lafamiliay en € nifio
con sindrome de Down.

Las medidas delos nifios incluyen: la habilidad mental utilizan-
do pruebasde Cl y dedesarrollo; independencia queindicae grado
de habilidades personales, domésticas y sociales parala vidainde-
pendiente; vidasocial que abarca alas amistadesy € uso ddl tiem-
po libre; problemas de aprendizajey logros académicos. Estas son
las medidas principal es de resultados, pero también medimos dife-
rentes variables descriptivas. genero, edad, posicion en la familia,
problemas de salud, temperamento en la dimension de excitabili-
dad-distraccion, necesidades de cuidado y supervision, intensidad
delaintervencion temprana y € tipo de escuelaala que asiste.



Las dos medidas principales de resultados utilizadas para eva:
luar alos padres fueron: angustia, utilizando unalista de 24 items
de sintomas psicosomaticos, y satisfaccion con la vida, basada en
un indice de cdmo las madres y los padres se sentian acerca de su
vida en general, apoyo social, tiempo para ellos mismos, vida con
lapargjay otros miembrosdelafamilia, finanzas y paternidad. Los
padres también compl etaban una serie de escalas validadas acerca
de su personalidad, locus de control, relaciones maritales, apoyo
social, contacto con los serviciosy satisfaccion percibida con los
servicios. Parainvestigar el funcionamiento delafamilialos padres
completaron la Escala de Ambiente Familiar (Family Environment
Scale) (Moosy Moos, 1981) y d fndice de Relaciones Familiares
(Family Relations Index) (Holahan y Mops, 1983). Las relaciones
padre-hijo y unién fueron estimadas por‘entrevistas. Ademas, tam-
bién completaron la escala Eventos de Vida (Life-events)y e Cues-
tionario de Afrontamiento (Coping Questionnaire) (Folkman y
Lazerus, 1985) adaptado para las familias con nifios con sindrome
de Down (Knussen et al., 1992). Las variables demograficas medi-
dasfueron la clase social, desempleo, nivel educativo delos padres,
vivienda, propiedad de coche, estado marital, edad de los padres,
tamario delafamiliay problemas financieros.

CUALES SON LOSEFECTOSDE TENER A UN NINO
CON SINDROME DE DOWN EN LA FAMILIA

El peso de la evidencia de todos |los estudios es que la mayona
de las familias (65-70%) funcionan como la mayor parte de las
familias que no estan en riesgo por € sindrome de Down del nifio.
No mostraron nivelesde angustiafisiologicay psicologicapor arri-
bade los umbralesy las puntuaciones resultaron menores cuando
fueron comparados con estudios de familias con nifios con otras
discapacidades (Quiney Pahl, 1989, Sloper y Turner, 1993). En las
medidas de funcionamiento de la familia se encontraron buenas
relaciones, cohesion y expresividad. Mink et al. (1983) informé que



68% de sus familias con un nifilo con sindrome de Down fueron
calificadas como cohesivasy armoniosas y tenian estado de animo
significativamente mas alto que las familias de nifios con otras dis-
capacidades intelectuales. Tres cuartas partes de nuestras familias
fueron calificadas consistentemente durante afios con expresiones
positivas de cordialidad y afecto hacia su hijo con sindrome de
Down. La tasa de divorcio en la cohorte siempre ha sido mas bagja
que e promedio nacional y solamente un 14% sentian que tener un
hijo con sindrome de Down habia tenido un efecto negativo en su
matrimonio. Por lo tanto, la mayoria delas familiasinformaron de
buenas relaciones maritales. Esto también ha sido presentado
recientemente en una muestra australiana (Cuske lyy Dodds, 1992).
En 1984 y 1991 preguntamos a las madres acerca de los efectosde
tener un hijo con sindrome de Down en ellas mismasy en la fami-
lia. Menos de una tercera parte pensaba que habia tenido efectos
negativos. La mayoria sentia que no habia efectos negativos reales
y usuamente respondian que habian cambiado para bien. Tipica-
mente sentian que se preocupaban menos por trivialidades, menos
materialistas y mas centradas. Sus comentarios indican un cambio
en creencias hacia una actitud mas pro-social. También sentian que
sus comparieros y otros hijos se habian beneficiado de la misma
manera. Mink et al. (1983) especul6 que € mejor estado de animo
en las familias de nifios con sindrome de Down se podia deber al
efecto positivo del nifio en e climadel hogar. Por 1o tanto, d pano-
rama en la nifiez es que € nifio con sindrome de Down no es una
carga ni un mero receptor de cuidado parala mayoriade las fami-
lias. En realidad, parecen hacer una contribucién positiva.

En los afios de la adol escencia se encontré una disminucion en
la percepcion de satisfaccion con la vida de las madres. Esto fue
asociado con una disminucion en la satisfaccion real y percibida
del apoyo social. También habia una tendencia de mas madres a
percibir efectos negativos de un nifio con sindrome de Down en la
familia. Pareceria que sentian que un adolescente con sindrome de
Down ponia mayores restricciones en la vida familiar comparadas
con las de un adolescente sin discapacidad. En € ciclo de vida de



una familia «normal» la mayoria de los padres experimentan
mayor independencia a medida que los nifios llegan a la adoles-
cenciay se vuelven mas independientes. Pero esto no sucede con la
mayoria de nifios con sindrome de Down. Sy desarrollo més lento
y sus problemas de aprendizaje losfuerzaasalirse del ciclodevida
normal. Dependiendo del nivel de capacidad, habilidad e intereses,
comienzan a tener menos contactos sociales y amigos que no tie-
nen discapacidad. En los afos de la adolescencia muchos estan
relativamente aislados y se vuelven cada vez méas dependientes de
la familia para la interaccion social. Como un padre lo describio
«Me he convertido en e organizador del entretenimiento de mi
hijo». Mientras mayor sea la necesidad de supervision del nifio
mayores restricciones tiene la familia. Por gjemplo, encontramos
gue € nivel de problemas de conducta en los nifios estaba signifi-
cativamente relacionado con contactos sociales y amistades redu-
cidosy mayores grados de efectos negativos en la familia.

FACTORESDE RIESGO POTENCIAL

Entre una cuarta y una tercera parte de las familias estaban
experimentando dificultades. Esto se reflegjaba en mas altos niveles
de angustiay menor satisfaccion con la vida. El estudio longitudi-
nal mostré que @ predictor més fuerte de cualquier medida en los
anos de adolescencia era la puntuacion medida cinco afios antes.
Por g emplo, la medida de estrés para madres fue particularmente
estable durante nueve afios desde la infancia temprana hasta la
adolescencia.

Esto es importante ya que muestra que € patron de familia e
hijo funcionando esté& rel ativamente bien establecido en los afios de
la nifiez. La implicacion es que cualquier intervencion para cam-
biar €l patron debe enfocarse en los primeros afos.

Para los padres y las madres € factor mas asociado con estrés
negativo eran los problemas de comportamiento en € nifio. Parala



mayoriadelasfamilias d manegjo del nifio se volviamasfacil cuan-
do crecian y esto estaba asociado con aumentos en autosuficiencia
y menores problemas de conducta. A pesar de esto, € nive de pro-
blemas de comportamiento encontrados en los primeros afios de la
nifiez predecia fuertemente los niveles posteriores y |as puntuacio-
nes medidas se volvieron cada vez més estables de la mitad de la
nifiez hasta la adolescencia. Los nifios con mas probabilidades de
tener problemas significativos de conducta tenian menores capaci-
dades mentales y sufrian infecciones frecuentes y problemas de
salud en la nifiez. Los estudios han mostrado que | os problemas de
comportamiento son mas probables en nifios con hospitalizaciones
prolongadas, enfermedades crénicas y lesiones. La sugerencia es
que tales eventos aumentan la tension en la familiay pueden alte-
rar también los métodos de manejo y las expectativasdel funciona-
miento del nifio. Esto puede conducir a sobreproteccién por los
padresy a un incremento en la dependencia del nifio. Si esto ocu-
rre en familias con problemas de relaciones e efecto aumenta.
Nosotros encontramos que los problemas de comportamiento en €
hermano estaban significativamente relacionados con patrones de
malas relaciones familiares, pero no con alguna de |l as caracteristi-
cas del nifio con sindrome de Down.

Los padres (varones) de nifios con un Cl bajo, con 0 sin proble-
mas de conducta, y masaln si el hijo esun varén, presentaron con-
sistentemente menor satisfaccion con la vida a través de los afos.
Esto refuerza laidea, comiunmente presentadaen laliteraturay por
las madres, de que los padres tienen mas probabilidades de tener
problemas de adaptacion. El estudio longitudinal reciente sobrelos
primeros afos de vida por Shonkoff et al. (1992) encontré que los
padres continuamente presentaban mayores niveles de estrés que
las madres en su apego al nifio y que estos niveleseran mayores en
los padres de nifios con sindrome de Down comparados con otras
discapacidades. Por |o tanto, muchos padres pueden encontrarse
menos satisfechgs en su papel de paternidad porque € nifio tiene
sindrome de Down. Esto puede reflgjar sus problemas en aceptar €
tener un nifio asi.



Es posible, sin embargo, que dichos problemas no sean Unica-
mente debidos al orgullo y al ego masculinos. Los primeros esfuer-
zos de intervencién se enfocan frecuentemente en las madres por-
guelos padres trabajan durante las horas de contacto. Por lo tanto,
los padres reciben menos apoyo. De aqui que debamos esforzarnos
por satisfacer las necesidades individuales de los padres. En mi
experiencia esto no es fécil ya que muchos padres son reacios a
atender a reuniones o0 buscar orientacion. Sin embargo, en las
semanas posterioresal nacimiento muchos padres estédn en un esta-
do de incertidumbre y estan buscando activamente una guia
Encuentro este momento oportuno para establecer relaciones que,
si son percibidas por las madres y los padres como provechosas,
pueden durar através de los afos. De esta forma uno tiene la opor-
tunidad de vencer la resistencia masculina y posiblemente ayudar
en los problemas de adaptacion. Pero esto debe ser una aproxima:
cion individual bien planteada.

Por lo tanto, € bajo funcionamiento y problemas de conducta
gue ocurren en menos de una tercera parte de los nifios con sin-
drome de Down es un factor de riesgo para € bienestar de lafami-
lia. Sin embargo, aun cuando el nifio esta funcionando a este nivel
no es inevitable que la familia experimente los mismos niveles de
estrés o baja satisfaccion. Los efectos de estas caracteristicas en €
bienestar son modificados por los recursos de la familia. Nuestros
resultados muestran tres importantes grupos: variables socioeco-
némicas, de personalidad y de relaciones familiares.

El bienestar de la familia estaba asociado a la falta de recursos
utilitarios més que a la posicién social. Por ggemplo, una vivienda
inadecuada predecia niveles de problemas de comportamiento y, a
través de esto, estrés de los padres. Los problemas financieros y la
falta de un coche estaba asociada al estrés de la madre y peores
relaciones familiares. Si ambos padres trabajaban las madres pre-
sentaban menos angustia y mas satisfaccion. Aquellas madres que
trabajaban tenian menor puntuacion de estrés que aguellas desem-
pleadas y esto era independiente de las puntuaciones anteriores



sobre estrés. Por |o tanto, parece que en la Ultima parte de la
nifiez y durante la adolescencia €l trabajo fuera de casa tenia un
efecto protector para el bienestar de las madres. Esto puede
deberse a que tienen mayores contactos sociales y acceso a apoyo,
un respiro de las demandas del hogar y €l nifio, intereses alterna-
tivosy la oportunidad de evaluar su situacion con personas fuera
delafamilia.

Desgraciadamente, comparado con cifras nacionales, las madres
de nifios con discapacidad tienen menos probabilidad de tener un
empleo. Presumiblemente esto se debe a las necesidades de cuida-
dosdesu hijo. Sin embargo, nosotros encontramos en |os primeros
estudios que en nuestra cohorte tenian mas probabilidades de tener
empleo que un grupo comparativo. Sentimos que esto era resulta-
do del apoyo y & animo que dimos para que buscaran empleo en
lugar de sentir que solamente tenian que estar con su hijo por su
discapacidad. Aun asi, 40% de las madres en estudios posteriores
comento que la discapacidad de su hijo les restringio sus oportuni-
dades de trabajo. Esto estaba relacionado frecuentemente a las
necesidades después del colegio y los cuidados durante vacaciones
que en algunos casos tenian que ser especializados. Dado € efecto
potencial del empleo dela madreen lasfinanzas familiares, vivien-
day bienestar en general y, através de esto, en d desarrollo del nifio
y su calidad de vida, la provision de servicios que ayuden a su
empleo pareceria unatarea que vale la pena.

La personalidad de los padres fue medida en la dimension de
neurosis. El nimero con altos niveles no era mayor que € espera-
do parala poblaciéon en general. Un andlisis detallado mostro que
alta neurosis en los padres indicaba una vulnerabilidad personal a
estresores y altos niveles de estrés. Los niveles altos de neurosis
también fueron asociados con mayores problemas de conducta del
hijo. Sin embargo, cuando € padre tenia los recursos de apoyo
social y utilizaba estrategias practicas de solucion de problemas
paratratarlos, los efectos potenciales de neurosis en los nivelesde
estrés y funcionamiento del nifio se redujeron. Esto sugiere €l



potencial de las intervenciones para estas familias para desarrollar
su apoyo socia y los mecanismos para afrontar |as situaciones.

No es sorprendente quelas relacionesfamiliares surjan como un
recurso importante que afecta a todos los miembros. Se encontra-
ron asociaciones directas y fuertes entre las puntuaciones de satis-
faccion con la vida y las relaciones maritales y entre padre-hijo
positivas. Como cual quier nifio, aguellos con sindrome de Down en
familias cohesivas y armoniosas tenian también menos posibilida
des de tener problemas de conducta y mas posibilidades de tener
nivelesaltos de funcionamiento. Las madresque manifiestan malas
relacionescon € nifio y lafamiliatienen mas posibilidadesde tener
puntuaciones altas en estrés. Malasrelacionescon € nifio eran pro-
bables cuando € nifio con sindrome de Down tiene un tempera-
mento dificil y alta excitabilidad. Esos nifios también tendian a estar
end rango bagjodeCl y, alolargo del tiempo, a desarrollar mas pro-
blemas de conducta. Las madres tendian a expresar problemas
familiares s tenian problemas financieros. Ninguna otra variable
erasignificativa. Por lo tanto, cualquier valoracién que indique tem-
peramento dificil y baja capacidad ddl nifio debe conducir a interven-
ciones dirigidas a establecer relaciones padre-hijo mas positivas.
Cuando los problemas financieros son aparentes, € apoyo financie-
ro especificoy € consejo en laadministracion del dinero pueden €li-
minar la posibilidad del deterioro de lasrelaciones. Para estas fami-
lias la ayuda dirigida a estos temas pareceria ser mas efectiva que las
intervencionescentradas en d nifio ayudando a promover d desarro-
llo més répido. Verdaderamente son estas familias quienes tienen
maés probabilidades de ser incapaces de satisfacer las demandas de
los programas de intervencidn temprana (Cunningham, 1985).

El tercer aspecto que surgi6 fue € uso de estrategias de afronta-
miento. El uso del estoicismo por los padres a evaluar los proble-
masdel nifio estaba asociada significativamentecon |las puntuaci o-
nes mas altas de satisfaccion con lavidadelas madres. Pareciaque
los padres que no daban importancia ala situacion y se rehusaban
a tomarla demasiado en serio daban algun apoyo a las madres que
tendian a tener una reaccion mas emocional. Claramente hay un
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balance sensible en las interrelaciones de los padres y uno puede
imaginar el conflicto resultante si el padre ignora o no da importan-
cia persistentemente a los problemas que afectan a la madre.

La estrategia de afrontamiento que surgié con méas fuerza fue el
pensamiento esperanzador. Cuando se utilizé para afrontar los
problemas del nifio tenia un efecto significativamente negativo en
el bienestar de los padres y madres. No es una estrategia efectiva
porque es poco probable que resuelva el problema, que se mantie-
ne como un estresor. En una proporcién de familias el pensamien-
to esperanzador fue predominante en el periodo de cinco afios de
la nifiez a la adolescencia. Sin embargo, habia indicios de que se
volvia menos influyente con el incremento en la aceptacién pasiva
de los problemas. Es como si la «esperanza» de que las cosas mejo-
ren conduce a la «aceptacién» y la familia adopta, cada vez mas, la
estrategia pasiva de afrontamiento. Esto se observa frecuentemen-
te con familias de adultos jévenes con sindrome de Down, aun en .
familias cohesivas que han trabajado duro y de forma positiva por
su hijo. Caen en rutinas més faciles y menos estresantes y el joven
es incorporado al estilo de vida de los padres. En tales familias el
nifio y el joven adulto es mas probable que adopte también el esti-
lo pasivo personal de afrontar los problemas por ejemplo la inde-
fensién aprendida.

Estos factores estaban asociados también con el locus de control
externo de los padres, por ejemplo, sentir que cada uno tenia poco
control sobre su propia vida. Se encontré también una relacién
entre la neurosis y el pensamiento esperanzador. Los padres con
puntuaciones mas altas de neurosis eran mas propensos a adoptar
la estrategia del pensamiento esperanzador, que no teniendo efec-
to, conduce a la angustia. Una revisién reciente (Knusses y Sloper,
1992) de estudios usando el modelo de recursos y afrontamiento
esbozado anteriormente, concluy6é que las familias de nifios con
problemas de aprendizaje con mas riesgo tenian nifios con proble-
mas de comportamiento, pocos recursos financieros y materiales
(por ejemplo coches, lavadoras etc.); apoyo social y sistemas de cre-



encias inadecuados (por ejemplo, neurosis y baja autoestima), ten-
dian mas a utilizar formas pasivas de afrontamiento que formas
que los resolvieran, en particular el pensamiento esperanzador.

En contraste, encontramos que las familias que utilizaban estra-
tegias para resolver los problemas parecian tener mejores puntua-
ciones en variables asociadas con el bienestar. Ademas, dichas
estrategias estaban asociadas con mejor funcionamiento del nifio

con sindrome de Down.
f

Por lo tanto, parece una buena idea que las intervenciones deberi-
an centrarse en ayudar a las familias de riesgo por mecanismos de
afrontamiento que tienen mds probabilidades de mostrar pocos recur-
sos psicoldgicos, locus de control externo y posible neurosis. Zeitlin
et al. (1986, 1987) ha descrito una propuesta asi y su aplicacién en
la intervencién en pequeiia escala. Recientemente Kirkham (1993)
demostré que las madres de nifios pequefios con discapacidad que
recibian dicha intervencién mejoraron sus estrategias y comunica-
ciones y presentaron menos depresién y mayor satisfaccién con la
vida que un grupo de control. Esto persistia durante un periodo de
dos afios después del programa de entrenamiento.

Aun cuando dichas propuestas tienen que ser utilizadas en los
primeros afios, este tipo de apoyo necesita ser ofrecido en los afios
posteriores especialmente para aquellas familias que vayan desa-
rrollando gradualmente aproximaciones méas pasivas y con menos
expectativas. ‘

LOS HERMANOS

La investigacién de los hermanos de nifios con discapacidad pre-
senta un panorama confuso con resultados contradictorios, debi-
dos frecuentemente a problemas metodolégicos.

Una aproximacién ha tratado de investigar si los hermanos tie-
nen mas riesgo de problemas emocionales y de comportamiento.
Estos han presentado méas agresiéon en los hermanos (Lobato,



1987); méas problemas de comportamiento de hermanos menores
(Breslau et al., 1981), hermanos (Gath y Gumley, 1987) y hermanas
mayores (Gath, 1973; Breslau et al., 19811; Cuskelly y Dodds, 1992;
Cuskelly y Gunn, 1993) y sin efectos en hermanas (Gath y Gumley,
1987) y sin efectos negativos en hermanos (Carr y Hewett, 1982).

Una segunda aproximacién ha intentado investigar los roles y
responsabilidades de los hermanos posiblemente asociados con las
demandas de los padres y mayores expectativas debidas a algun
mecanismo compensatorio. De nuevo los estudios son equivocos.
McHale y Gamble (1989) encontraron que los hermanos son mas
cuidadosos en comparacién con otros nifios, pero Cuskelly y Gunn
(1993) no encuentran diferencias. No se encontré evidencia acerca
de que los padres tengan mayores expectativas del hijo sin discapa-
cidad.

En el estudio de 1991 habia 63 hermanos viviendo en casa y mas
de diez afios en nuestra cohorte. Fueron entrevistados acerca de sus
puntos de vista sobre tener un hermano o una hermana con sin-
drome de Down, sus roles y responsabilidades y sus relaciones con
la familia. Completaban cuestionarios de autoinforme en valfa per-
sonal, ansiedad y el apoyo que percibian y atencién de sus padres.
Las madres completaron una escala de problemas de comporta-
miento de los hermanos. El anilisis examiné estas medidas en
combinacién con las medidas de funcionamiento familiar y las
caracteristicas del hijo con sindrome de Down.

El resultado principal fue de adaptacién positiva. Alrededor del
80% de los hermanos afirmaron que tenian una relacién positiva
con sus padres y con su hermano con sindrome de Down y un efec-
to positivo o neutro de tener un hermano o hermana con sindrome
de Down. También tenian percepciones positivas de su autoestima.
El 95% estaban involucrados activamente en roles de ayuda al her-
mano. No habia indicios de ningtin efecto negativo y, en realidad,
el papel de ayuda estaba mas fuertemente asociado con relaciones
positivas con su hermano con sindrome de Down. El 60% sentia
que no tenian mayores responsabilidades en la casa que sus iguales



mientras que 21% sentfan que hacfan mas y 19% que hacfan la
misma cantidad.

De igual forma que en nuestros resultados anteriores, la mayo-
ria de las madres sentian que tener un hermano o una hermana con
sindrome de Down habia tenido un efecto positivo en sus otros
hijos. Esto era observado en logros y un comportamiento mas pro-
social. De nuevo, muchas madres sentian que las necesidades de
cuidado del nifio con sindrome de Down habian reducido las opor-
tunidades de la familia de tiempo libre y de tiempo de los herma-
nos para ellos mismos.

Un panorama complejo surgié para un 20% que mostraba sefia-
les de menor adaptacién. No se encontré ningtn efecto por edad ni
riesgo para hermanas mayores. El 18% de los hermanos fueron cla-
sificados por encima del umbral en problemas de comportamiento,
pero esto no estaba correlacionado significativamente con ninguna
caracteristica del nifio con sindrome de Down. Como lo encontra-
do en nuestros estudios anteriores, el factor principal asociado con
problemas de comportamiento era las relaciones familiares. Dentro
de esto todas las variables asociadas con la adaptacién de las
madres, pero no con la adaptacién de los padres, eran significati-
vas. Esto resalta el papel que juegan las madres en el fomento de
las relaciones familiares. Habia un indicio de menores niveles de
problemas de comportamiento en hermanos donde los padres
(varones) utilizaban el apoyo social como mecanismo de afronta-
miento para tratar los problemas asociados con su hijo con sindro-
me de Down. Por lo tanto, parece que los problemas de comporta-
miento del nifio con sindrome de Down no es el factor principal
que afecta los problemas de los hermanos. Por supuesto, puede ser
que el efecto de los problemas de comportamiento del nifio con sin-
drome de Down en las relaciones de familia y, particularmente, en
la adaptacién de las madres y sus estrategias de afrontamiento en
consecuencia, influyan en las relaciones familiares y, por lo tanto,
en el comportamiento del hermano. Pero los hermanos no corren
riesgo si hay suficientes recursos para tratar dicho comportamien-



to, por ejemplo, el uso de redes sociales y apoyo por ambos padres.
Ellos tienen el ejemplo con respecto a su hermano con sindrome de
Down de sus padres.

La minoria de los hermanos con baja puntuacién de autovalora-
cién tenfa hermanos o hermanas con sindrome de Down que teni-
an menores puntuaciones de autosuficiencia y por lo tanto deman-
daban mayores recursos de las familias y ponian mayores
restricciones en actividades. Estos hermanos tenfan también mayo-
res probabilidades de tener puntuaciones mas altas de rasgos de
ansiedad y menor apoyo percibido y con respecto a sus padres.
Esto puede reflejar problemas en las expectativas de los padres y las
demandas sobre el hermano. Algunos sentian que su hermano o
hermana con sindrome de Down era una carga en sus vidas y estos
hermanos tenfan mas problemas de comportamiento. Muchos eran
propensos a haberse percibido diferentes de sus pares en la canti-
dad de ayuda que proporcionaban en las actividades de cuidados,
ya fuera mas o menos. La mayoria de los adolescentes usan proce-
sos de comparacién social en el desarrollo de su autoconcepto y
autoestima. Conformidad con el grupo es una parte importante de
esto. Por lo tanto, estos hermanos pueden percibir que sus familias
eran diferentes y, por asociacidn, ellos eran diferentes.

Pareceria que, por lo tanto, hay un pequefio grupo de hermanos
en riesgo, especialmente si el nifio con sindrome de Down tiene
pocas habilidades autosuficientes y que, por lo tanto, requiere
mayores cuidados y supervisién, si son de una disposicién angus-
tiosa, sienten que reciben poco apoyo y poco dnimo de los padres,
si sienten que el hermano con sindrome de Down es una carga y si
sienten también que su familia es diferente. Dentro de este com-
plejo hay diversos mecanismos explicativos. El riesgo de estos her-
manos es reducido cuando las familias tienen los recursos para
balancear las necesidades de todos los miembros y tienen una
visién positiva de cada uno. Para aquellos de familias que estdn de
alguna manera aisladas, posiblemente debido a las demandas del
hijo menos independiente con sindrome de Down, hay riesgo de



que se perciban a si mismos como diferentes y que desarrollen
menor autoestima. Las madres son fuertemente influenciables,
pero hay indicios de que los padres pueden jugar un papel signifi-
cativo para contrarrestar las demandas de las madres por parte del
nifio con sindrome de Down y esto es posible cuando los padres uti-
lizan su red social de apoyo. Claramente estos temas necesitan una
investigacién mas profunda antes de que podamos desarrollar
intervenciones.

FACTORES ASOCIADOS CON EL DESARROLLO DEL NINO
CON SINDROME DE DOWN

Describiré los factores asociados con los resultados medidos de
edad del desarrollo y habilidad mental, logros (académicos y auto-
suficiencia), problemas de comportamiento y vida social.

Habilidad mental y el desarrollo temprano:

En los primeros tres afios de vida, los nifios con problemas de
salud severos (principalmente del corazén), tuvieron un progreso
fisico més lento, pero no se encontré ningtn efecto en la habilidad
mental. La intervencién temprana y entrenamiento intenso estruc-
turado durante los primeros dos afios de vida tuvieron un pequefio
impacto inmediato en los comportamientos objetivo, pero no tuvie-
ron efectos generalizados o a largo plazo y el predictor principal de
puntuaciones posteriores fueron las puntuaciones anteriores del
mismo test, aunque esto era modesto alrededor del primer afio.
Estos hallazgos son similares a aquellos presentados en otros estu-
dios (por ejemplo Gibson y Field, 1988; Shonkoff et al., 1992).

Desde alrededor de los dos afos, edades mentales de alrededor
de 18 a 24 meses, aparecieron asociaciones significativas entre las



puntuaciones de edad mental y clase social y el nivel educativo de
los padres, mostrando en este ultimo la influencia mas fuerte.
Hacia los 4 o 5 afios las nifias tenfan puntuaciones medias mas
altas que los nifios. Este es el mismo patrén que el que se encuen-
tra en nifios normales.

Desde alrededor del segundo al tercer afio de vida las puntua-
ciones de habilidad mental de los nifios se volvieron muy estables
con correlaciones cayendo de 0,7 al rango de 0,9. Carr (1988) infor-
ma de niveles similares con una correlacién de 0,9 entre los CI
medidos en los primeros afios y a los 21 afios y una buena predic-
cién para alrededor del 80% de la muestra. Ella confirmé un
aumento en las puntuaciones de habilidad en los tltimos afios de la
adolescencia y los primeros de la edad adulta excepto para los jéve-
nes con sindrome de Down que estaban severamente discapaci-
tados.

Logros:

Las puntuaciones de los logros académicos (lectura, escritura y
habilidad numérica) y autosuficiencia se han incrementado esta-
blemente a lo largo de los afios para el 90% de los nifios. El predic-
tor mas poderoso del progreso ha sido la puntuacién de habilidad
mental del nifio con alrededor del 60% de la varianza para logros
académicos y de 40 a 50% para las puntuaciones de autosufi-
ciencia.

Se encontraron constante e independientemente mayores pro-
gresos en logros académicos en aquellos nifios que asistian a escue-
las regulares y que tenian altas puntuaciones en atencién y bajas
puntuaciones en distraccién. En 1986 también encontramos que
las nifias tenfan mayores logros académicos que los nifios, pero
esto habfa reducido su significacién para 1991. Sin embargo, se
encontré que las nifias se distraen menos facilmente que los nifios.
En 1986 encontramos que los nifios, especialmente los varones, de
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padres con puntuaciones bajas en locus de control tenian menos
progresos. Por lo tanto, los padres que sienten que no pueden ejer-
cer mucha influencia en los eventos pueden estar menos inclinados
a involucrarse activamente en la educacién del nifio o tener dife-
rentes aspiraciones. En 1991 fueron encontrados mayores progre-
sos en los nifios cuyas madres usaban mas estrategias practicas
para tratar los problemas relacionados con los hijos.

Se hallé una influencia indirecta para la ocupacién y el nivel
educativo. Los nifios de padres no-manuales y con mayor nivel edu-
cativo tenfan mayores probabilidades de estar en escuelas regulares
desde los primeros afios. Encontramos que alrededor de la mitad
de los nifios de la cohorte fueron a un preescolar regular. Esto era
significativamente mayor que un grupo de control que no tuvo el
apoyo de la intervencién temprana en ese momento. Sin embargo,
el efecto era debido al menor nivel educativo y ocupacién manual
de las familias de nuestra cohorte que buscaban una escuela regu-
lar para sus hijos. Por lo tanto, nuestra intervencién pareci6 ayudar
a esas familias a ser mas conscientes y mas asertivas. Para los afios
de la adolescencia solamente el 10% de la cohorte permanecia en
escuelas regulares y el 90% de esos nifios eran de familias no-
manuales.

También encontramos'que los factores principales relacionados
con el asistir a una escuela regular era la habilidad mental y bajos
puntuaciones de distraccién. Aun asi de los nifios en escuelas espe-
ciales el 15% tenia niveles de habilidad similares y el 63% niveles
similares de atencién y, aunque no significativo estadisticamente,
la mayoria de este grupo venia de familias manuales. Por lo tanto,
uno puede especular que las actitudes de las familias en torno a la
educacién y las estrategias y habilidades para tratar con profesio-
nales influyen directamente en la decisién sobre la educacién y, por
lo tanto, tienen un efecto sobre los logros académicos.

Las puntuaciones de autosuficiencia estan mas influidas por fac-
tores familiares que los logros académicos. En 1986 encontramos
que una vez que controlamos la edad mental, mayores puntuacio-



nes de autosuficiencia estaban asociadas a nifios cuyas madres uti-
lizaban estrategias de afrontamiento précticas y para resolver pro-
blemas y menores puntuaciones para aquellos que tendian a tener
pensamiento més esperanzador. Los nifios que tenian menores pro-
blemas de comportamiento y eran menos excitables también obtu-
vieron puntuaciones mds altas. Sin embargo, el efecto del estilo de
afrontamiento de las madres era atn significativo para los nifios
con temperamento y comportamiento dificiles.

Las influencias del medio ambiente parecen tener un mayor
impacto en los nifios méas habiles. Por ejemplo, los 15 nifios con
edades mentales menores a 32 meses en 1986 tuvieron la mitad del
progreso en autosuficiencia que el resto de la muestra en 1991.
Ademas la edad mental solo representaba el 21% de la varianza del
progreso en autosuficiencia para el 85% de los nifios mas avanza-
dos comparado con el 44% para la muestra completa.

Por lo tanto para la mayoria de los nifios, conforme van crecien-
do, la relacién entre la habilidad cognitiva y el desarrollo de habilida-
des se va debilitando y la influencia de factores familiares se vuelve
mds fuerte. En otras palabras, aunque su habilidad cognitiva impone
limitaciones en sus logros intelectuales, para el momento en que lle-
gan a la mitad o finales de la nifiez (con edades mentales mayores a
3 0 afios) la mayoria tienen la habilidad de aprender una gran varie-
dad de habilidades para la vida y lo hardn cuando estén apoyados por
su familia y les sean dadas las oportunidades educativas necesarias.

PROBLEMAS DE COMPORTAMIENTO

El nivel de problemas de manejo y comportamiento disminuye-
ron a través de los afios. Sin embargo, la mayoria de los nifios que
mostraron problemas de comportamiento persistentes desde la
nifiez temprana-media todavia tenfan problemas en la adolescencia
y necesitaban mayores grados de supervisién. Hasta la nifiez tardia
los nifios calificados como con problemas de comportamiento te-



nian mayores probabilidades de tener menores habilidades mentales,
puntuaciones de excitabilidad mas altas, una mayor incidencia de
infecciones respiratorias y menores puntuaciones de autosuficien-
cia. Como se menciond anteriormente, cuando estos factores eran
controlados, este grupo también tenia menores puntuaciones en
cohesién familiar, relaciones padre-hijo y vivienda inadecuada, lo
que refleja problemas financieros, poco apoyo social para los
padres, desempleo de los padres (varones), la utilizacién por las
madres de estrategias pasivas y aquellas con puntuaciones altas de
neurosis y tensién familiar por los eventos actuales de la vida. Es
dificil determinar la causa y el efecto de estos factores, pero las
estrategias de los padres, problemas financieros y la salud recu-
rrente del nifio tienen probabilidad de afectar el estilo de manejo y
las interrelaciones en las familias. También son objetivos razona-
bles para intervencién. Para 1991 el principal predictor de los pro-
blemas de comportamiento eran las puntuaciones de 1986. Esto
sugiere que el tiempo ideal para las intervenciones preventivas con
estas familias son los primeros atios.

VIDA SOCIAL

La vida social fue medida en términos de los contactos de los
nifios con actividades organizadas, por ejemplo clubs, equipos y
actividades informales, por ejemplo, contactos con amigos, otras
personas o salidas con la familia. Aunque la puntuacién total mas
alta era generalmente para aquellos nifios mas habiles y con meno-
res problemas de comportamiento, diferentes caracteristicas fami-
liares tenfan una influencia mucho mayor en el tipo de vida social
que tenian. Por lo tanto, los nifios en familias con una orientacién
activa-recreativa con madres jévenes y mas hermanos tenian una
vida sécial mas amplia.

Estos dos aspectos, contactos organizativos e informales, no
estaban necesariamente relacionados. Algunos nifios no tenian



amigos, pero asistian a clubs y otros tenian muchos contactos
informales, pero no tenian actividades organizadas. También pre-
dichas por diferentes factores. Los nifios con niveles més atos de
contactos informal es tenian madres més jévenes que usaban estra-
tegias précticas de afrontamiento y no tenian problemas financie-
ros. Los nifios que asistian a actividades no organizadas eran de
familias con malas relaciones familiares y padres con problemas de
personalidad y estrés. En contraste, si € nifio asistia a una escuela
regular tenia mayores probabilidades de involucrarse en un mayor
namero de actividades sociales.

Por lo tanto, los resultados identifican muchos factoresde medio
relacionadoscon d funcionamiento de la familia que tienen impacto
directo en d desarrollo, comportamiento y vida social dd nifio con
sindrome de Down.

CONCLUSIONES

Laimpresion general delas familias con nifios con sindrome de
Down es de normalidad. Los factores que influyen en su bienestar
y en el del nifio son, en gran medida, los mismos que influyen en
cualquier nifio o familia. La investigacion ha hecho énfasis en €
amplio rango dediferencias individuales entrey dentro delasfami-
lias y entre los mismos nifios. En consecuencia se deberian evitar
asuncionesy afirmaciones generales basadas en |a presencia de un
hijo con sindrome de Down.

No se puede asumir que la familia o miembros individuales
estan «en riesgo» por problemas psicol 6gicos solo porque uno de
los miembros tiene sindrome de Down. Encontrarnos que la mayo-
ria de las familias (60 a 70%) en la cohorte eran armoniosas con
altos niveles de cohesion familiar y con satisfaccion con la viday
con niveles relativamente normales de estrés. Se habian adaptado
positivamente a su hijo con sindrome de Down y no presentaron



efectos psicol 6gicos negativos persistentes en sus vidas 0 en sus
otros hijos. En realidad tendian a sentir que el nifio habia contri-
buido positivamente ala familia

No deseo minimizar los problemas que afrontan estas familias.
Experimentan trauma? considerables después del nacimiento y, en
su papel de padres o familiares de un nifio con discapacidad, tienen
que desarrollar nuevos conocimientos y nuevas habilidades y
reconstruir sus ideas acerca de ellos mismos, sus valoresy aspira
ciones. Frecuentemente, se enfrentan a una sociedad con poca
comprension y muchos prejuicios. Tienen que aprender a tratar
con una gran variedad de profesionales y agencias y a desarrollar
habilidades de negociacion asertivas para obtener los mejores
recursos para sus hijos. También tienen que desarrollar estrategias
practicas de solucion de problemas y mantener una actitud expec-
tante positiva con su hijo a pesar de muchas contrariedades, desa-
liento y progreso lento. El hecho de que muchas familias'afrontan
bien los problemas es un testimonio de su compromiso con €l nifio,
su adaptabilidad y fuerza mas que una falta de problemas. Neces-
tan informacion precisay apoyo de calidad desde los diferentes ser-
vicios para cubrir las necesidades de sus hijosy conocer |0s servi-
cios disponibles. Ciertamente necesitan estas cosas en puntos
criticos del ciclo de vida de su hijo como en los primeros meses,
cuando tienen que seleccionar preescolaresy escuelas, la transicion
de la nifiez a la pubertad, de la adolescencia a la adultez, de la
escuela ala universidad y la vida independiente.

Alrededor de unatercera parte de las familias experimentan difi-
cultades reflgjadas en mayor estrés y menor satisfaccion con la
vida. Esto estaba asociado con las caracteristicas del nifio de menor
habilidad mental, problemas de comportamiento, temperamento
excitable e infecciones recurrentes. También estaba asociado con
un grupo de caracteristicas familiares. Por g emplo, menores nive-
les de recursos utilitarios asociados con el dinero, vivienda y
empleo, menores nivelesde apoyo social, problemasde salud delos
padresy recursos psicol dgicos como personalidad y el uso de estra-



tegias sin efecto. Se encontré que todos estos factores influyen d
desarrolloy comportamiento del nifio. También mediaronlos nive-
les de estrés y satisfaccion con la vida de los padres. Algunos de
estos factores pueden ser influenciados por la intervencion. Un
resultado importante fue qued mejor predictor de cual quier medi-
da, por ejemplo, estrés de los padres, habilidad mental, autosufi-
ciencia, problemas de comportamientoen el nifio, eran las puntia-
ciones enlasmismas medidasen d éstudio previo 5 y 9 afios antes.
Esto sugiérela necesidad de intervencién en |os primerosafos.

La investigacion indica claramente que dichaintervencion debe
enfocarse en la familiacomo unidad y no Unicamenteen d nifio o
meramente en la patologia dd nifio. Programas generalizados de
terapiay entrenamiento que intentan contraatacar el,retraso del
desarrollo o déficits asociados con discapacidad intelectual dd
nifio no han sido tan efectivos. Esto no es sorprendente dada la
gran variedad de diferenciasindividualesen los nifios con sindro-
me de Down y sus familias. Por o tanto, programas que son auto-
maticamente aplicados a todos los nifios con sindrome de Down
son simplistasy no son eficientes.

Mi propuesta es entablar una relacién de sociedad con la fami-
lia en la cual explico mucho de la investigacion mencionada y d
modelo que utilizo para evaluar sus nedesidades. Comienzo explo-
rando las demandas probables de recursos de la familiadd nifio,
relaciono esto con |os recursos que tienen disponiblesy sus estra-
tegias de afrontamiento. Las tresfuentes de demandas son:

1. Lasdemandasde cuidados. Estasinvolucran € nive per-
sonal de autosuficienciaen d nifio (por g emplo, alimenta
cion, vestido, bafio y servicio), salud y movilidad. El punto
hasta d que la familia trata dichas demandas depende en
gran medida de sus recursos utilitarios, gpoyo socia précti-
co y recursosde salud/energia. Por |o tanto, las necesidades
se relacionaran con finanzas, vivienda, transporte, lavande-
ria, ayudaen casa, apoyo en e cuidado dd nifio, dietasespe-
ciaes, equipos paraahorrar trabajo, etc. En algunasfamilias



estas demandas estaran influenciadas por los sistemas de
creencias, por gjemplo, la medida en la quefavorecen la
autosuficiencia en € nifio y la habilidad en la solucion de
problemas para buscar ayuda y consgjo.

Demandas de supervison. Taes como € tiempo que el
nifio puede dejarse solo, si se puede confiar en € nifio en
casa, con amigos o cuando se esta de excursion. Esto esta
relacionado con & comportamiento y la facilidad de mane-
jo del nifio. Estan asociadas mas frecuentemente con recur-
sos psicol 6gicos que son base de los valores de los padres
acercade comportamiento del nifio y su habilidad paraapli-
car procedimientos de manejo apropiados y consistentes.
Sin embargo, también abarcan apoyo social, vivienda y
salud. Por lo tanto, las necesidades de las familiasincluyen
ayudaen € cuidado del nifio, ayuda profesional con el desa-
rrollo y habilidades de manegjo del comportamiento. Fre-
cuentemente, es esencial considerar las actitudes de los
padres y sus creencias de que pueden ser efectivas. Por 10
tanto, los programas que apoyan la confianza en sus habili-
dades de padres son importantes.

- Demandas afectivas. Algunos padres experimentan pocos

sentimientos de realizacion en su papel de padres. Encuen-
tran dificil tener sentimientos positivos hacia € nifio. Esto
es debido algunas veces a la falta de conductas afectivasy
respuestas del nifio y a que €l nifio no llenalas expectativas
y esperanzas de los padres. Dichos sentimientos son muy
comunes después de la revelacion del diagnostico. En este
momento la familia necesita apoyo y ayuda para aprender
como observar al nifio y entender e interpretar su compor-
tamiento y desarrollo. También pueden necesitar reflexio-

, har acerca de sus sentimientos acerca de la discapacidad y

d cambio de papel y expectativas de |la paternidad. Esto
puede cambiar y fluctuar conforme € nifio crecey se puede
observar a la persona que surge. Pueden cambiar como



resultado de otros factores familiaresy circunstancias dife-
rentes. La adaptacion de los miembros de la familia
(madres, padres, hermanos, abuel os u otros importantes) es
individual. Por lo tanto, el apoyo debe centrarse en las nece-
sidades individual es, pero dentro de un entendi miento deta-
Ilado de la familia basado en una cuidadosa evaluacion de
los recursos y estrategias de afrontamiento adoptados por
los miembros cuando se enfrentan alos problemas. Podre-
mos predecir € potencial de las personas con sindrome de
Down Unicamente cuando ellosy sus familias tengan acce-
SO a este tipo de apoyo en los momentosclavedesu ciclode
vida
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