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RESUMEN

Se realiz6 un estudio de casos y controles con los padres de 40 nifios diagnosticados
como Sindrome de Down, pertenecientes al municipio Holguin, durante el periodo
comprendido desde septiembre del 2000 a octubre del 2001, con el objetivo de conocer
el nivel de aceptacion de estos nifos en el medio familiar. Para este fin se distribuyé una
encuesta entre los padres de niflos con esa enfermedad y también fue consultado igual
nuamero de familias con niflos normales. Entre los resultados se encontré que el nivel de
aceptacion de los nifios con trisomia 21 fue mala en su mayoria, en relacién con el
segundo grupo, influyendo negativamente el nivel educacional de los padres y la
disfuncionabilidad familiar. También se encontré relacién significativa entre el estado

civil y el nivel de aceptacién del nifio con Sindrome de Down.



INTRODUCCION

Si todo nacimiento constituye para el sistema familiar un elemento de cambio radical que
provoca la busqueda de una nueva organizacion y de un nuevo equilibrio en las
relaciones entre los miembros, mas aun lo es el nacimiento de un nifio con
discapacidad. (1)

De esta manera, la presencia de un nifilo con Sindrome de Down (SD) en una familia
determinada debe poner en funcionamiento diferentes estrategias que les permita
sobrellevar las dificultades que surjan en esta etapa.

Los binomios angustia-satisfaccion, rechazo social-integracién, discapacidad-desarrollo
de otras capacidades, se entremezclan continuamente en esta historia que a la vez que
unica y particular se convierte en paradigmatica de muchas otras.

La primera barrera en la socializacién y desarrollo del nifio con SD lo representa la
familia, que generalmente lo margina por los problemas que estos generan en la
dinamica familiar. (2)

En los ultimos decenios se han producido cambios espectaculares en las actividades
sociales hacia estos nifos, lo cual ha revolucionado la forma de abordar los casos en
pediatria. Asi mismo ha desaparecido la costumbre de internarlos casi automaticamente
en instituciones, para dar paso a grandes esfuerzos por desarrollar sistemas de
servicios, que en el ambito comunitario, coordinen los recursos tanto para los nifios
como para su familia. (3)(4)(5)(6)

Los motivos que propician el exhaustivo y continuo estudio a que es objeto el SD se
puede resumir en la importante repercusion familiar, econémica y social que representa
el nacimiento de un nifio discapacitado. (7)

No obstante, existen muy pocas investigaciones en relaciéon con la aceptacién familiar
de los nifnos con SD, aunque es obvio que la actitud ante este tipo de nifio depende de
la preparacion y conocimiento sobre sus potencialidades. (8)

Por considerar que la familia es el primer nivel de contacto, de cuya aceptacion y
equilibrio depende en gran medida el desarrollo del nifio con SD, hemos decidido
realizar este estudio con el objetivo de orientarnos sobre las caracteristicas de las

relaciones de estos ninos con la familia.



OBJETIVOS
General
Contribuir a profundizar en los factores que influyen en la aceptacion del nifilo con SD en
la familia.
Especificos
1. Establecer el nivel de aceptacion familiar de los nifios con SD.
2. Determinar la posible relacion que exista entre el nivel educacional, el estado

civil y el funcionamiento de la familia de los nifios con SD.

MATERIAL Y METODO

Se realizé un estudio de casos y controles con los padres de 40 nifios con SD atendidos
en el Centro Comunitario Infanto-Juvenil de la provincia Holguin, durante los anos 2000-
2001, con el objetivo fundamental de conocer el nivel de aceptacion de estos nifios en el
medio familiar.

Previo consentimiento informado, se distribuyé una encuesta para ser llenada por los
padres de nifios con esta enfermedad, en la cual no se recogieron datos personales y
que fueron depositadas en buzdn cerrado; de esta manera las respuestas fueron
totalmente anonimas y no se pudieron relacionar con una madre 0 un padre
determinados.

Como criterios de inclusién se estimaron los siguientes aspectos:

- Desear participar en la investigacion.

- Edad de los nifnos, hasta los diez anos.

- No tener enfermedades asociadas.

Como criterios de exclusién los que no cumplieron los requisitos anteriores.

La encuesta estuvo compuesta por 20 preguntas, de las cuales 16 miden el nivel de
aceptacion. Cada respuesta positiva se le otorgd una calificacién de 5 puntos.

El nivel de aceptacién se considerd bueno si ambos padres tuvieron una puntuacién de

mas de 40 puntos y malo si el resultado final estuvo por debajo de esa cifra.



Se aplico otro cuestionario con preguntas no especificas del SD a un niumero similar de
padres con nifos normales, los cuales constituyeron el grupo control, dentro del mismo
grupo de edades de los nifios del grupo estudio.

El nivel educacional se consider6 bueno si ambos padres tenian mas de 9no. Grado
escolar vencido y malo si los padres tenian un nivel educacional menor del 9no. grado.
El estado civil se clasificé en dos variantes: solteros y casados.

La evaluacién del funcionamiento familiar se realizé en base a la Prueba de Percepcion
del Funcionamiento Familiar ( FF-SIL). (9)

Con el objetivo de conocer si existia asociacion significativa entre las diferentes
variables se utilizd la prueba estadistica matemética chi-cuadrado (X2) con un nivel de

significacion de 0,05.

ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Al analizar el nivel de aceptacion de los nifios con SD encontramos que fue bueno solo
en el 27.5%, siendo la aceptacion de un 100% en los casos del grupo control, relacién
que fue altamente significativa.

La mayor parte de los autores (2)(10)(11)(12)(13)(14) sefalan las dificultades que se
crean en la dinamica familiar de aquellas parejas con un nifio enfermo, lo cual limita las
actividades laborales, culturales y recreativas de la madre, creando una dependencia de
por vida que en un momento determinado culmina con el rechazo.

El nivel educacional de los padres y la aceptacion familiar de los nifios con SD es
analizada en el grafico No. 2, encontrando que todas las parejas con buen nivel
educacional tenian buena aceptacién de los nifios con trisomia 21. Por su parte en los
familiares con mala aceptacién, fue significativo que el 72.41% tenian mal nivel
educacional, solamente el 27.59% de este grupo habia cursado mas del 9no. Grado
escolar.

Al relacionar el nivel de aceptacion con el estado civil (grafico No. 3) pudimos apreciar
que fue buena la aceptacion entre los casados cuatro veces mayor que entre los
solteros.



Existié una asociacion altamente significativa en el grupo con mala aceptacion, dada por
el 65.52% de parejas solteras frente al 34.48% de padres casados.

Es cierto que la presencia del padre en la familia juega un papel determinante, al
suprimir emociones negativas como ansiedad, miedo, soledad y preocupacién existente
entre las madres. El mismo debe dar su apoyo y maximo esfuerzo, creando un ambiente
familiar favorable y, por tanto, una mejor aceptacion psicolégica del nifo.

El funcionamiento familiar es valorado en el grafico No.4, alli se encontr6 que en el
grupo estudio fueron predominantes las familias disfuncionales y severamente
disfuncionales, representadas por el 92.50% en su conjunto, mientras que en el grupo
control la mayor parte de las familias fueron clasificadas como funcionales (40%) y
moderadamente funcionales (47.50%), relacion estadistica significativa.

Varios autores coinciden en afirmar que la presencia de un niflo con SD en la familia
crea serios conflictos en la dinamica familiar (15)(16)(17)(18)(19); pues, entre otras
cosas, es mas dificil que ambos progenitores trabajen fuera de la casa, lo cual reduce
los recursos econémicos de la familia.

La tarea diaria de atender al nifio recae sobre toda la familia y puede suponer mucho
tiempo, que se traduce en carga diaria, pues aumenta en gran medida el trabajo de la
familia, se llegan a sentir aislados, se preguntan por qué han sido elegidos para padecer
este problema y piensan que ninguna otra familia ha pasado por experiencias similares;
todo esto genera en los padres tensiones y exigencias suplementarias.

Es frecuente que los dos miembros de la pareja se culpen mutuamente por haber
procreado un ser anormal, lo cual es causa de divorcios, separacion de la familia y
abandono del hijo.

Los hermanos de un nifnio Down, muchas veces tienen los mismos sentimientos que los
padres, con frecuencia hay verglenza, peleas con otros nifios, invierten su tiempo en
otros quehaceres y no colaboran en el buen funcionamiento familiar.

Frente a estas situaciones adversas nuestro papel es fundamental, debemos dar
consejos sobre bases bien fundamentadas, demostrarles que nunca deben sentir
verglienza o culpa, que no vale la pena que se mortifiquen, deben conocer a otros
padres y saber que hay mas con el mismo problema y, sobre todo, que nunca debemos
de renunciar a dejar de hacer algo por el nifio Down.



Por otro lado, nos corresponde a nosotros tomar parte en esta discusion, de manera
informada y contribuir a ayudar; nos corresponde demostrar que hay futuro para el nifio
discapacitado y su familia, nos corresponde proporcionar el apoyo y la informacién que

sus padres necesiten para ayudarles a adaptarse a la realidad de su situacion. (20)

CONCLUSIONES

1. El nivel de aceptacién de los familiares de los nifios con SD fue mala en el grupo
estudiado.

2. El nivel educacional de los padres fue directamente proporcional al nivel de
aceptacién de los nifos con SD.

3. En el grupo de estudio predominaron las familias disfuncionales y severamente
disfuncionales.

4. Hubo relacién entre el estado civil de los padres y la aceptacién de nifios con SD.
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