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Resumen:

El sindrome de Down (S.D) es una de las alteraciones genéticas ampliamente mas conocida, pocos
son los estudios encontrados con poblacion espafiola que se han centrado en medir o conocer las
dificultades y necesidades de sus progenitores. El objetivo de este estudio es estudiar si existen
diferencias significativas en los niveles de ansiedad y percepcion del estrés en un grupo de madres
y padres de hijos que tienen S.D, proponiendo como hip6tesis que se encontraran diferencias en
dichos valores en cuanto al sexo. Por otro lado, este trabajo ha querido medir si existe interaccion
entre la edad del hijo con S.D y a la variable sexo de nuestro estudio. En el estudio participaron
117 sujetos, entre los 32 y 61 afios de los cuales 46 eran hombres y 71 mujeres, con hijos que
tienen S.D. Se les administraron dos cuestionarios, la escala de valoracion de ansiedad de Beck,
(2011) y la escala de estrés percibido, EEP: Perceived Stress Scale, PSS (Cohen, S., Kamarck, T.,
& Mermelstein, R.1983). Los resultados muestran la existencia de diferencias significativas entre
el grupo de madres y el de padres en los niveles de ansiedad y estrés. Conclusion: A pesar de las
limitaciones que pueda presentar este estudio, contribuye al aumento del conocimiento de las
dificultades de los padres y madres con hijos S.D, ya que se encuentran puntuaciones altas en

niveles de ansiedad y estrés en los progenitores.

Palabras clave: Sindrome de Down, familia, ansiedad y estrés.

Abstract:

Down Syndrome (DS) is one of the most well-known genetic alterations. Within the Spanish
population there are very few studies that focus on quantifying the hardships and necessities of
the parents. The objective of this project is to study whether there are significant differences in
the levels of anxiety and stress between a group of mothers and one of fathers that have children
with DS, thus proposing as a hypothesis that said differences will be found using gender as the
variable. On the other hand this study also investigates if there is any correlation between the age
of the child and the gender of the parent. Out of the 117 (aged 34-48) people that participated in
the poll created for this project, 41 where male and 71 where female. The participants where given
a series of two questionnaires. Firstly the scale of measurement of anxiety of Beck (2011), and
the other one being the Perceived Stress Scale (PSS) (Cohen, S., Kamarck, T., & Mermelstein,
R.1983). The results show the existence of significant differences between the male and female
groups. Conclusion: Despite the fact that this study contains certain limitations it does aid to
improve in the knowledge of the difficulties faced by the many parents of children with DS, as
they are found to have high scores in stress and anxiety levels. On the other hand this study also

investigates if there is any correlation between the age of the child and the gender of the parent.

Word key: Down syndrome, family, stress and anxiety.



Las discapacidades mentales han tenido una mayor aceptacion y compresién social a lo largo del
siglo pasado, son trastornos que ya no estan tan estigmatizados. A pesar de esto, que una persona
padezca una discapacidad intelectual, conlleva implicaciones de caracter social, econémico y de
salud para las familias, que son quienes deben hacerse cargo de su cuidado. La discapacidad
mental o cognitiva, “hace referencia a limitaciones tanto en el funcionamiento intelectual como
en el comportamiento adaptativo, que afecta a habilidades sociales y practicas del funcionamiento
diario: comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, utilizacion de la comunidad,
autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas, funcionales, ocio y trabajo” (Luckasson
y cols., 2002, p. 8).

Una de las discapacidades mentales de alteracion genética mas comdn y que presenta mayor
sensibilizacion y visibilidad social es el sindrome de Down (S.D). 1 de cada 1.000 nacidos vivos
tiene S.D, casi 5 millones de personas en el mundo padecen de este sindrome. Si hablamos de
discapacidades intelectuales, el S.D, cubre el 30 - 40 %. (INE, 2008). En Espafia hay 31.500
personas con sindrome de Down, de las que 18.700 son varones y 12.700 mujeres (INE, 2008).

Las células del ser humano tienen, cada una en su nucleo, 23 pares de cromosomas. Cada
progenitor aporta a su descendencia la mitad de la informacion genética, en forma de un
cromosoma de cada par. 22 de esos pares se denominan autosomas y el tltimo corresponde a los
cromosomas sexuales X o Y. EI S.D se produce por la aparicion de un cromosoma mas en el par
21 original (tres cromosomas: “trisomia” del par 21), Este cromosoma 21 contiene el 1% de la
informacién genética de un individuo en algo méas de 400 genes, en la actualidad la utilidad de

cada uno de ellos es en su mayoria desconocida (Gall, 1995).

Se pueden diferenciar tres tipos de trisomia del S.D; Trisomia libre o simple (95%), se produce
cuando hay una no-disyuncién del cromosoma 21 en la division para la formacion de los gametos
dando como resultado gametos con 24 cromosomas en lugar de 23. En la fecundacion se
produciran individuos con 47 cromosomas (3 cromosomas en el par 21 en lugar de dos) el otro
tipo de trisomia es la Translocacién (3-5%) cuando al dividirse los gametos un trozo de
cromosoma 21se pega a otro cromosoma (habitualmente el 14) las personas tendran informacion
extra del cromosoma 21 (los dos cromosomas del par 21 y lo que se adhirié). Como ultimo tipo,
esta el mosaicismo (1,5%) donde la no disyuncion, se produce después de que el huevo empieza

a dividirse dando unas células con 46 cromosomas Y otras con 47 (Basile, 2008).

En cuanto a la etiologia, la incidencia de S.D aumenta en funcion de la edad materna. A partir de
los 35 afios, el S.D se presenta en 1 caso entre 270 embarazos. Cuanto mayor es la edad de la

mujer, mayor sera la probabilidad de que su hijo/a tenga S.D (Flérez y Ruiz, 2006).

Los nifios que nacen con S.D, muestran un conjunto de caracteristicas biolégicas y psicologicas

que determinaran el desarrollo del nifio/a, las cuales afectaran a sus cuidadores. Presentan un



retraso del desarrollo motor, en la maduracion del cerebro, hipotonia y retraso en el desarrollo

postural normal, laxitud de ligamentos, protrusion lingual por boca pequefia.

Existen bastantes enfermedades asociadas en las personas con S.D, las mas frecuentes son las
cardiopatias; el 50%, las alteraciones endocrinas, alteraciones gastrointestinales, trastornos
auditivos, el 60% de los S.D presenta trastornos de la vision como astigmatismo o cataratas

congeénitas o la miopia y problemas odontoestomatoldgicos (Starbuck, J ,2011).

Las personas con S.D presenta una disminucion del nimero total de neuronas en determinadas
zonas de la corteza, anomalias subcelulares en las neuronas y alteraciones en la comunicacion
funcional del sistema interneural En relacion al desarrollo cognitivo de las personas con S.D,
destacan sus dificultades en los procesos a corto y largo plazo, procesos del lenguaje expresivo,
lentitud en los tiempos de reaccion y una motivacion intrinseca insuficiente. Todo esto nos lleva
a que las personas con S.D, presentan dificultades para seleccionar los estimulos adecuados.
Podria decirse que existe una clara hipofuncién en mecanismo de alerta, atencion y actitud de
iniciativa, ocasionando un posible bloqueo informativo. En cuanto a las limitaciones linguisticas,
estan relacionadas con el retraso mental, por lo tanto, los déficits en la adquisicion y el desarrollo
del lenguaje son debidos a limitaciones cognoscitivas, no son trastornos especificos de lenguaje.
En términos generales, todas estas caracteristicas van presentando a lo largo del desarrollo

dificultades en el aprendizaje (Florez, 1994).

En relacién con las habilidades sociales, destaca gque son personas que presentan serias
dificultades para realizar una correcta discriminacion entre distintas situaciones, sobre todo las

situaciones cambiantes (Revista Sindrome de Down, 2004).

Tradicionalmente las investigaciones sobre el S.D se han centrado en la definicion de la patologia
desde un punto de vista clinico, donde se describen las caracteristicas del S.D, como afecta a sus
niveles fisicos, cognitivos y sus patologias. (Cérdoba, Verdugo y GoOmez
2006). De manera gradual, las investigaciones han derivado hacia el estudio de como el S.D afecta
a su entorno, sus familias y cuidadores, desde un marco socioldgico y psicoldgico. Teniendo como
objetivo principal establecer las necesidades y demandas, que surgen en su entorno y aportar las

herramientas necesarias para cubrirlas (Familia y sindrome de Down, 2012).

Los estudios elaborados sobre la adaptacién de padres a nifios con S.D se han centrado
principalmente en el estrés, pero la literatura no es clara a la hora de precisar el término o
significado de estrés. Se han aplicado fundamentalmente tres interpretaciones para medir este
nivel de adaptacion. Algunos autores utilizan el término estrés para referirse a respuestas
emocionales de los progenitores, que se derivan de las exigencias que tienen respecto al rol como
padres. Otros entienden que el estrés esta ligado a las demandas a las que tiene que hacer frente,

provocadas por el temperamento y las conductas del nifio. Una Gltima interpretacion del concepto
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de estrés, se centra en la salud mental y funcionamiento psicoldgico de los padres. A pesar de
poder interpretar el estrés parental de maneras diferentes, todos ellos estan intimamente
relacionados (Van Riper, 2007).

Enmarcado dentro del modelo general de estrés de Lazarus y Folkman, (1984) el modelo de estrés
parental de Abidin (1992) plantea que la sensacion de desbordamiento se basa tanto en una
autoevaluacién de los recursos que uno mismo tiene, frente a las demandas parentales, como en
la puesta en marcha de estrategias de afrontamiento para resolver las dificultades asociadas a la
tarea de educar a los hijos. Abidin diferencia entre dos componentes especificos, el estrés asociado

en general a las exigencias parentales y el que se deriva especificamente del propio hijo o hija.

La mayoria de investigaciones que se han encontrado, sobre S.D y familia son de origen
norteamericano, australiano y britanico (Cunnigham, 2000). Los trabajos en Espafia, sobre estrés
en familias con S.D, son recopilaciones de literatura extranjera ya existente, sin encontrarse
investigaciones relevantes con poblacion espafiola (Hodapp, 2008). Aunque se esta empezando a
mostrar un claro interés por hacer estudios con poblacion autoctona, un ejemplo de esto es el
realizado por Berastegui Pedro-Viejo y colaboradores (2016), donde se analizan las diferencias

en estrés parental en funcién de variables sociodemogréaficas y familiares.

De manera general, la mayoria de estudios con poblacién estadounidense y britanica, concluyen
que entre el 60 y 70% de las familias, tienen capacidad de adaptacion a las nuevas demandas y

necesidades de sus hijos, y del sistema familiar (Cunnigham, 1988).

Los estudios indican que el nacimiento de un nifio con S.D afecta a la familia (Hodapp, 2007).
Provocando un desequilibrio y confusion que perturba a todos los miembros de la familia,
generando estrés o dificultades familiares (Henn, 2008). Las familias, cuentan con su propio ciclo
vital, donde se ird pasando por diferentes etapas, en el transcurso de una etapa a otra, suelen surgir
crisis de desarrollo, estas pueden ser evolutivas 0 accidentales, que se caracterizan por ser
inesperadas y urgentes, el conocimiento de tener un hijo con S.D se encuadra en estas Gltimas
(Ndfiez, 2003).

Los padres que conocen que su futuro bebé tiene S.D, atraviesan momentos emocionales
ambiguos, sentimientos de culpa, desapego, miedo o negacion (Brazelton & Sparrow, 1999). Un
estudio realizado a 467 madres de nifios con S.D en Espafia, sobre el tipo de apoyo postnatal que
recibian tras el nacimiento de un hijo con S.D, concluy6 que las madres se sentian asustadas,
culpables, ansiosas y enfadadas, en casos excepcionales, con deseos de suicidarse. Segun la
mayoria de las madres, los médicos no aportaron informacién suficiente sobre el S.D, y rara vez
les dieron material escrito o les aconsejaron relacionarse con grupos de apoyo organizados por
padres (Skotko & Canal, 2004). Basandonos en las teorias de Stern (1998) estas madres pasan

inevitablemente por un reajuste psiquico, el cual es un proceso complejo donde influyen, entre
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otros: la experiencia que tuvo con su propia madre, la consideracién de si misma como madre o
las sensaciones producidas por el encuentro con su nuevo hijo. De este reajuste depende el

comportamiento inmediato al parto de las mismas.

En el momento que el hijo, se incorpora en el sistema familiar, el desapego y miedo desaparecen
y se construyen nuevos vinculos (Bastidas, 2011). Desde un enfoque sistémico, la estructura
familiar, a partir del conocimiento del futuro hijo con S.D, genera cambios en dicha estructura, es
en este momento, cuando los padres y madres de nifios con S.D se enfrentan a una serie de
desafios y recompensas para las familias (Minuchin, 1986). Es la estructura familiar el sostén que
necesitan las personas con discapacidad, es la familia quien debe solicitar una satisfaccion de las
necesidades de sus hijos (Urbano, 2008).

Varios estudios encuentran que la actitud y conductas del nifio con S.D es una de las causas de
estrés en los padres. Las dificultades afiadidas que los padres tienen a la hora de criar al nifio con
S.D son debidas a los problemas de conducta. (Fidler, Hepburn, Rogers, 2006; Silverman, 2007).
La desobediencia, agresividad o la irritabilidad son algunos de los problemas a los que se ven
sometidos padres y educadores. (Flérez y Ruiz, 2006). En cuanto a la personalidad, destaca, que
en términos generales, aparece con mayor frecuencia la falta de iniciativa, una baja capacidad de
respuesta, menor capacidad para inhibirse, son resistentes al cambio, por lo que las rutinas seran
un gran factor de estabilidad, también son personas constantes, tenaces y con una puntualidad
destacada (Troncoso, 2003) También se ha observado sensibilidad, sociabilidad, capacidades
artisticas y cooperatividad (Aramayo, 1996).

El estrés en estos padres, no solo viene generado, como hemos dicho, directamente por el nifio y
sus caracteristicas, sino que indirectamente, puede ser un factor de estrés la insatisfaccion con su
rol de padres y la reduccién de oportunidades en otras esferas de la vida, como por ejemplo el

éxito en la carrera profesional (Scorgie & Sobsey, 2000; Van riper, 2007).

En contraste se observan aspectos positivos en la crianza de un S.D, los padres y madres
encuentran un sentido a su vida, desarrollando aptitudes que no hubiesen adquirido en otras
circunstancias (Scorgie & Sobsey, 2000; Van Rieper, 2007). Los progenitores, nos dicen que
convivir con una persona con S.D genera en sus familiares un aprendizaje personal y una actitud
mas constructiva a cerca de las dificultades que se presentan a lo largo de la vida de una persona.
(Dykens, 2006; Chocarro y Sobrino, 2011). En uno de los pocos estudios hechos sobre padres,
Ricci y Hodapp (2003) encontraron que los padres de los nifios con S.D declaran que sus hijos
tienen rasgos de personalidad mas positivos y menos problemas de comportamiento que los

padres de los nifios con otros tipos de discapacidad intelectual.



Estas familias son capaces de llevar vidas normales, a pesar de presentar mayor estrés, debido a
que sus demandas y retos son mas exigentes, que aquellas familias que no tienen hijos con S.D ni
otro tipo de discapacidad (Roarch, Orsmond & Barret, 1999).

Tradicionalmente, los trabajos sobre familias con miembros con discapacidad mental, se han
centrado principalmente en otras discapacidades mentales, como por ejemplo, autismo o paralisis
cerebral. Tan solo se habian explorado de manera esporadica a las familias con S.D. En el
desarrollo de este tipo de estudios, se comenzd a analizar grupos mixtos, donde también se incluia
el S.D (Hodapp, 1999). Las investigaciones realizados de familias con nifios con S.D, que han
comparado familias con otras discapacidades, concluyen que las familias con S.D, tienen menores
niveles de estrés que las otras familias de discapacitados (Abbeduto et al. 2004). Esto nos lleva al
concepto de “la ventaja del sindrome de Down”, término que hace referencia al tono positivo y
de normalidad en cuanto a la manera de funcionar globalmente las familias (Povee, 2013).
Muchos de los estudios que comparan familias con hijos S.D frente a familias con hijos con una
discapacidad mental distinta, encuentran que son las familias con hijos que tienen S.D las que
presentan mayor armonia entre sus miembros, son mas célidas (Mink et al.1983), las madres
sufren menos estrés (Hodapp et al. 2003) y los padres y los hermanos presentan relaciones mas
estrechas (Orsmond & Seltzer, 2006).

Algunas explicaciones de esta ventaja del S.D son que estos nifios despiertan en los demas
reacciones mas positivas debido a las conductas del nifio, otra explicacion es que los nifios (S.D)
mantienen la mirada a sus madres con mas frecuencia durante el juego madre-hijo, en los dos

primero afios de vida (Kasari et al., 1990).

Por ultimo, otra de las ideas que apoya la teoria de la ventaja del S.D, es que esta se debe a las
caracteristicas asociadas al sindrome. la incidencia de S.D aumenta en funcién de la edad materna,
tener un hijo con S.D se da con frecuencia en madres de mayor edad, que suelen mostrar mayor
madurez, son mas experimentadas como madres, y probablemente tengan mas nivel
socioeconémico y socioculturales que madres mas jovenes (Hook, 1981). A diferencia de otros
trastornos, el S.D es mas conocido por la poblacion en general y cuenta con redes de apoyo y
organizaciones activas de alcance nacional. Todo esto son algunos de los motivos por los que
investigaciones destacan la “ventaja para el S.D”, con posibles explicaciones relacionadas con el
nifio, o con el sindrome, o con ambos. Hay que destacar que las familias con hijos S.D, que
presentan dificultades afiadidas como comorbilidad con otros trastornos, como por ejemplo

autismo, o problemas de conducta, no participan en los estudios (Cuskelly, Hayes & Grace, 2007).

Los trabajos que respaldan este concepto de ventaja de S.D, son siempre transversales (Most,
Fidler, LaForce-Booth, Kelly, 2006). Sin embargo, estudios de caracter longitudinal publicados

en los ultimos afios, concluyen de forma diferente a los anteriores. Hauser-Cram, Warfield,



Shonkoff y Krauss (2001) realizaron una investigacion, con una duracién de siete afios con nifios
S.D en edades comprendidas entre 3 y 10 afios, concluyendo que las demandas de estos nifios
hacia los progenitores aumentan en el tiempo. El incremento de estrés en las madres es mayor que
el que presentan madres con hijos con dificultades motoras u otro tipo de retraso mental. Al
principio de este estudio (3 afos de edad), las madres de nifios con S.D tienen menos demandas
que los otros dos grupos, donde claramente las demandas en madres con nifios con S.D han
superado a las demandas a madres con nifios con discapacidades motoras u otro tipo de retraso

mental.

Investigaciones similares compararon un grupo S.D con un grupo mixto de discapacidad
intelectual, midiendo el estrés con el cuestionario PSI (1995) (Most et al., 2006). Se midi6 en 3
tiempos, el primero de ellos a los 12 meses, donde no se encontraron diferencias en cuanto al
estrés en las familias, debido a que en este periodo el desarrollo intelectual de los nifios es
parecido. En la Gltima recogida de muestra se encuentra que los niveles de estrés han aumentado
considerablemente en los progenitores en nifios con S.D. Otro de estos estudios recogid datos a
los 36 meses y después a los 40 y 60 meses de edad y encontraron que coincidiendo con el anterior,

hay un aumento del estrés materno con el tiempo (Eisenhower, Baker & Blacher, 2005).

En conclusion, los estudios longitudinales que miden los niveles de estrés en los padres y madres
con hijos que tienen S.D, dicen que desde la infancia (3 afios) hasta el inicio de la pubertad (10

afios) hay un aumento claro del estrés en los progenitores.

Tanto en S.D como en otras discapacidades hay una clara relacién entre conductas disruptivas y
el aumento del estrés. (Ricci & Hodapp, 2003; Abbeduto et al.2004) Sin embargo, los nifios con
S.D tienen normalmente menos problemas de comportamiento que nifios con otras discapacidades
intelectuales, aunque, a su vez, mas problemas que los nifios sin ningin tipo de
discapacidad.(Stores, Stores & Buckley 1998, Eisenhower et al.2005) Esto nos lleva,
aparentemente, a una paradoja: por un lado los estudios longitudinales concluyen que el aumento
de estrés durante la infancia es mayor, en familias con nifios con SD que en familias con otro tipo
de discapacidad. Por otro lado el estrés esta relacionado directamente con las conductas
disruptivas, las cuales, son claramente menores en nifios con SD. Tanto Most y su equipo (2003)
como Eisenhower, Baker and Blacher (2005) sugieren que en los afios de infancia (3 a 10 afios)
las madres con nifios con S.D tienen un mayor afan de proteccion que las madres de nifios con
otras discapacidades, lo cual aumentaria el nivel de estrés de las primeras. Ademés el aumento
del nivel de estrés esta intimamente relacionado con el aumento de las demandas del nifio con

S.D a sus progenitores (Hauser-Cram, et al.2001, Eisenhower, Baker, Blacher, 2005).

Puntualmente podemos enumerar otros factores de estrés en las familias que tienen hijos con S.D.

Un factor de ansiedad para las familias, es las dificultades médicas a las que se enfrentan, (Roizen,



2003). Como fuentes de estrés para los familiares de S.D se destaca las preocupaciones en cuanto
a la salud de sus hijos, relacionado con las dificultades médicas que estos nifios suelen presentar.
Otra de los causantes de estrés en las familias, podriamos matizar, la preocupacion por el futuro
de sus hijos. Gracias al desarrollo de la medicina, el 10% de la poblacién con S.D en 1999
superaba los 45 afios, en 2008 encontramos a un 13,6% (11 Plan de Accion para personas con SD
en Espafia, 2009- 2013). Por lo tanto, la esperanza de vida de las personas con sindrome de Down
se ha cuadruplicado desde los afios 60, siendo la esperanza de vida de una persona con S.D los
50-60 afios (Fernandez Olaria, Signo, Bruna y Canals 2011).

La mayoria de las investigaciones en relacion con el S.D y el funcionamiento familiar se realizan
con las madres, esto obedece a varias causas, el primero que son las madres las principales
encargadas del cuidado de los hijos. (Hedov et.al, 2006). Un estudio realizado con padres de nifios
que tienen S.D, se centrd en sus experiencias de crianza de los hijos, el 46% declaré que son sus
esposas quienes toman gran parte de la responsabilidad en relacion con el cuidado y crianza de
sus hijos con S.D. (Bower, Cuskelly & Jobling, 2005). A pesar de esto, las investigaciones
revelaron que los padres también, contribuyen en las familias de una manera diferente. Hedov y
sus colaboradores (2006) hallaron que los padres de nifios con S.D cogian de manera mas
frecuente dias de baja laboral para cuidar al nifio enfermo que padres de nifios con desarrollo

normal.

Otra investigacién (Krauss, 1993) lleg6 a la conclusién que los niveles mas altos de estrés en las
madres, estan relacionados con el rol de ser madre, mientras que en los padres estos niveles se
relacionan con sus sentimientos de unién con el hijo. Salovita y sus colaboradores (2003) en sus
estudios encontraron que a pesar de que para ambos tener un hijo con S.D es una fuente de estrés,
las madres estaban mas afectadas por las conductas disruptivas del nifio, mientras que los padres
estaban influenciados por la baja aceptabilidad social de su hijo. En el estudio de Keller y Honing
(2004) se apoyan estas diferencias sobre las causas del estrés en los padres. Encontraron que el
estrés maternal esté relacionado con las demandas del nifio, mientras que el estrés paterno guarda

relacién con el grado de aceptabilidad del hijo con S.D.

Con los datos de diferentes estudios, parece probable que las madres y padres de hijos con S.D,

responde de manera diferente a la crianza de estos nifios (Stoneman & Gavidia-Payne, 2006).

Las investigaciones que relacionan familia y crianza de personas con discapacidad, tan solo se
habian centrado en el S.D de manera esporadica. De manera gradual, este sindrome y sus familias
han ido adquiriendo protagonismo. A pesar de que estas familias han sido estudiadas durante los
Gltimos afios, hay grandes lagunas. Esto se debe a la insuficiente atencién que tradicionalmente
se ha prestado a las familias de las personas con S.D si se compara con las de las personas con

discapacidad intelectual en general (Hodapp, 2008). La mayoria de los estudios encontrados sobre



estrés familiar, comparan grupos de nifios con S.D y otro que tengan otra discapacidad general,
y pocos han comparado grupos de S.D con familias de hijos sin ningun tipo de discapacidad fisica

0 mental.

Los objetivos de estos estudios son, en su mayoria, conocer las demandas de los padres y madres
con nifios que S.D para poder mejorar las ayudas que estos reciben, tanto a niveles médicos como
psicolégicos. Los servicios de apoyo a las familias, tienen que ser conscientes de las necesidades
de la familia con un hijo con S.D. Ademas estas necesidades se modifican a medida que el nifio
crece, los padres y madres tienen que estar preparados para proporcionar el apoyo requerido y

tener capacidad de adaptacion ante los cambios. (Familia y Sindrome de Down, 2012).

Visto que el S.D, es una condicién que ha aumentado su esperanzada de vida, interesa conocer
que necesidades hay en cada tramo de edad, ya que no seran las mismas. Estas familias también
pasan por etapas en su ciclo vital, conocer que tareas y necesidades van a encontrarse en cada una

de ellas sera fundamental para poder ayudarles.

Los estilos de vida de las familias espafiolas han cambiado, especialmente la de los nifios con
discapacidad y concretamente en los nifios con S.D. En la actualidad, la gran mayoria estan
escolarizados (colegios especiales o de inclusion), teniendo estilos de vida mas estandarizadas,
tanto ellos como sus familias. Los estudios mas antiguos, cuentan con un entorno diferente, no
todas las familias contaban con los mismos recursos, ni todos ellos estaban escolarizados. Estas

nuevas situaciones nos permiten contar con una muestra mas homogénea en nuestro estudio.

El objetivo de esta investigacion es conocer si los progenitores de nifios con S.D de edades
comprendidas entre 3y 15 afios, muestran niveles altos de estrés y ansiedad. Si es asi, ver si estos
niveles son diferentes segun el sexo de los padres, es decir, si padres y madres presentan niveles

de ansiedad y estrés significativamente diferentes.

Todos los estudios encontrados, longitudinales y transversales, indican que los progenitores que
tienen hijos con S.D presentan mayores niveles de estrés que los progenitores de nifios sin
discapacidad. Dando esto por sentando, se propone como hipotesis que los niveles de estrés y
ansiedad seran distintos en funcién del sexo de los progenitores y en concreto, se plantea que las

madres presentaran niveles mayores de estrés y ansiedad que los padres.



Método

Participantes

Los participantes de este estudio fueron padres y madres de hijos con S.D, seleccionados al azar
entre la poblacion espafiola. Se obtuvo una muestra total de 117 sujetos, donde 46 personas eran
hombres y 71 eran mujeres, no se tuvo en cuenta que fuese parejas, ya que no nos interesa el
funcionamiento de la pareja en su rol de progenitores con hijos que tienen S.D, sino en funcion

del sexo.

La muestra seleccionada fue de tipo aleatorio, no clinica. Se planted llevar a cabo este estudio en
poblaciones concretas, en la poblacién espafiola y por tramos de edad del hijo, en nuestro caso 3-
15 afios. Se elige este tramo ya que se considera que las demandas y necesidades de los nifios
cambian en funcion de la etapa del desarrollo donde se encuentren. Se delimita hasta el final de
la adolescencia temprana, teniendo en cuenta que es la etapa donde hay mayores cambios fisicos

y psicoldgicos (Iglesias, 2013).

Como edad inicial, se elige los 3 afios, ya que es el momento donde los nifios se escolarizan en
el parvulario, (OCDE, 2001), por lo tanto existe un tipo de apoyo para toda la muestra que se
seleccione. Ademas estudios anteriores nos dicen que en los primero afios de vida, al no tener
grandes expectativas sobre un bebé, no hay apenas diferencias entre un nifio sin discapacidad y
un nifio que tiene S.D, los pediatras indican que en general la atencién médica para los nifios con
S.D debe incluir el mismo cuidado del nifio S.D, que otros nifios tipicamente normales reciben
(Marilyn J. Bull, MD, 2011). Se delimita hasta los 15 afios porque segin la OMS, la adolescencia
temprana se inicia a los 10 afios en las nifias y a los 11 en los nifios, y se prolonga hasta los 14 -
15 afios (OMS, 2000).

Como criterios de inclusion, se seleccion6 a los padres y madres con mas de un hijo,
perteneciendo el que tiene S.D al grupo de edad entre los 3-15 afios. En cuanto a los criterios de
exclusidn, se rechazd a aquellos padres y madres de hijos Unicos, separados o divorciados y a las

familias cuyo hijo con S.D presentaran comorbilidad con otro tipo de trastorno mental.
Procedimiento

Debido a que la muestra es no clinica, no fue necesario pasar por un comité ético. Se contact6 con
la muestra a traves de plataformas, tanto fisicas como online de padres y madres con hijos con
S.D de diferentes ciudades espafiolas. Para hacer cualquier tipo de investigacion sobre S.D, seria
necesario un acuerdo con la asociacion Down Madrid, la falta de este acuerdo, por ser éste un
trabajo auténomo, ha hecho que la difusion de nuestros cuestionarios haya sido a titulo personal
por miembros de dicha asociacion a contactos de colegios y asociaciones de educacion especial

y de integracion de Madrid y otras provincias espafiolas, como el colegio Sagrado Corazones de

10



Madrid (colegio de integracion) o el IPP Quintero Lumbreras de Madrid (colegio de educacién
especial), entre otros. En cuanto al uso de plataformas online, muestra se publico el cuestionario

en la red social facebook, concretamente en los grupos de familias y personas con S.D en Espafia.

Se realiz6 una encuesta a través de la herramienta Google forms, donde se indica cual es el motivo
del estudio, una explicacién de los objetivos generales y el protocolo de proteccién de datos. Se
solicitaron los datos personales del encuestado, respetando siempre el anonimato (nacionalidad,
sexo, edad, numero de hijos y edad del hijo con S.D).

Instrumentos

Se han seleccionado como instrumentos de cribado, la escala de valoracion de ansiedad de Beck,
(Beck y Steer, 1993). Una escala autoaplicable por el sujeto, que puede ser utilizada con poblacion
general. Esta escala de ansiedad, permite medir el grado de ansiedad general del paciente o sujeto,
concretamente, los sintomas de ansiedad que estdn menos relacionados con la depresion, de
acuerdo a los criterios diagnosticos del DSM IV (APA, 2000). Se utiliz6 para este trabajo la
version espafiola Magan, Sanz y Garcia-Vera (2008) quienes analizaron sus propiedades
psicométricas en una muestra de adultos de la poblacion general espafiola, se considera, hasta el
momento la Gnica versién del BAI adaptada para la poblacidn espafiola. Este cuestionario cuenta
con una fiabilidad de 0,93.

El inventario consta de 21 items, cada item corresponde a la descripcion de los sintomas de la
ansiedad en cuatro aspectos relevantes; subjetivos, neuropsicol6gico, panico o autbnomo. Para su
correccion, se asignan valores entre 0y 3 a cada item. Los valores de cada uno de los elementos,
se suman, obteniendo una puntacién total entre 0 y 63. Los puntos de corte sugeridos para
interpretar el resultado obtenido son los siguientes; de 0 a 21 ansiedad leve de 22 a 35 ansiedad

moderada y mas de 36 ansiedad severa.

En cuanto al estrés, se utilizé la version espafiola de la escala de estrés percibido, EEP (Perceived
Stress Scale, PSS) adaptada por el Dr. Eduardo Remor (2006). Este instrumento fue disefiado por
Cohen, Kamarck y Mermelstein (1983), para conocer cdmo y cuanto de estresantes perciben las
personas los eventos de la vida cotidiana (Remor, 2006). Esta escala presenta una fiabilidad de
0.86 (Campo, Bustos y Romero, 2009). Este instrumento cuenta con 14 items, cada uno de los
cuales se responde en funcidn de la medida en que los sujetos han respondido o actuado como se
describe en cada uno de los items, valorandolo de la siguiente manera, donde 0 es nunca, 1 casi

nunca, 2 de vez en cuando, 3 a menudo y 4 es muy a menudo.

La puntuacidn total de la PSS se obtiene invirtiendo las puntuaciones de los items 4, 5, 6, 7, 9,

10 y 13 (en el sentido siguiente: 0=4, 1=3, 2=2, 3=1 y 4=0) y sumando entonces los 14
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items. La puntuacion directa obtenida indica que a una mayor puntuacion corresponde un

mayor nivel de estrés percibido.

Otro de los motivos de eleccidn de estos cuestionarios, a parte de la fiabilidad que presentan, fue
su brevedad, cuentan con un numero de items (21 y 14 respectivamente), lo cual permite que

existe una mayor probabilidad de que las personas que reciben nuestro cuestionario, lo completen.
Andlisis estadisticos

Para la ejecucion de los analisis estadisticos se ha utilizado el paquete estadistico SPSS, version
20 para Windows. En primer lugar, se llevaron a cabo el supuesto de normalidad para saber si la
muestra sigue una distribucion normal. Tras comprobarlo, se realizé una prueba t para evidenciar
si existen diferencias significativas en cuanto a la variable estrés, en funcion del sexo (siempre
nos referimos al sexo de los progenitores, ser padre o ser madre). Para la variable ansiedad, al
estar categorizada, se obtuvo una tabla de contingencias y un Chi cuadrado, también para

comprobar si hay diferencias significativas en funcién del sexo.

En segundo lugar se realizaron dos ANOVAs de dos factores para conocer si existe interaccion

entre el rango de edad que tiene el nifio con S.D y la variable sexo.

Por otro lado, se buscd, mediante modelos lineales, si el resto de variables recogidas en los
cuestionarios (Sexo, edad de los progenitores, edad del hijo con S.D y nimero de hijos) explican

la ansiedad y el estrés.
Resultados

En esta investigacion, antes de realizar los analisis, se comprob6 el supuesto de normalidad con
la prueba de Kolmogorov-Smirnov en las variables ansiedad y estrés tanto en el grupo de los
padres como en las madres. Los resultados nos muestran que existe una distribucion normal en la

variable ansiedad y estrés para los dos grupos, ser padre o madre (ver tabla 1).

Tabla 1 Pruebas normalidad

Prueba de normalidad Estrés Prueba de normalidad Ansiedad
Variable Sexo p a Variable Sexo p o
Hombres (n=46) 200 > .05 Hombres (n=46) 051 > .05
Mujeres (n=71) 097 > .05 Mujeres (n=71) 059 > .05

Se realiz6 una prueba t, donde los resultados mostraron que la variable estrés t (115) = 1.981, p=
0.023. Por lo tanto, existen diferencias significativas entre los grupos (padres y madres) para la
variable estrés. En esta grafica se aprecia que la media de estrés en las mujeres esta 3,04 puntos

por encima de la media de los hombres (ver figura 1)
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Figura 1: Niveles medios de Estrés de los progenitores de nifios con S.D

A continuacion se mostraran los datos obtenidos con la variable ansiedad, al estar categorizada
(ansiedad leve, moderada y grave) se realiza una tabla de contingencias, que recoge las
proporciones en funcidn de sexo y tipo de ansiedad, seguido de una Chi-cuadrado con el nivel de
significacion del Chi-cuadrado de Pearson. Para la realizacion de esta prueba se ha tomado como
variable independiente (V1), el sexo y como variables dependientes (VD) ansiedad. Los resultados

relacionados con los niveles de ansiedad, se muestran a continuacion (ver tabla 2).

Tabla 2 Tabla de contingencia — Ansiedad — SPSS

Sexo

Hombre Mujer

Ansiedad rec*. Leve Recuento 33 33
% dentro de Ansiedad rec. 50.0 % 50.0 %
% dentro de Sexo 71.7% 46.5 %

Moderada Recuento 13 25
% dentro de Ansiedad rec. 342% 65.8 %
% dentro de Sexo 28.3% 35.2%

Severa Recuento 0 13
% dentro de Ansiedad rec. 0.0% 100.0 %
% dentro de Sexo 0.0% 18.3 %

*Rec: recodificado
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Con la ayuda de la tabla 2, se pudo obtener la significacion asociada a la Chi-cuadrado de Pearson
de valor .002, lo cual nos indica que al ser < .05 se rechaza la Ho, consecuentemente existen

diferencias significativas entre las proporciones de la variable sexo para la variable ansiedad.

Segun la tabla 2, més de la mitad de los hombres presentan niveles leves de ansiedad, mientras
gue mas de la mitad de las mujeres estan en el tramo de ansiedad moderada- severa. En concreto
vemos que en ansiedad leve, las medias son casi iguales entre hombres y mujeres. Dentro de la
ansiedad moderada hay casi el doble de casos de mujeres que de hombres. Donde se encuentra un

gran contraste, es en la ansiedad severa, en la que no hay ningln caso de hombres.

Las observaciones anteriores se recogen claramente en la siguiente grafica (ver figura 2), donde
podemos observar el nimero de individuos en cada uno de los niveles de ansiedad, tanto en los
hombres como en las mujeres. Fijandonos en la distincion entre sexos se observa cdmo en cada

uno de los niveles de ansiedad, son las mujeres quienes presentan puntuaciones mas altas.

Niveles de ansiedad por sexo
35
30
25
20

15 33 B Hombre

25 .
10 Mujer

13

NuUmero de individuos

Leve Moderado Grave

Nivel de Ansiedad

Figura 2: Niveles medios de Ansiedad de progenitores de nifios con S.D

En segundo lugar, para conocer si existe interaccion entre el rango de edad que tiene el nifio con
S.Dy la variable sexo de los padres se realizaron los ANOVAs. Estos mostraron que los factores
edad del hijo con S.D, medida en rangos y sexo no influyen conjuntamente ni en la variable
ansiedad F (1,3)= .370, p=.775 ni en la variable estrés F (1,3) =.443 p=.723. Este mismo

resultado se puede encontrar, en la tabla siguiente (ver tabla 3).

Con caracter exploratorio, se estudio si los niveles de estrés y de ansiedad dependen de los niveles

de dos factores (V1) o de la interacciéon de los mismos entre si. Para ello, se han recodificado
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algunos datos y se realizan ANOVAS de dos factores. No se hace mas mencion a los resultados

por no haber salido ninguno de ellos significativos.

Por ultimo, terminamos realizando una correlacion entre VD (estrés y ansiedad) para conocer si
una de estas variables es capaz de explicar a la otra. A continuacion se adjunta el gréafico con la

nube de puntos que enfrenta ansiedad y estrés junto con su recta de tendencia.

F2 Lineal = 0,429
50,00

40,00

30,00

Estrés

20 00

10,00

T T T T T T
00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00
Ansiedad

Figura 3: Correlacidon entre Estrés y Ansiedad con linea de tendencia

Como se puede observar en la figura anterior, la recta de tendencia tiene asociado un nivel de
significacion R?de 42,9%. Con este resultado podemos afirmar que estas variables son similares,

existe una relaciéon entre ambas de casi en un 43%.
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Discusion

En esta investigacion, dando por hecho que los niveles de ansiedad y estrés son altos en
progenitores de nifios que tienen S.D, se ha estudiado si existen diferencias significativas en estos
niveles de ansiedad y estrés segun el sexo de los progenitores. Ademas, se ha analizado el papel

gue juega en estas diferencias la edad del hijo con S.D (entre 3 y 15 afios), el niUmero de hijos y

la edad de los progenitores.

Los resultados de este trabajo indican que la media de estrés de las mujeres, es un 11% mas alto
que la media de los hombres. En cuanto a la ansiedad, un 72% de los hombres tienen ansiedad
leve y el 28% restante tienen ansiedad moderada. El 53,5% de las mujeres se encuentran en el

tramo ansiedad moderada-severa. Es destacable que no hay ningdn hombre con ansiedad severa.

Al examinar cémo influye el factor edad del hijo con S.D, estudiado en rangos, se vio que este
factor no influye significativamente en los niveles de ansiedad y estrés de ninguno de los sexos.

Tampoco se encontr6 ninguna dependencia significativa en el ANOVA de dos factores.

La hipdtesis que se propuso fue que las madres de hijos con S.D presentarian mayores niveles de
estrés y ansiedad que los padres. En las tablas medidas de estrés, queda confirmada la hipétesis
de que las mujeres tienen mayor estrés que los hombres. En cuanto a la ansiedad también queda
confirmada la hipétesis, ya que todos los tramos de ansiedad (leve, moderada y severa) hay mayor
numero de mujeres que de hombres, siendo en ansiedad moderada donde encontramos el mismo
numero de cada sexo. La mayoria de los hombres tienen ansiedad leve y la mayoria de las mujeres

tienen ansiedad moderada y severa.

Estos resultados pueden explicarse porque son las madres quienes siguen teniendo el mayor peso

de la crianza de los hijos con S.D y quienes mayor tiempo pasan con ellos.

Se ha visto que las variables elegidas, combinadas de dos en dos no influyen en los niveles de
estrés y ansiedad de los progenitores, podria ser la causa, que estas variables no son las adecuadas

para este analisis, si no otras que no se han tenido en cuenta.

Por Gltimo al realizar la correlacion entre VD (estrés y ansiedad) para conocer si estas variables
estaban relacionadas, se obtuvo que lo estan en un 42,9%. Existe correlacion ya que la ansiedad
es definida como la respuesta emocional al estrés (Lang, 2000). No obstante no podemos olvidar
que el estrés causa ansiedad pero el sujeto que padece ansiedad no necesariamente tiene que sufrir

estrés, esto puede explicar porque la correlacion no es excesivamente alta.

Asi como los niveles de estrés y ansiedad son mayores en las mujeres que en los hombres,
inesperadamente no hemos coincidido con los estudios longitudinales anteriormente citados, los

que sefialan que el estrés de las madres iba aumentando en funcion de la edad del nifio. Nuestro
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ANOVA demostré que la edad del hijo con S.D no influia en los niveles de ansiedad y estrés de
las madres y tampoco los estudios lineales de combinacién de factores (edad del nifio y sexo de
los progenitores) lo han demostrado. Esta no influencia puede deberse a que los tramos de edad
elegidos no son lo suficientemente largos para ver una diferencia. Estos nifios son “dependientes”
(necesitan apoyo para sus actividades tanto escolares como domésticas) durante mucho méas
tiempo que nifios tipicamente sanos. Es decir, sus periodos de aprendizaje son tan largos que estos
rangos de tiempo que hemos elegido son insignificantes, demasiado cortos para ver cambios

significativos.

Los resultados del trabajo coinciden con la informacién que arrojan los estudios encontrados, que
indican que son las madres quienes presentan mayores niveles de estrés que los padres, ademas
debemos tener en consideracidn que también coincide con la tendencia general de la poblacién,
donde hay mas prevalencia de estrés y ansiedad en las mujeres que en la de hombres (INE, 2012).
La literatura nos dice que cuando el hijo con S.D tiene una edad comprendida entre los 3 (cuando
inicia la etapa escolar) y los 10 afios, las demandas de los hijos aumentan, al igual que el estrés
de sus padres y sus madres (Hauser-Cram et al.2001). Sin embargo, en nuestro estudio no se ha
visto relacion entre la edad del hijo y el estrés de los padres. Podria ser un motivo que los estudios

gue aportan esos datos son de caracter longitudinal, mientras que este trabajo es transversal.

Limitaciones y lineas futuras

Entre las principales limitaciones del presente estudio, destacamos el bajo nimero de sujetos, que
hace necesario la replicacion de este trabajo. Por otro lado debe tenerse en cuenta que el total de
madres encuestadas (71), es mayos al de los padres (46), a pesar de que no existe una diferencia
importante, seria interesante realizar un estudio con el mismo nimero de varones que de mujeres.
Otra de las limitaciones han sido los criterios excluyentes, el tiempo limitado para el estudio ha
obligado a concretar de la manera mas rigurosa posible la muestra No se pregunto acerca de la
vida laboral de los progenitores, lo cual habria sido interesante puesto que las mujeres a diferencia

de antes estan mas integradas en la vida laboral, ampliando sus fuentes de estrés.

El trabajo se ha realizado basandonos en la literatura que afirmaba que las familias con
discapacitados, sean S.D 0 no, tienen mayores niveles de estrés que la poblacion normal. Si en
vez de haberlo dado por supuesto, se hubiese comparado con un grupo control (progenitores de
nifios sin discapacidad) se podria ver en cuanto superan los niveles de estrés y ansiedad a la
poblacion normal. Por otro lado si la comparacion se hubiese realizado con un grupo de padres y
madres con hijos discapacitados no Down, se podrian haber visto las diferencias en los niveles

de estrés y ansiedad y asi apoyar la idea de la ventaja de S.D que ahora mismo esta en auge.
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También se considera que podria ser una imprecision no haber utilizado un cuestionario mas

especifico para la poblacion diana.

A pesar de estas limitaciones. Los resultados de nuestro estudio suponen un pequefio paso
adelante con respecto a estudios anteriores en los que tan solo se analizaba la variable estrés, sin
tener en cuenta la ansiedad. Ademas es un estudio actual, hecho con poblacién espafiola con unos
criterios de seleccion que reflejan lo mejor posible la realidad media de nuestro pais, para el
problema que nos ocupa, lo cual suponemos aporta un grano de arena mas al conocimiento de las

necesidades para mejorar las ayudas que las familias de nifios con S.D necesitan.

Como lineas futuras, en este estudio, habria sido interesante, no solo obtener los niveles de
ansiedad y estrés de esta muestra, si no también saber qué motivos los causan y si son las mismas
para las madres que para los padres, porque cuanto mejor y mas profundamente se conozcan las
causas de estrés y ansiedad, mejor se podran determinar y comprender las necesidades de los
progenitores y por ende ser capaces de cubrirlas por parte de los distintos profesionales de un
modo eficaz.

Por otro lado, se podria realizar una investigacion donde las entrevistas o cuestionarios se midan
por parejas 0 matrimonios, comparando ansiedad y estrés. También podria crearse un cuestionario

mas especifico para progenitores con nifios con discapacidad intelectual o concretamente con S.D.

En cuanto a las variables medidas, ansiedad y estrés, estan relacionadas, pero habria sido
interesante medir también la depresion, que guarda relacion con las variables medidas en este

estudio.

Se podria realizar el estudio en una muestra mas amplia y con caracteristicas diferentes, como por
ejemplo el nivel sociocultural y socioecondmico de los progenitores, el estado civil o casos con
hijos Unicos. Otra posible linea futura, seria realizar el estudio en otros de los tramos de edad
(Adolescencia, juventud, adultez del nifio con S.D) y comparar si el estrés al que los progenitores

se enfrentan, ha cambiado. De gran interés también que este estudio fuese de caracter longitudinal.

En definitiva el S.D es una de las discapacidades mentales mas conocida, mas frecuente, y la que
recibe mas apoyos. Por lo tanto todos los estudios y logros en este campo beneficiaran a un alto

porcentaje de personas del mundo de la discapacidad.
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