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RESUMEN

Se analizan los factores asociados con dificultades emocionales en padres (n = 28) y madres (1 = 172) con personas
diagnosticadas con el trastorno del sindrome de Down (S.D.). Tres instrumentos fueron utilizados: Symptom Che-
cklist- 90- Revised (SCL-90-R), Myers-Briggs Types Indicators (MBTI) y Cuestionario para Padres y Madres de Per-
sonas con Sindrome de Down (CPMP-SD). Los resultados muestran que las principales dificultades emocionales
fueron tristeza, hostilidad y miedo, independientemente de la etapa del desarrollo en que ocurri6 el diagnostico de
S.D. y generadas por el alto costo de los medicamentos, ausencia de medidas por parte del Estado que favorezcan
a las familias, falta de oportunidades para la educacién y la falta de trabajo bien remunerado. Las madres mostraron
mayores niveles de tristeza que los padres y ellos mayor aceptacion y miedo. Los tipos de personalidad comparten
dos rasgos: enfoque en los hechos, los detalles y tendencia a planificar, organizar, tomar decisiones y llegar a con-
clusiones.

Palabras Claves: emociones, personalidad, sindrome de Down

ABSTRACT
Factors associated with emotional difficulties in fathers (1 = 28) and mothers (1 = 172) with children diagnosed with
Down Syndrome (D.S.). Three instruments were utilized: Symptom Checklist-Revised (SCL-90-R), Myers-Briggs
Types Indicators (MBTI), and the Questionnaire for Parents with Persons with Down Syndrome (CPM-SD). The
main emotional difficulties were sadness, hostility and fear, regardless of the stage of development in which the
diagnosis of DS occurred and generated by the high cost of medications, absent of measures by the State that favor
families, lack of opportunities for education and lack of well-paid work. The mothers showed higher levels of

Revista Caribefia de Psicologia, 2023, Vol. 7, €7287 ISSN 2689-8535



Cofactores Asociados a Dificultades Emocionales en Padres y Madres de Personas con Sindrome de Down

sadness than the father, and they higher acceptance and fear. Personality types share two (2) traits: focus on facts,
details, and a tendency to plan, organize, make decisions, and reach conclusions.

Keywords: Down syndrome, emotions, personality

INTRODUCCION

En la Ley Organica sobre Igualdad de Derechos de
las Personas con Discapacidad (Ley No.5-13), en la
Republica Dominicana, el término discapacidad es
definido como: “Restriccién o ausencia (debido a una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad
de la forma o dentro del margen que se considera nor-
mal para un ser humano”. Dada la importancia de la
cooperacion entre el sistema institucional y la familia
para mejorar las condiciones de personas con disca-
pacidad, el sindrome de Down es una condicion ge-
nética que requiere multiples recursos en diversas
areas para poder afrontar de manera adecuada las si-
tuaciones que presentan. Para una revisién del factor
genético asociado con esta discapacidad, vea a Le Gall
(1985).

En esa cooperacion entre el sistema institucional y
la familia un factor importante es el impacto emocio-
nal (ej., temores, ansiedad, autoproteccion) en los pro-
genitores con nifios diagnosticados con el sindrome
de Down (S.D.). Aunque esta situacion ha sido docu-
mentada en diversos estudios internacionales
(Guziay, 2017; Pérez, 2016), en la Reptblica Domini-
cana existe desconocimiento acerca de los factores
asociados a las dificultades emocionales en las fami-
lias con personas diagnosticadas con el sindrome de
Dow. Por ejemplo, Pérez (2016) observa que se pre-
sentan altos niveles de ansiedad y estrés en los/as pro-
genitores/as de SD. Pérez (2016) también observa que
“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” (p.9).
De igual forma, Guziay (2017), sostiene que estas fa-
milias expresan temor a que su hijo/a exprese su se-
xualidad; destaca este autor, que los padres y madres
consideran que los cambios fisiolégicos no ocurren a
la par con los psicoldgicos, lo cual genera en ellos/as
respuestas de sobre proteccion. Otros ejemplos del
impacto emocional del sindrome de Down en los pro-
genitores son reportados en Bernal (2016) y Esquivel-
Herrera (2015).
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Aunque cada familia tiene su propia dinamica en
el contexto de confrontar las dificultades emociona-
les, desequilibrio y confusidn, al tener un/a hijo/a con
S.D. (Guedes Henn, 2008; Lazarus & Folkman, 1984),
tres aspectos fundamentales son compartidos por los
progenitores con personas diagnosticadas con el sin-
drome de Down, a saber, el valor de la familia, las eta-
pas emocionales, y el apoyo social. El valor de la fa-
milia enfatiza la unidad colectiva natural y funda-
mental de la sociedad, con derecho a recibir protec-
cion de ésta y del Estado, para que puedan contribuir
a que sus miembros con discapacidad disfruten de
una vida plena (Organizacion de Naciones Unidas
[ONU], 2006). La familia es el espacio propicio para
socializacion de cada hijo/a a través de la estructura
biolégica, emocional, intelectual y social que la com-
pone (Grau, 2013). En la Reptiblica Dominicana, la fa-
milia cumple un papel protagénico en el cuidado y
proteccion de su prole.

Las etapas emocionales en que vive la familia tra-
tan con la interaccién familiar, caracterizada por
acontecimientos diversos que provocan tanto senti-
mientos positivos como aquellos que podrian obsta-
culizar los vinculos entre los/as progenitores/as y la
persona con S.D. Estos planteamientos son apoyados
por varios autores, entre los que se destaca Villavicen-
cio et al. (2018), quienes otorgan a la familia un papel
primordial en la proteccion de sus hijos/as, y afirman
que los progenitores se desgastan emocionalmente
cuando se enteran de la discapacidad de algun hijo
(Contreras et al., 2014; Gilson et al., 2017).

Finalmente, el apoyo social se refiere a la integra-
cién de la familia en un sistema social, interactuando
permanentemente de una forma u otra; viven expe-
riencias retadoras, algunas exitosas, otras obstaculi-
zadoras, las cuales influyen en la forma en que los pa-
dres y madres enfrentan nuevos retos y mas, si se
trata de hijos/as con alguna discapacidad. El tipo de
situaciones que tengan que enfrentar determinara el
apoyo que requiera la familia como ente social.

De acuerdo con Benitez (2015) “el apoyo social
puede influir positivamente sobre el bienestar de fa-
milias con personas con S.D. a través de sentimientos
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de seguridad, contacto social, pertenencia, estima y
afecto” (p.26). Esto asi, se hace necesario realizar acti-
vidades en pro de conseguir aportes desde las areas
de educacioén, salud, juntas de vecinos, organizacio-
nes no gubernamentales, iglesias, gabinete social de
la Presidencia.

El apoyo social a la condicion de sindrome de
Down en la Republica Dominicana se deberia incre-
mentar, ya que como se sefiald, fue uno de los paises
que ratifico su apoyo en el afio 2009 a la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
promulgada por la ONU (2006). Este evento fue un
punto de referencia en este pais hacia un nuevo enfo-
que social de la discapacidad y para reafirmar la ne-
cesidad de ofrecer opciones de calidad a las personas
con discapacidad de forma que se logre llegar hacia
la equidad e igualdad entendiendo que el mejor ca-
mino para ello es la educacion inclusiva.

Propositos del estudio

Dado que en la Reptiblica Dominicana no existen
estudios acerca de las dificultades por las que pudie-
ran estar atravesando los familiares de las personas
que viven con sindrome de Down (S. D.), el objetivo
de este estudio es analizar los factores asociados a di-
ficultades emocionales en los padres y las madres de
personas diagnosticadas con el sindrome de Down.
La pregunta de investigacion es jExisten diferencias
significativas en las dificultades emocionales que los
padres y madres confrontan en su relacién con perso-
nas con este sindrome? La hipodtesis central es que
existen diferencias significativas entre el tipo de difi-
cultad emocional que presentan los/as progenito-
res/as de personas con sindrome de Down y los fac-
tores asociados a las mismas.

METODO
Participantes

Esta investigacion fue aprobada por las Juntas Di-
rectivas de la Asociacién Dominicana de Sindrome de
Down (ADOSID), Asociacion de Amigos de Down
(AMIXDOWN), Centro de Atencién Integral para la
Discapacidad (CAID), y por el Comité de Etica de la
Universidad Internacional Iberoamericana de Mé-
xico. La muestra incluyé 28 padres y 172 madres per-
tenecientes al ADOSID, AMIXDOWN, CAID, y dos
organizaciones adicionales proviniendo servicios a
padres y madres con nifios/as diagnosticados/as con
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el sindrome de Down, a saber, Best Bodies y Fe y luz
en la Republica Dominicana. La participacion en la in-
vestigacion fue voluntaria. A los encargados de estas
Organizaciones se les entreg6 un formulario de Goo-
gle conteniendo los tres instrumentos para la recolec-
cion de datos. Los dirigentes a su vez, contactaron a
cada uno de sus miembros cumpliendo con los si-
guientes criterios de seleccion: Ser padre o madre de
hijos/as con sindrome de Down. Pertenecer a la ADO-
SID, AMIXSDOWN, CAID, Fe y Luz, Best Bodies. Se
realizaron varias reuniones para explicar los proposi-
tos y la naturaleza del estudio, con fines de obtener
su colaboracion. En estas reuniones se discutieron los
detalles de la investigacion con los participantes y los
criterios de elegibilidad. Con la colaboracion de esas
organizaciones (ej., ADOSID) se obtuvo el consenti-
miento de los participantes previo a dar inicio a la in-
vestigacion.

Tabla1
Resultados demogrificos.

Variables Categoria de las f %
variables
Sexo de pro-  Femenino 172 86
genitores Masculino 28 14
Estado civil Casado 120 60
Soltero 80 40
Nivel Socio $20,000.00 o menos 106 53
econdémico $21,000. a $40,000. 53 26.5
$41,000. a $60,000. 15 7.5
Mas de $ 60,000.00 26 13
Region de Region Este 3 15
Residencia Region Cibao 56 28.0
Region Sureste 131 65.5
Regién Suroeste 10 5.0
Instrumentos

Symptom Checklist- 90-Revised (SCL-90-R).
Cuestionario de 90 Sintomas Revisado, (adaptacion
espafola realizada por Derogatis, 2001). Instrumento
autoadministrado con items tipo Likert en el que se
obtienen puntuaciones para las 9 dimensiones (soma-
tizacion, sintomas obsesivos, sensibilidad interperso-
nal, depresion, ansiedad, hostilidad, ansiedad fébica,
ideaciéon paranoide, y psicoticismo), ademas de tres
indices globales: Indice de Severidad Global, Total de
Sintomas Positivos e Indice de Malestar por Sintomas
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Positivos. Las caracteristicas psicométricas de esta
adaptacion espanola realizada por Derogatis (2001)
son las siguientes: Consistencia interna entre .79 - .90;
fiabilidad test-retest tras una semana entre .78- .90;
fiabilidad test-retest tras diez semanas entre .68 - .80.
Esta prueba ha sido aplicada en diversas ocasiones en
varios paises, entre los que se encuentran Argentina,
Chile, México, Colombia, Repuiblica Dominicana.

Myers-Briggs Types Indicators (MBTI). Myers y
Myers (2010) describen este instrumento como una
evaluacion de cuatro escalas bipolares de preferen-
cias: extraversion-introversidn, sensacion-intuicion,
pensamiento-sentimiento y juicio-percepcion; la com-
binacién de los polos extremos de las escalas permite
definir dieciséis tipos distintos de personalidad. Este
inventario surge de la teoria de los tipos psicologicos
del Dr. Carl Gustav Jung, referida a las distintas utili-
zaciones que se hacen de las funciones de percepcion
y juicio. A partir del autoinforme sobre unas reaccio-
nes facilmente reconocibles, la finalidad del MBTI es
identificar las preferencias basicas del sujeto en la
percepcion y en el juicio, para poder establecer los
efectos que cada preferencia tiene (de modo aislado o
en conjuncion) en diversas areas de la conducta.

El MBTI se ha construido sobre cuatro dimensio-
nes que segun la teoria del Dr. Carl G. Jung, reflejan
las cuatro preferencias basicas que orientan el uso de
la percepcién y del juicio. Estas preferencias afectan
no solo al objeto de la atencion de las personas en una
situaciéon. En 1975 se crea la forma G del MBTI, ver-
sion espafiola, la cual fue revisada por las autoras en
1998 (Fodale, 2008). Las caracteristicas psicométricas
encontradas fueron: consistencia interna Spearman-
Brown para la escala E-I es de .82, en la escala S-N de
.84, para la escala T-F de .83 y para la escala J-P’ de .86
(Briggs Myers, 1991). Esta version en espanol ha sido
utilizada en multiples ocasiones aplicada en diversos
paises: México, Costa Rica, Perti, Repuiblica Domini-
cana. Fodale (2008), realizé un estudio de validacion
en el Perti considerandola adecuada.

Cuestionario para Padres y Madres de Personas
con Sindrome de Down (CPMP-SD). Es un cuestio-
nario de elaboracién personal que consta de 19 pre-
guntas para medir las siguientes variables: etapa de
desarrollo y sexo de los hijos; apoyo del Estado domi-
nicano; sexo, estado civil, nivel socioeconémico, jor-
nada laboral, tipo de respuesta emocional de los/as
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progenitores/as. Este cuestionario elaborado por la
autora, es una ficha de datos demograficos, que se in-
tegrd al formulario de Google junto a los otros dos
instrumentos ya descritos. Previo a su aplicacion se
cumplié el siguiente procedimiento: redaccion de
cada elemento, revision lingiiistica, presentacion a
seis progenitores/as indagando la comprension de
cada reactivo, evaluacion de la adecuacion por parte
de cinco expertos, analisis de las observaciones de los
jueces, modificaciones, aprobacién de los jueces a los
cambios realizados; version final, a ser aplicada junto
a la evaluacioén de la personalidad y de los sintomas.

Recoleccion de Datos

Dado que el pais estaba atravesando por las con-
secuencias de la pandemia por Coronavirus (afio
2020-2021), se acordd que los cuestionarios serian
subidos al internet por la via idonea, garantizando la
confidencialidad, la facil ejecucién y el retorno. Los
datos se recolectaron por medio de un formulario de
Formulario de Google para cada uno de los tres ins-
trumentos. Ese formulario se entrego via electrénica
a los encargados de las Organizaciones participantes
en la investigacion, quienes, a su vez, lo enviaron a
los padres y madres que respondieron a la invitacion
voluntaria de participar en esta investigacion. El pro-
ceso en la administracién de los instrumentos via el
internet fue coordinado por un miembro del equipo
de investigacion con experiencia para esos proposi-
tos. Se ofrecié apoyo técnico a los participantes que
necesitaban alguna orientacion en cuanto al uso del
internet y completar cada uno de los tres instrumen-
tos.

El coordinador del equipo de investigacion estuvo
monitoreando la recepcién de cada formulario que
era llenado por los participantes. Esta recoleccion in-
dividual permiti6é una centralizacion de los datos, de
manera homogénea, precisa y limpia. Aunque el for-
mulario fue estructurado para evitar la mayor post-
correccion posible, se hizo necesario revisar y corregir
cualquier dato que se hubiera introducido mal.

Andlisis de Datos

Los resultados fueron inicialmente organizados en
el sistema de Microsoft Excel, y luego fueron analiza-
dos con el sistema del SPSS para establecer los resul-
tados estadisticamente significativos (rechazo de la
hipdtesis en esta investigacion) y no significativos (no
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rechazo de esa hipotesis) (Pardo & Ruiz, 2002). La es-
tadistica descriptiva fue utilizada para determinar las
caracteristicas de los datos. La correlacién de Pearson
permitié6 comprobar o contrastar la hipétesis formu-
lada en esta investigacion

Se aplic6 Contrastacion de una prueba de Shapiro-
Wilk para todas las variables cuantitativas para com-
probar si estas tienen un comportamiento de una dis-
tribucién normal. Se realizaron Pruebas Z y t de stu-
dent para contrastar las hipotesis; Analisis no-para-
métrico de las distribuciones condicionales de los da-
tos; Método de Correlacion de Pearson para estable-
cer si existen correlaciones entre las variables de inte-
rés; Modelo logit para estimar correlaciones entre va-
riables dependientes binarias, que describan caracte-
risticas de la muestra. La presentacion de los datos
descriptivos se realizd de forma tabulada mediante
tablas de frecuencia incluyendo las distintas catego-
rias tUnicas: la frecuencia absoluta, la frecuencia rela-
tiva y la frecuencia acumulada, tablas cruzadas para
observar las distintas distribuciones condicionales; se
presentaron las figuras correspondientes.

RESULTADOS

Analisis Descriptivos

La Tabla 2 presenta seis cruces de variables para
establecer si es significativa la diferencia de cualida-
des. Se refiere a la prueba chi cuadrada (x?) para veri-
ficar si las variables estan asociadas o son indepen-
dientes. El criterio para aceptar la asociacién o depen-
dencia considera los siguientes elementos: Valor de la
prueba Chi cuadrada = x* 2, Grado de libertad = g,
Valor de significacion = Sig. El valor de significacion
es el que define la asociacién o dependencia sig. <0.05
se acepta la hipdtesis alternativa o que las diferencias
son significativas, lo que también significa que las va-
riables estan asociadas y hay dependencia entre ellas.
De las 6 tablas cruzadas que resultaron, se destacan
las tres que presentan significaciones o que estan aso-
ciadas a las variables o tienen dependencia.

Las variables sexo, sentimientos y emociones fue-
ron seleccionadas porque tienen vinculos que pueden
ser significativos; el valor de la significacion (sig.) de
la relacién entre las variables es 0.046, valor inferior a
0.05. Por eso, se acepta que las variables sexo de los
padres, sentimientos y emociones estan relacionadas
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y asociadas porque en tristeza, el porcentaje es mayor
en progenitores/as de sexo femenino que en mascu-
lino y en aceptacion, masculino es mayor que feme-
nino.

En los porcentajes de las distribuciones de los ti-
pos de sentimientos y emociones que expresan las
madres y los padres, seguin las profesiones de éstos,
se verifica que la tristeza, el miedo y la aceptacion,
son los sentimientos con mas altos porcentajes; im-
porta sefialar que, en tristeza, donde los porcentajes
se encuentran entre el 22.2% y el 83.3% con promedio
de 59.0%: Ama de casa, esta entre los mas altos por-
centajes. La prueba de chi-cuadrado, presenta los re-
sultados de significacion estadistica 0.009, inferior al
0.05, lo que permite establecer que, entre la profesion
de las madres y los padres y sentimientos y emocio-
nes, tienen una relacién significativamente impor-
tante.

Las diferencias, en funcion del Ultimo grado de
educacion de las madres y los padres, se verifica con
mayor expresion, que tristeza, en relacién a universi-
taria incompleta, son las que tienen los mas altos por-
centajes, desde el 62.9%, hasta el 100.0%; el valor Chi
cuadrado es de 42.926, con 15 grados de libertad y un
valor de significacion estadistica de, sig. = 0.000, me-
nor que 0.05. Por eso la diferencia entre las proporcio-
nes o porcentajes del grado educativo de las madres
y padres en relacion con el tipo de emociones es sig-
nificativa, los elementos estan asociados y son depen-
dientes.

Categorizacion de los sintomas que definen los ti-
pos de dificultades emocionales

La Tabla 3 exhibe los cruces de variables aplicados
para establecer la significacion de la relacion entre los
elementos de los sintomas del cuestionario SCL_90R
dicotomizados en positivos y negativos y los resulta-
dos de los sentimientos y emociones en las personas
de la muestra. De un conjunto de 10 tablas con resul-
tados esperados, en una sola tabla se registra relacion
significativa de asociaciéon o dependencia entre las
variables, en la que se relacionan de manera significa-
tiva: sentimientos y emociones de progenitores/as y
la variable Resultado Hostilidad SCL_90R; los sinto-
mas de la hostilidad negativa y positiva intercambian
porcentaje en los tipos de sentimientos y emociones.
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Aplicacién de la prueba Chi cuadrada para establecer asociacion o dependencia entre la variable sentimientos y emociones que experimento,
con los factores asociados.

Significacion:

No. Sentimientos y emociones con los factores asociados o s .
asociacion o dependencia

1.1 Escoja su sexo: * Sentimientos y emociones que experimento al saber lano- 200 Valor Chi =y?=7.988,
ticia de que su hijo/a es una persona con Sindrome de Down: Gl =3, Sig. =0.046

1.2 Profesién 3 * Sentimientos y emociones que experimento al saber la noticia 200 Valor Chi = >=47.988,
de que su hijo/a es una persona con Sindrome de Down: Gl =27, Sig.=0.009

1.3 Ingresos en grupo de RD$ * Sentimientos y emociones que experimento al 200 Independiente
saber la noticia de que su hijo/a es una persona con Sindrome de Down:

14 Region donde vive el encuestado * Sentimientos y emociones que experi- 200 Independiente
mento al saber la noticia de que su hijo/a es una persona con Sindrome de
Down:

1.5 Indique el altimo grado de educacién aprobado * Sentimientos y emociones 200 Valor Chi = y?>=42.926,
que experiment6 al saber la noticia de que su hijo/a es una persona con Sin- Gl =5, Sig. =0.000
drome de Down:

1.6 Escoja su estado civil: * Sentimientos y emociones que experimento al saber 200 Independiente

la noticia de que su hijo/a es una persona con Sindrome de Down:

Mientras en aceptacion, negativo es el 61.9%, en
aceptacion positivo es 38.1%; mas madres y padres
con sintomas negativos favorecen la aceptacion. Sin
embargo, en tristeza: negativo 37.3% y positivo
62.7%, 1o que permite expresar que un mayor nimero
de madres y padres con sentimientos positivos, su
sentimiento es de tristeza. La ira y el miedo son ma-
yores en madres y padres con hostilidad positiva. El
resultado de significacion sig.= 0.038, menor a 0.05,
permite establecer que entre sentimientos y emocio-
nes y los sintomas de hostilidad del SCL 90R, hay aso-
ciacion y dependencia, porque algunos porcentajes
de positivos y negativos de hostilidad tienen diferen-
tes tipos de sentimientos y emociones.

Se presentan también los porcentajes de senti-
mientos y emociones de las madres y los padres
cuando les informan que su hijo/a tiene sindrome de
Down, relacionados con SCL_90R Resultado Ideacién
Paranoide. Se verifica que, salvo aceptacién, donde
en Ideacion Paranoide negativo es mas frecuente que
positivo, con el 66.7% negativo, y positivo 33.3%, es el
unico tipo de los sentimientos y emociones de los que
presenta la tabla. Se observa también, que la tristeza
en positivo (60.2%), laira (85.7) y el miedo (74.1%) son
tipos de sentimientos y emociones donde los porcen-
tajes de la Ideacion positivo son mayores que en ne-
gativo. El total que representa el promedio, positivo
es el 62.0%.
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La Ideacion Paranoide dista en porcentaje positivo
y negativo en los cuatro tipos de sentimientos y emo-
ciones de las madres y los padres cuando le notifican
la presencia de hijo/a con sindrome de Down. Resulta
de la prueba Chi cuadrada un valor de 12.505, con 3
grados de libertad y una significacién sig. = 0.006, va-
lor inferior al 0.05, con lo cual se permite admitir que
las variables Ideacion Paranoide SCL_90R y Senti-
mientos y Emociones tienen una asociacion impor-
tante y dependencia notable.

Relacion entre etapa de desarrollo de hijos e hijas
con sindrome de Down y tipo de dificultad emocio-
nal de sus padres y madres.

Los resultados de significaciéon en los cuatro cru-
ces de variables, mediante el empleo de la prueba chi
cuadrada permite observar en la Tabla 4, que entre las
variables consideradas para verificar si existe asocia-
cién o dependencia para determinar que la etapa de
desarrollo de los/as hijos/as con sindrome de Down
influye en la situacion emocional de las madres y los
padres. En todos los casos los valores de significacion
son mayores que 0.05, por lo tanto, no se puede acep-
tar asociacion entre las variables, y las diferencias que
se observan, no tienen significacién estadistica. El
sexo de los hijos, la edad, el riesgo por ser femenino o
masculino y el grado o nivel educativo, son indepen-
dientes con los sentimientos y emociones de padres y
madres.
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Tabla 3
Cruzadas y valor de chi cuadrado de las madres y padres de hijo e hija con sindrome de Down para establecer asociacién o dependencia.

Asociacion o depen-

No. Variables cruzadas Numero )
dencia
1 Sentimientos y emociones que experimento al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_So- 200 Independiente
matizacion
2 Sentimientos y emociones que experimento al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: *SCL_90R_Resultado_Ob- 200 Independiente
sesivo_Compulsivo
3 Sentimientos y emociones que experimento al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_Sen- 200 Independiente
sitivismo_Interpersonal
4 Sentimientos y emociones que experimento al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_De- 200 Independiente
presion
5 Sentimientos y emociones que experiment6 al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_An- 200 Independiente
siedad
6 Selz.ntimientos y emociones que experimento al saber la noticia de que su Chi cuadrada = 840, gl.
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_Hos- 200 .
o =3, Sig. =0.038
tilidad
7 Sentimientos y emociones que experimento al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_An- 200 Independiente
siedad_Fobica
8 Sentimientos y emociones que experimentd al saber la noticia de que su .
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_Idea- 200 Chi cuadr.ada = 12505 gl
. . =3 Sig.= 0.006
cion_Paranoide
9 Sentimientos y emociones que experiment6 al saber la noticia de que su
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * SCL_90R_Resultado_Psi- 200 Independiente
coticismo
10 Sentimientos y emociones que experiment6 al saber la noticia de que su .
hijo/a es una persona con Sindrome de Down: * ITEMS ADICIONALES 200 Independiente
Tabla 4
Pruebas de chi-cuadrado.
Relaciones entre variables Valor Gfados de Slgn‘lﬁcac.lon asinto-
libertad tica (bilateral)
- - " " T
Chi-cuadrado de Pearson: Edad de los hijos de padres * Sentimientos y 11.138° 12 0517

emociones

a. 11 casillas (55.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es .42.

Pruebas de chi-cuadrado

hi-cuadrado de P : grad 1 1 cual t
Chi-cuadrado de Pearson: grado escolar en el cual se encuentra su 10.876° 6 0.092
hijo/a * Sentimientos y emociones

a. 6 casillas (50.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es .21.

Pruebas de chi-cuadrado

Chi-cuadrado de Pearson: ¢ériesgo para los hijos de un sexo determinado? *

Y . 3.2922 3 0.349
Sentimientos y emociones

a. 2 casillas (25.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 1.26.

Pruebas de chi-cuadrado

Chi-cuadrado de Pearson: sexo de su hijo/a * Sentimientos y emociones 2.3282 3 0.507

a. 2 casillas (25.0%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es 3.47.
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Relacion entre el sexo de progenitores/as de la
muestra y tipo de dificultad emocional.

La Tabla 5. presenta que los padres, con respecto
a las madres, tiene mds aceptacion (25.0% contra
8.1%), menos tristeza (42.9% contra 61.6%), igual ira
(3.6% contra 3.5%) y aproximadamente igual miedo
(28.6% contra 26.7%). Las diferencias porcentuales
que presentan aceptacion y tristeza con respecto al
sexo definen la asociacion y dependencia entre la va-
riable sexo de los padres y sentimientos y emociones.

El valor de significacion 0.046, inferior al valor de
referencia 0.05, permite establecer que las variables
sexo de padres y madres, y sentimientos y emociones,
estan asociadas y tienen una importante relacion de
dependencia. Quiere decir que la aparicion de un/a
hijo/a con sindrome de Down en el hogar, representa
en el hombre una respuesta sentimental o emocional
diferente a la de la mujer.

Relacion entre el tipo de dificultad emocional de pa-
dres y madres y el sexo de sus hijos e hijas con S.D.

Se presentan los sentimientos y emociones que ex-
perimentaron las madres y los padres al enterarse que
su hijo/a tiene S.D., comparado con el sexo de los/as
hijos/as. Si es de sexo femenino, los porcentajes en
aceptacion (52.4%), tristeza (52.5%) e Ira (57.1%),
como se ve, son superiores al sexo masculino. El
miedo presenta una mayor atencion en el sexo mas-
culino (59.3%). Aunque se observan diferencias por-
centuales en los sentimientos y emociones con rela-
cion al sexo de hijos/as, no parecen indicar la existen-
cia de relacién de dependencia y asociacion entre las
variables mencionadas.

Cuando se relacionan las variables sentimientos y
emociones con sexo de los hijos, el valor de significa-
cion estadistica sig. = 0.507, correspondiente a un va-
lor Chi cuadrado de 2.328, con 3 grados de libertad.
Como el valor sig. = 0.507 es mayor que el valor de
referencia 0.05, se concluye que no estan relacionados
los sentimientos y emociones con el sexo de los/as hi-
jos/as.

Se presenta la preocupaciéon de madres y padres
con respecto a los riesgos de sus hijos/as por el sexo.
Se verifica que el 82.0% de las madres y padres no
presentan preocupaciones por el sexo que tenga su
hijo/a con sindrome de Down. Es importante sefialar
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que se presenta un equilibrio entre el sexo femenino
(el 49%) y masculino (el 51%), de los/as hijos/as con
S.D. En términos del numero absoluto de hijo/a, la
cantidad no difiere de manera significativa.

Relacion entre el nivel de apoyo del Estado y el tipo
de dificultad emocional de padres y madres de hijos
e hijas con sindrome de Down

El 53% de progenitores/as de hijo/a con sindrome
de Down, acuden a centros del sector publico para
que sus hijos/as reciban servicios de atencién. De
igual modo, la mayor demanda de dichos servicios la
recibe el CAID, con el 45.0%. Los sentimientos de tris-
teza con el 59.0% y el miedo con el 27.0% son las ma-
nifestaciones que mas observan padres y madres.

También, se muestra que la ausencia de medidas
para las familias, apoyo econdmico, trabajo y educa-
cion son, con el 96.0%, los factores que le provocan
dificultades emocionales a las madres de hijos7as con
sindrome de Down. Se destaca que entre los/as pro-
genitores/as con sintoma de Ideacion paranoide se
observa que, referente a los lugares donde los7as hi-
jos/as con sindrome de Down acuden a recibir los ser-
vicios, en el sector publico, cuatro de los lugares tie-
nen mayores porcentajes en positivo que en negativo.
Mientras que, en padres y madres que manifiestan un
sintoma Obsesivo compulsivo, los resultados positi-
vos y negativos se intercambian segtin los factores en
porcentajes mayores y menores, no permitiéndose la
uniformidad y presentando la posibilidad de que
exista relaciéon de asociaciéon y dependencia entre las
variables.

Relacion entre sentimientos y emociones de proge-
nitores/as de hijos/as con sindrome de Down, y Per-
sonalidad

La Tabla 5 presenta una distribucion que tiende a
la uniformidad de los porcentajes de los tipos de per-
sonalidad con respecto a los elementos de sentimien-
tos y emociones. Quien pone la diferencia es el tipo
de personalidad ISF] el que, contrario a los otros tipos
que se presentan en todas las emociones y sentimien-
tos, invierte las tendencias y solo se presenta en tris-
teza (46.2%) y miedo (53.8%).

Por la forma en que se distribuyen por porcentajes
de los tipos de personalidad y de los elementos en
sentimientos y emociones es que, aunque un
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apreciable valor del Chi cuadrado de Pearson de
9.328, no logra producir un valor de significacion in-
ferior a 0.05., el sig. = 0.675 obtenido, permite afirmar
que estadisticamente no existe asociacion o depen-

Tabla 5

dencia entre las variables sentimientos y emociones
que experimentan las madres y padres cuando le in-
forman que un hijo/a tiene sindrome de Down y la
personalidad.

Porcentaje de sentimientos y emociones de las madres y los padres de hijos/as con sindrome de Down,

segtin Personalidad.

Sentimientos y emociones

Personalidad Aceptacion Tristeza Ira Miedo Total

EST] 13.4% 57.3% 2.4% 26.8% 100.0%
IST] 10.9% 58.7% 4.3% 26.1% 100.0%
ESF] 5.7% 68.6% 5.7% 20.0% 100.0%
ISFJ 46.2% 53.8% 100.0%
OTRAS9 12.5% 58.3% 4.2% 25.0% 100.0%
Total 10.5% 59.0% 3.5% 27.0% 100.0%

DISCUSION En relacién al sexo, la edad, y el nivel educativo

El proposito de esta investigacion fue determinar
los factores asociados a dificultades emocionales en
padres y madres de personas con el sindrome de
Down. La hipdtesis que se quiso demostrar fue que
existen diferencias significativas entre el tipo de difi-
cultad emocional que presentan los/as progenito-
res/as de personas con Sindrome de Down y los fac-
tores asociados a las mismas. Los resultados demues-
tran que el sexo, profesion y nivel educativo de los/as
progenitores/as, fueron asociados con los sentimien-
tos de miedo, ira, tristeza y aceptacion. Los resultados
también demuestran la relacion entre esas emociones
y sintomas de hostilidad e ideacion paranoide. Estos
hallazgos podrian deberse al estigma, rechazo y ex-
clusion (Bernal, 2016) de que son objeto sus hijos/as,
por el conjunto de caracteristicas biologicas y psicolo-
gicas que presentan, las cuales afectan a sus cuidado-
res (Florez, 2016). Resultados parecidos encontraron
Antisoli et al. (2019), Guzfiay (2017) y Rubio (2018).

En cuanto al sexo de las personas participantes, se
encontro6 que, las madres presentan un porcentaje su-
perior de tristeza y que los padres presentan un por-
centaje mas alto en miedo y aceptacion. Esto permite
inferir que la apariciéon de un/a hijo/a con sindrome
de Down en el hogar, representa en el padre una res-
puesta sentimental o emocional diferente a la de la
madre; autores como Ocampo y Vargas (2017), Pe-
reira-Silva et al. (2015) y Pérez (2016) también encon-
traron resultados parecidos.
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de hijos/as, se encontré que, en todos los casos, los va-
lores de significacion sig. son mayores que 0.05, por
lo tanto, se comprobo que la etapa del desarrollo de
los hijos y el riesgo por ser hembra o varén, no guar-
dan relacion estadisticamente significativa con los
sentimientos y emociones que expresaron padres y
madres. Se puede inferir que para cada padre o ma-
dre encuestado la preocupacion por su prole es inde-
pendiente del sexo y la edad, cuando estos viven con
sindrome de Down; tal afirmacién es apoyada por
Martinez (2021), quien expresa que en cada una de las
etapas del desarrollo los padres sufren por situacio-
nes diferentes que afectan a sus hijos con S.D. Por el
contrario, estos resultados contradicen a Rubio
(2018), quien sostiene que los cuidadores estan mas
vulnerables al estrés cuando los/as nifios/as ingresan
a la escuela por primera vez.

Se encontr6 también que la ausencia de medidas
para las familias, apoyo econdmico, trabajo y educa-
cion, representa el 96.0% de los factores que expresan
las madres y los padres que le provocan dificultades
emocionales para atender las necesidades de sus hi-
jos/as con sindrome de Down. Este hecho lleva a infe-
rir que las necesidades de los hijos con S.D. de las per-
sonas que participaron en el estudio, son tan amplias
que a pesar de que el 53% reporta que sus hijos reci-
ben servicios de salud y de terapia en centros publi-
cos, la ayuda recibida es insuficiente. La importancia
de medidas efectivas de apoyo para las familias con
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S.D. ha sido estudiada por varios autores, entre los
que se encuentran Armijos (2020) y Cubides (2016).

Otro hallazgo de este estudio fue que las respues-
tas emocionales de los/as progenitores/as de hijos/as
con sindrome de Down, no estan estadisticamente re-
lacionadas con su tipo de personalidad. Se considera
una sorpresa este resultado, dada la gran cantidad de
literatura que en la que se afirma lo contrario. Diver-
sos autores plantean la existencia de diferencias en el
procesamiento emocional segun el estilo de persona-
lidad en sentido general (Ayala, 2010; Oldham et al.,
2005; Feist- Feist, 2006). Seria recomendable realizar
estudios complementarios, aplicando otras pruebas
de personalidad.

IMPLICACIONES DE LOS RESULTADOS

Las implicaciones que los hallazgos de este estu-
dio tienen para las familias de hijos/as con sindrome
de Down son diversas. Dado que las madres presen-
tan un porcentaje superior de tristeza, se evidencia la
necesidad de desarrollar planes de prevencion de es-
tados de depresidn; el entrenamiento en inteligencia
emocional a ambos progenitores y procesos de inter-
vencion psiquidtrica y psicoterapéutica, dado el
miedo, la hostilidad y la ideacién paranoide encon-
trados. El escaso apoyo del Estado, encontrado, que
provoca niveles elevados de dificultad emocional en
padres y madres de hijos/as con sindrome de Down,
unido al costo de medicamentos, servicios de salud y
educacion, sugieren la necesidad de aplicar medidas
por parte del Estado y de otras instituciones a nivel
nacional.

Se recomienda la amplia difusion de estos hallaz-
gos para la realizacion de una campafia nacional en
pro de concientizar y conseguir la aprobaciéon de me-
didas estatales en apoyo a las familias que viven con
esta discapacidad. Ante el hallazgo acerca de la inde-
pendencia existente entre las respuestas emocionales
de los/as progenitores/as y su tipo de personalidad,
se recomienda la realizacion de otros estudios en los
que se apliquen otros instrumentos de medicién y
otras técnicas de recogida de datos que no se pudie-
ron utilizar debido a la pandemia provocada por el
virus del COVID 19.

Limitaciones y futuras lineas de investigacion

Aungque los resultados apoyan la hipdtesis central
de esta investigacion (que existen diferencias signifi-
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cativas entre los/as progenitores/as de personas con
el sindrome de Down), la muestra seleccionada (200
participantes) previenen generalizar los resultados a
la poblacién de padres y madres con familiares con
ese sindrome en la Repuiblica Dominicana. Inestabili-
dad del acceso al internet y dificultad para el uso del
sistema de las computadoras o de los celulares para
responder preguntas, por parte de las personas en-
cuestadas impidi6 el llenado completo de algunos
instrumentos por lo cual hubo una gran cantidad de
desechados. Este problema tecnoldgico debe ser to-
mado en cuanta en futuras investigaciones con énfa-
sis en el tema de la presente investigacion.
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