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EN RESUMEN | El objetivo de este estudio fue comprender de qué formay en qué grado el sindrome de Down
impacta ante el sistema familiar y sus diferentes miembros y variables en la realidad de una familia espafola
actual. El impacto observado en las familias estudiadas fue variable, a pesar de que se han podido determinar
unos puntos comunes en donde se advierte un impacto mds y menos positivo. Conociendo los aspectos en los
que las familias son mds débiles o presentan mayores necesidades, se pueden esbozar planes de intervencién
personalizados y con un mayor ajuste a las necesidades de cada caso. La idea clave es que la calidad de vida de
la persona con sindrome de Down se encuentra estrechamente vinculada a la calidad de vida de cada uno de los
miembros que conforman su entorno mds cercano, en este caso la familia. El estudio ofrece un instrumento de
medicidn: la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down.

ABSTRACT | The study was aimed to understand the way and extent whereby Down syndrome impacts upon the family and its members in a
Spanish context. The impact was variable but several positive and negative aspects were common to families. Knowledge of the characteristics of the
impact in each family will help professionals to adjust personal interventions, and match their care to basic needs of the family. On the basis of the
research put forward in this study, a ‘Familiar Impact of the Down Syndrome Scale’ was developed and validated.

NOTA PREVIA. El articulo presenta las conclusiones de la tesis doctoral realizada por Laura Serrano y dirigida por Dolores lzuzquiza,
que fue presentada y defendida en la Universidad Auténoma de Madrid el 7 de marzo de 2018.

El estudio aporta relevantes reflexiones sobre como el sindrome de Down interacciona con las
diferentes variables constituyentes del sistema familiar, y muestra el desarrollo y validacién de un
instrumento estandarizado de medicion del impacto familiar. El trabajo empirico se ejecuto en tres
fases fundamentales.

12 FASE: ESTUDIO DE LAS PERCEPCIONES PARENTALES
DEL IMPACTO DEL SINDROME DE DOWN SOBRE EL
SISTEMA FAMILIAR

La primera fase consisti6 en un estudio dirigido a conocer la situacién real de familias con hijos
con sindrome de Down, para lo que se llevaron a cabo 6 entrevistas semiestructuradas a tres pa-
dres y tres madres con hijos con sindrome de Down. Para poder obtener una visidn mds amplia
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y compleja del objetivo planteado, se realizan adicionalmente 4 entrevistas semiestructuradas a
profesionales del dmbito de la educacion especial (dos maestras — tutoras y dos logopedas). Poste-
riormente, desde un enfoque cualitativo se procedi a la triangulacidn de los datos recabados y a la
generacion de una teoria fundamentada sobre el impacto que el sindrome de Down posee sobre los
sistemas familiares. De este primer estudio se extrajeron las siguientes conclusiones:

1. La vision que tanto las familias como los profesionales revelan sobre la parentalidad de un hijo
con sindrome de Down es positiva, percibiendo una sensacion de normalidad en las familias con
estas caracteristicas. Esta sensacion fue descrita y percibida ya en el afio 1996, por Cunningham.

2. No obstante, se puede afirmar la existencia de impacto a nivel familiar en grados variables de
forma tanto positiva como negativa, derivado tanto de la convivencia con una persona con sindro-
me de Down en el seno familiar como de las necesidades originadas por el propio sindrome.

3. En relacidn a los aspectos que denotan un impacto mds positivo, la investigacion revela que
la parentalidad de un hijo con sindrome de Down puede aportar a la familia y a sus miembros una
serie de experiencias positivas, valores humanos y connotaciones morales que en otras circunstan-
cias habrian sido adquiridos de forma mds artificiosa y menos natural. As{ mismo, las relaciones
percibidas entre los propios miembros de la familia, pareja, hermanos, padres e hijos, tanto entre
ellos mismos como con el miembro con sindrome de Down, estdn caracterizadas por ser relacio-
nes tipicas, de desarrollo normalizado y con buenos indices de cohesidn y afinidad. Por otra parte,
las familias sienten que poseen las suficientes fuentes de apoyo que les permiten sentirse acompa-
fladas durante toda la parentalidad de sus hijos con sindrome de Down, sefialando entre las mds
consistentes la pareja, la familia extensa, las redes profesionales y las convicciones religiosas, en el
caso de profesar algun tipo de ideologia religiosa o espiritual.

4. En referencia a las dimensiones que han demostrado experimentar un mayor impacto por la
presencia de un hijo con sindrome de Down, el presente estudio revela que la propia circunstancia
del nacimiento es considerado como un evento inesperado y estresante que puede poner en jaque
al equilibrio y funcionamiento hasta entonces normativo de la familia, idea que coincide con otros
estudios. Una vez superado el momento inicial de la primera noticia, la propia crianza de un hijo
con discapacidad genera en los padres incertidumbre, confusion y, en muchos casos, estrés, a pe-
sar de que con el paso del tiempo, padres y profesionales manifiestan que la incertidumbre de las
primeras etapas de la parentalidad se va disipando para transformarse en un saber vdlido y eficaz.
Unicamente la etapa de la adolescencia del hijo con sindrome de Down es considerada por las
familias como una nueva fase de vacilacion e inseguridad por parte de los padres. Por otra parte,
aunque se ha mencionado anteriormente que las familias viven una situacién de normalidad en su
vida diaria, profesionales y familiares coinciden en que no encuentran a la sociedad actual todavia
plenamente preparada para acoger con naturalidad y sin prejuicios a personas con discapacidad o
con otro tipo de caracteristicas diversas. Por este motivo, ambos colectivos sefialan como aspecto
de impacto negativo, aquellos prejuicios poco sutiles que la sociedad muestra ante sus familias o
sus propios hijos con sindrome de Down, las cuales contrarian considerablemente a todos ellos.
Para finalizar, en la misma linea, las familias de este trabajo revelan que el impacto econdmico
debe ser considerado como una de las dreas con mayor impacto. A pesar de existir una sensacién
generalizada de satisfaccion con las coberturas gratuitas y universales sanitarias que ofrece la Se-
guridad Social espafiola, tanto familias como profesionales admiten la necesidad que las personas
con sindrome de Down tienen de cubrir ciertas necesidades derivadas de su circunstancia con tra-
tamientos, terapias o servicios especializados que no reciben subvencién o ayuda estatal alguna.

5. En términos generales, este estudio demuestra que el impacto que el sindrome de Down
provoca en la familia se manifiesta de forma y en grados variables, y aunque su tendencia sea la
de adquirir valores positivos, no se pueden desatender aquellos aspectos en los que la parenta-
lidad o convivencia afecta de modo mds acusado. Solamente conociendo los puntos débiles de
cada sistema familiar, asi como sus necesidades mds imperiosas y relevantes, se podrd conseguir
un mejor nivel de calidad de vida, no sdlo para las personas con sindrome de Down sino para
sus familias.
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22 FASE: ESTUDIO PILOTO DE LA ESCALA DE IMPACTO
FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN (SERRANO, 2017)

La segunda fase de la investigacion se centré en desarrollar una escala estandarizada que midiera
el impacto que el sindrome de Down provoca en cada sistema familiar. Para ello, se desarroll6 un
instrumento de medicidn validado por dos expertas en materia, que consté de 62 items, y abar-
c6 nueve dimensiones tedricas preconcebidas del impacto familiar: concepcion subjetiva del sin-
drome de Down, dmbito emocional personal, dmbito religioso, dmbito familiar general, dmbito
conyugal, impacto en los hermanos, impacto en los abuelos, vida social y dmbito econémico. Para
la redaccion de los items y la preconcepcion de las categorias de impacto familiar se partié de la
fundamentacidn tedrica realizada en la primera parte de la investigacion y de las conclusiones ob-
tenidas tras la realizacion de las entrevistas semiestructuradas a familias y profesionales durante
la primera fase del estudio.

Laversion piloto del instrumento, denominado Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Se-
rrano, 201y), se caracterizd por ser una escala tipo Likert, con cuatro grados de posible respuesta:
“muy en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “de acuerdo”, “muy de acuerdo”, excepto en cuatro cate-
gorias consideradas independientes (dmbito conyugal, dmbito de hermanos, dmbito de abuelos y
dmbito religioso) por la existencia de una quinta posible respuesta que corresponde a: “no aplica-
ble a mi caso”.

La escala fue administrada a 31 padres y madres con al menos un hijo con sindrome de Down, y
de su administracion y andlisis de resultados se pueden extraer las siguientes conclusiones:

1. Andlisis de fiabilidad: alfa de Cronbach para la escala de 0,841.

2. Andlisis de los descriptivos: del andlisis de los descriptivos de la escala, ademds de obtener
informacidn sobre sus propiedades psicométricas, se extrajo informacion referente a las dreas en
donde el sindrome de Down denota una mayor o menor carga familiar. El andlisis de los descrip-
tivos revela que los items referentes al dmbito econdmico son los que manifiestan puntuaciones
mds cercanas a 1, lo que se traduce en la sensacién que tienen los informantes sobre un mayor
impacto entre la relacién del sindrome de Down y el factor sobre el que se estd cuestionando. Los
resultados revelan que el drea de la economia familiar es una de las mds afectadas a causa del sin-
drome de Down de un hijo, conclusién que se encuentra en total consonancia con los hallazgos
de la primera fase de la investigacion, en donde las familias reportaban la necesidad de costear de
forma particular servicios privados dedicados a la atencién educativa, clinica, terapéutica o de ocio
destinados a la atencidn de sus hijos.

Seguida al drea econdmica, dimensiones como la concepcidn subjetiva, el impacto sobre los abue-
los y el dmbito emocional y personal, conforman las tres siguientes categorias que los padres infor-
mantes de este estudio consideran como dmbitos en donde el impacto alcanza niveles medio — altos.
En cambio, la vida social, el dmbito conyugal, el ambito religioso y el impacto en los hermanos
manifiestan puntuaciones muy similares que revelan una carga medio — baja. El impacto en la vida
familiar general denota el menor impacto del sindrome de Down en la familia, lo que a su vez se
encuentra en consonancia con las revelaciones manifestadas, asimismo, en la fase anterior de la
investigacion en donde se expresaba la sensacion de normalidad que transmiten las familias con
un hijo con sindrome de Down

3. Se extrae, por tanto, del presente estudio y en consonancia con la anterior etapa de investi-
gacion, que las familias se autoperciben como familias con un funcionamiento normalizado, una
estructura solida, un reparto equitativo de roles y un estrecho vinculo de sus lazos afectivos, que
les permite acogerse a una rutina familiar propia y particular que mayoritariamente depende de
sus variables socio — econdmicas, culturales e ideoldgicas, sin que el sindrome de Down de sus
hijos haya influido considerablemente en sus estilos de vida familiar.

4. No obstante, resulta fundamental tener en cuenta todos aquellos aspectos en los que los
miembros de la familia expresen algun tipo de sensacidn de carga menos positiva, para de este
modo planificar intervenciones que pretendan cubrir las necesidades de cada caso. El disefio de
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programas de accion centrados en la totalidad del grupo familiar y basados en el establecimiento
de una comunicacion clara y multidireccional entre todos sus implicados garantiza el éxito de las
intervenciones disefiadas, entendiendo que todo aquello que le afecte a un individuo (tanto de
forma positiva como negativa) repercute directa o indirectamente en su entorno mds préximo, as{
como en los miembros que lo conforman.

5. Del mismo modo, todos aquellos aspectos que denoten una carga o impacto menor, en donde
el sindrome de Down aporte, de hecho, beneficios al grupo familiar, deben ser tenidos en cuenta
para el disefio de programas de intervencion que fomenten la aceptacion y convivencia con la dis-
capacidad, no sélo a nivel individual o familiar, sino a nivel social.

6. En relacidn a la validez, fiabilidad y consistencia del constructo, a pesar de presentar propie-
dades psicométricas adecuadas, se recomienda una profunda revision del mismo para optimizar
sus caracteristicas. Aspectos como la dilatada longitud del instrumento y su consecuente tiempo
de administracién, la ambigiiedad y la redundancia detectadas en algunos de los items del cons-
tructo o la falta de posibilidad de generalizacion a una muestra mds amplia por la particularidad
caracteristica de ciertos reactivos, conlleva proseguir con el trabajo sobre el mismo con la inten-
cion de desarrollar una versidn definitiva y generalizable. As{ mismo, se concluye el estudio con
la necesidad de administrar una nueva version revisada del instrumento a una muestra de tamafio
y caracteristicas representativos, que permita realizar un estudio exhaustivo de las propiedades
psicométricas del constructo.

32 FASE: ESTUDIO DEFINITIVO DE LA ESCALA DE
IMPACTO FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN
(SERRANO, 2017).

La tercera y ultima fase de la investigacion se centrd en desarrollar y validar la versidn definitiva
de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017). Una vez revisados los 62 items
de la primera version, haciendo hincapié en la localizaciéon de ambigiiedades, redundancias y
particularidades existentes en la redaccion de los reactivos, se reformul6 la escala, manteniendo
una version de 32 items, que seguia abarcando las nueve dimensiones tedricas preconcebidas en
la fase anterior sobre el impacto familiar: concepcidon subjetiva del sindrome de Down, dmbito
emocional personal, dmbito religioso, dmbito familiar general, dmbito conyugal, impacto en los
hermanos, impacto en los abuelos, vida social y dmbito econdmico. Finalmente la version se
redujo a 30 items que se exponen en el cuadro 1. Dicha reformulacién fue validada por dos figu-
ras profesionales y expertas del dmbito de la educacidn especial y dos familias de personas con
discapacidad intelectual.

El formato de respuesta de la escala continu6 siendo tipo Likert, con cuatro grados de posible
respuesta: “muy en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “de acuerdo”, “muy de acuerdo”. La escala fue
administrada a 117 padres y madres con al menos un hijo con sindrome de Down, y de su adminis-
tracion y andlisis de los resultados obtenidos se extrajeron las siguientes conclusiones:

1. Andlisis de fiabilidad: el cdlculo del alfa de Cronbach para la version definitiva de la escala de
30 {tems, indica un valor de 0,783 puntos sobre 1, lo que demuestra que la escala presenta niveles
adecuados de fiabilidad.

2. El modelo factorial que se determina para la distribucién de los items corresponde a un mo-
delo de cinco factores que se vincula a las siguientes dimensiones referentes al impacto que el sin-
drome de Down origina a nivel tanto personal como familiar: concepcidn subjetiva del sindrome
de Down, redes de apoyo, dominio emocional, funcionamiento familiar y estilo de vida.

3. Lavalidez de constructo, basada en la correlacidn existente entre las puntuaciones obte-
nidas en la escala Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980) y nuestra Escala de Impacto
Familiar del Sindrome de Down (Serrano, 2017) demuestra que las correlaciones entre ambas
son positivas y significativas al 99%. Y a pesar de que la correlacidn entre las puntuaciones
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[Cuadro 1] . VERSION DEFINITIVA DE LA ESCALA DE IMPACTO FAMILIAR DEL SINDROME DE DOWN
(VERSION DE 30 ITEMS) (SERRANO, 2017)

1. Siento que poseo la informacién adecuada sobre lo que le ocurre a mi hijo/a.

2. Pienso que tener un/a hijo/a con sindrome de Down es una ventaja frente a otras discapacidades
(autismo, pardlisis cerebral, trastornos del desarrollo...).

3. Creo que mi hijo/a estd o estard preparado/a para desarrollar un puesto profesional adaptado a
sus capacidades.

4. Considero que en el futuro, mi hijo/a no podrd ser completamente independiente.

5. Considero que actualmente la sociedad todavia no estd preparada para acoger sin prejuicios a una
persona con sindrome de Down.

6. Me siento preocupado/a por el futuro de mi hijo/a.

7. Recibir la noticia de que mi hijo/a tenia sindrome de Down me provocé bastante impacto.

8. Que mi hijo/a sea sindrome de Down me mantiene en un estado de preocupacion constante.

9. Aveces me siento incomprendido/a por la gente de mi entorno.

10. Me siento apoyado/a por los profesionales sanitarios y educativos que atienden a mi hijo/a.

11. El proceso de aceptar que mi hijo/a nacié con sindrome de Down es o ha sido mds facil de lo que
pensaba en un principio.

12. Creo que tener un/a hijo/a con sindrome de Down me ha hecho ser mejor persona.

13. Me siento o me he sentido apoyado/a por los demds miembros de la familia en lo relacionado con
la forma de educar a mi hijo/a con sindrome de Down.

14. Pienso que al tener un/a hijo/a con sindrome de Down algunas relaciones con miembros de la
familia se han visto modificadas.

15. La experiencia de tener un/a hijo/a con sindrome de Down ha hecho que la familia adquiera una
nueva escala de valores.

16. Tener un/a hijo/a con sindrome de Down nos complica a la hora de realizar planes | actividades
que nos gustaria hacer.

17. La relacién que percibo entre mis otros/as hijos/as y mi hijo/a con sindrome de Down es positiva.

18. La atencidn a mi hijo/a con sindrome de Down hace que disponga de menos tiempo para
dedicarle a mi pareja.

19. Recibir a mi hijo/a con sindrome de Down nos ha unido mds a mi parejay a mi.

20. Mi pareja y yo tenemos dificultades a la hora de coordinarnos en los aspectos relacionados con la
educacién de nuestro/a hijo/a con sindrome de Down.

21. Considero que mi pareja es la principal fuente de apoyo en relacién a la crianza de mi hijo/a con
sindrome de Down.

22. Encuentro mucho apoyo en otras familias que, como nosotros, también tienen un/a hijo/a con
sindrome de Down.

23. Nuestra vida social se ha visto afectada por el hecho de tener un/a hijo/a con sindrome de Down.

24. Percibimos que la relacién con nuestros conocidos y amigos ha variado desde que tenemos un/a
hijo/a con sindrome de Down.

25. La crianza de un/a hijo/a con sindrome de Down supone gastos extra para la familia.

26. Considero que la Seguridad Social espafola cubre adecuadamente las necesidades sanitarias
basicas ocasionadas por el sindrome de Down.

27. En mi familia, hemos visto necesario reducir la jornada laboral de uno o varios miembros,
pensando en atender mejor las necesidades de mi hijo/a con sindrome de Down.

28. Desde que tengo un/a hijo/a con sindrome de Down tengo que ausentarme mds del trabajo.

29. Los servicios profesionales que se encargan de la atencién del sindrome de Down son
considerablemente caros.

30. Las creencias religiosas me ayudan o me han ayudado mucho a afrontar la situacién de mi hijo/a.
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' La autora de esta tesis (en el centro) al término de su presentacién y defensa en la
Universidad Auténoma de Madrid.

totales de las escalas sea de 0,693, es necesario tener en cuenta que la finalidad dltima de
Impact on Family Scale (Stein y Riessman, 1980) es medir el impacto que una enfermedad croé-
nica infantil provoca sobre el sistema familiar, mientras que el instrumento desarrollado en
la presente investigacion se centra nica y exclusivamente en la medicion del impacto que el
sindrome de Down causa a nivel familiar. La ausencia de un instrumento especifico evaluador
del impacto que el sindrome de Down provoca a nivel familiar, impide realizar una validez de
constructo mds especifica y delimitada.

4. La administracidn de la escala a la muestra estudiada ha revelado que el sindrome de Down
impacta de forma heterogénea y en diversos grados sobre las distintas variables del sistema fami-
liar, a pesar de que la crianza de un hijo con sindrome de Down es percibido por las familias como
un hecho que no altera ni trastoca la dindmica familiar en profundidad. La sensacion percibida en
dichas familias es de normalidad, idea acuflada ya por Cunningham en 1996.

5. Las familias declaran que el evento de mayor impacto relacionado con el sindrome de Down de
sus hijos estd relacionado con la primera noticia, o el momento de comunicacion del cuadro diag-
nostico del mismo. Aseguran que este momento es vivido como un evento total y absolutamente
inesperado, que les coge de improvisto y que por tanto, lo asocian con sentimientos de sorpresa,
confusidn e, incluso, tristeza.

6. As{ mismo, las familias manifiestan como un gran punto de impacto, la preocupacion que
mantienen sobre el tipo de futuro que tendrdn sus hijos, especialmente cuando los progenitores ya
no se encuentren a cargo del hijo con sindrome de Down. La incertidumbre sobre la clase de inde-
pendencia que tendrdn, el tipo de puesto profesional que podrdn desempefiar si asi fuera el caso,
o la calidad de sus futuras relaciones interpersonales, les mantiene en un estado de preocupacion
constante.

7. Por su parte, la carga financiera ocupa una de las primeras posiciones en relacion al impacto
mds acusado de la crianza del hijo con sindrome de Down. A pesar de que el presente estudio se
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ha realizado sobre una muestra que denota un estatus econémico medio — alto, se observa que
los gastos derivados de las necesidades originadas por el sindrome de Down (especialmente las
relacionadas con la cobertura médica, la atencidn educativa y los servicios de ocio) generan un
gasto extra en las familias, que supone una redefinicion y supervision de sus planes financieros.
Aunque las familias gocen de un nivel econémico satisfactorio, éstas manifiestan que la Seguridad
Social espafiola, a pesar de su cobertura sanitaria caracterizada por la universalidad y gratuidad, no
cubre gran parte de las necesidades bdsicas que derivan del sindrome de Down, por lo que se ven
obligadas a destinar cuantias extraordinarias de dinero a cubrir los costes que estas necesidades
producen, y que de otro modo podrian dedicar a otros fines.

8. No obstante, el impacto positivo percibido especificamente por la crianza y la convivencia
con un miembro de la familia con sindrome de Down es muy relevante. La muestra denota que la
adquisicidn de una nueva escala de valores humanos asimilada de una forma natural y nada artifi-
ciosa, se ha producido por convivir con una persona con sindrome de Down.

9. En la misma linea, los padres manifiestan sentirse apoyados durante el proceso de parentali-
dad de sus hijos con sindrome de Down, especialmente por sus parejas, en el caso de existir. Ade-
mds, los miembros de la familia directa y extensa son considerados como un recurso fundamental
de apoyo, incluso en los procesos de educacion del propio hijo. Los profesionales dedicados al
dmbito de la atencion médica, de la educacidn o de los servicios especializados constituyen otra
fuente de recursos de sobresaliente valor para las familias.

10. La existencia de este conjunto de factores que provocan un impacto positivo en el sistema
familiar puede denotar la idea de la existencia de una cierta ventaja del sindrome de Down sobre
otro tipo de discapacidades de etiologia diversa. Resulta un dato relevante observar que el 94% de
la muestra estudiada manifiesta su acuerdo con la idea de que tener un hijo con sindrome de Down
es una ventaja frente a la posibilidad de tener un hijo con autismo, pardlisis cerebral o trastorno
del desarrollo. Este hallazgo concuerda con la tendencia de la investigacion actual que baraja la
perspectiva de la existencia de una cierta posicion de primacia del sindrome de Down sobre otro
tipo de discapacidades, fundamentalmente porque el sindrome de Down no presenta de manera
inherente ciertas particularidades que pueden conllevar a un mayor estrés parental, como son los
trastornos de comunicacion, conducta o comportamiento mds frecuentes, por ejemplo, en tras-
tornos del espectro autista.

CONCLUSION

Es preciso sefialar que las tres fases de la investigacion se han centrado en analizar de qué forma la
crianza de un hijo con sindrome de Down y la convivencia con el mismo dentro del seno familiar
impacta sobre sus miembros, asi como en el funcionamiento del sistema. El impacto observado en
las familias estudiadas es variable, a pesar de que se han podido determinar unos puntos comunes
en donde se advierte un impacto mds y menos positivo. Conociendo los aspectos en las que las
familias son mds débiles o presentan mayores necesidades, se pueden esbozar planes de interven-
cién personalizados y con un mayor ajuste a las necesidades de cada caso. Conocer los aspectos
mds fuertes de los sistemas familiares implica que éstos puedan ser utilizados para apoyar a otro
tipo de familias o para disefiar planes de accion centrados en potenciar este tipo de variables, pu-
diendo, al mismo tiempo, reforzar aquellas menos consistentes.

La idea clave es que la calidad de vida de la persona con sindrome de Down se encuentra estre-
chamente vinculada a la calidad de vida de cada uno de los miembros que conforman su entorno
mds cercano, en este caso la familia. Por este motivo, se hace necesario que los profesionales de-
diquen su atencidn a conocer en profundidad todas y cada una de las necesidades que del sistema
familiar emanan, para de este modo, garantizar una atencion efectiva y de calidad, que se traduzca
en una mejora real de la calidad de vida de las personas con discapacidad.
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