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PSYCHO-SOCIAL ADAPTATION PRO-
BLEMS IN MOTHERS OF CHILDREN
CARRYING DOWN SYNDROME

SUMMARY
his descriptive study analyses possible psy-
I cho-social problems for mothers of children
carrying Down Syndrome. It was carried
out in a Treatment and Early Stimulating Unit in a
Brazialian university. A structured outline of inter-
views was prepared for data collecting, and applied
to a group of 13 women with children carrying
D.S. regularly attending the unit. All behaviors
were codified and grouped according to common
adapting difficulties recorded by Callista Roy.
Being the ‘self-assessment’ the commonest pro-
blem in all of them. Bio-psycho-social impair-
ments were identified in those women not only for
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the D.S. diagnosis suffered from their children but
for a certain fear to society pre-concept. The lack
of knowledge and information about the illness as
well as the paramount importance of an early sti-
mulation and treatment contributed to magnify
those adapting problems. The conclusion the study
presented was there is a compensating adapting
level of self-assessment in the analyzed women.

Key words: Down Syndrome, adapting pro-
blems, nursing theory.

RESUMEN

studio de descriptivo que objetivé analizar
Elos problemas de adaptacién psicosocial de

madres de nifios portadores de Sindrome de
Down. Fue desarrollado en un servicio de trata-
miento y estimulacién precoz, de una universidad
brasilefia. Fue utilizado un guién estructurado de
entrevista para recogida de datos, aplicado en un
grupo formado por 13 mujeres que poseen hijos
portadores de este sindrome acompafiados en el
referido servicio. Los comportamientos fueron
codificados y agrupados con base en los problemas
comunes de adaptacion presentados por Callista
Roy. Se constato que los problemas de adaptacion
se concentran en el modo del autoconcepto. Se
verificé que los trastornos biopsicosociales identi-
ficados en estas mujeres fueron causados tanto por
el diagnéstico del Sindrome de Down, que acome-
ti6 sus hijos, cuanto por el miedo del preconcepto.
La carencia de conocimiento sobre la enfermedad
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y la importancia del tratamiento y de la estimula-
cién precoz también aporté para la manifestacion
de esos problemas de adaptacién. Se concluye que
las mujeres presentaban nivel de adaptacién com-
pensatorio en su autoconcepto.

Palabras clave: Sindrome de
Adaptacion, Teoria de Enfermeria

Down,

INTRODUCCION

El Sindrome de Down puede ser definida como
una alteracidn genética, especificamente debido a
una trisomia en el grupo G del cromosoma 21. En
el caso del Sindrome de Down, ocurre un error en
la distribucioén y, al revés de 46, las células reciben
47 cromosomas. La trisomia 21 simple o padrén se
caracteriza por la condicién en la cual la persona
posee 47 cromosomas en todas las células. La
segunda clase, la trisomia mosaico, es definida
como la alteracién genética que compromete ape-
nas parte de las células, o sea, algunas células tie-
nen 47 y otras tienen 46 cromosomas. Existe atn la
trisomia por traslocacién, en la cual el cromosoma
extra del par 21 se queda adherente a otro cromo-
soma. En ese caso, aunque el individuo tenga 46
cromosomas, es portador del Sindrome de Down
(Jorde, 1999).

Esas modificaciones en el genotipo generan
caracteristicas semejantes entre los portadores de
tal deficiencia, tornandolos diferentes de las demas

personas consideradas normales. Los portadores de
esta alteracién cromosdmica tienen trazos caracte-
risticos a su condiciébn como: crdneo pequeio,
achatado antero-posteriormente, faz lisa, rostro
redondeado, malares salientes, nariz pequeiia,
debido a hipoplasia de huesos faciales y nasales,
ojos diminutos con presencia de epicanto, iris con
manchas de Brushfield, orejas menores que los
nifios normales, palato en ojiva, labios groseros y
macroglosia, aumentando la desproporcién con la
boca relativamente pequefia, anormalidad en los
dientes permanentes, piel blanda y floja, presen-
tando pliegues, principalmente en el cuello. Los
dedos cortos y groseros al lado del alongamiento
de la palma de las manos. Encurvamiento de la
ultima falange del dedo minimo y pliegue simies-
co. Los dérganos genitales son de pequefio tamatfio,
pudiendo haber displasia de pelve. Hay hipotonia
muscular con aumento de elasticidad articular.
Defectos cardiacos e intestinales son frecuentes,
allende infecciones repetidas del aparato respirato-
rio y nanismo (Behrman, R. E., Kliegman, R. M.,
& Jenson, H. B., 2002; Lima, 1997).

Se sabe que problemas durante la gestacion
como crisis emocionales, traumas mecanicos, O
mismo el uso de drogas, no son causadores de esta
alteracion, ya que la misma es de naturaleza gené-
tica, desarrollada después de la fecundacion.

El Sindrome de Down ocurre, en Brasil, en la
proporcién de un en 600 nacimientos, estimdndose
asi, cerca de ocho mil nuevos casos anualmente, no
habiendo ain cura para tal anomalia, sino, trata-
miento sintomadtico, allende programas de estimu-
lacién precoz y de apoyo al deficiente (Ministerio
de la Salud,1994).

Delante de la certeza de no cura, de los trazos
diferenciados y de las caracteristicas inherentes a
los portadores del referido sindrome, millares de
mujeres, a cada afio estdn sujetas a vivir la frustra-
cién por no tener un hijo que pertenezca a los
padrones usuales de salud y semejante a los demds
nifios. El chasco seguido de labilidad emocional es
inevitable a la mayorfa de esas madres que son
informadas de que sus nifios son especiales, ya que
este sindrome viene acompafiada de la carga social
que atribuye a su hijo un status de ser inferior,
menos capaz, anormal con relacién a los demads.
Para la madre, que engendré este nifio, en el
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momento en que es informada que su hijo posee tal
sindrome, se queda el miedo de ser culpada, juzga-
da por ser genitora de algo tan diferente y conde-
nada a cuidar, educar, proteger y amar a su hijo
muchas veces sin apoyo.

De esa forma, es notada la importancia del
desarrollo de acciones que suministren mayor
apoyo y ajustamiento de esas mujeres a su nueva
condicion, considerando que son ellas que irdn a
necesitar mayores informaciones, estabilidad men-
tal, espiritual y afectiva para proporcionar a sus
hijos una mejor calidad de vida bajo sus atencio-
nes.

Caso no haya soporte y apoyo a la esta madre,
la misma puede reaccionar de manera ineficaz la
esta situacion y, por fin, comprometer su bien estar
mental, fisico y social y consecuentemente el cui-
dado que ofrece a su hijo.

Por comprender qué las madres viven, compar-
ten y acompafian el desarrollo de sus hijos, este
estudio considera importante identificar los proble-
mas de adaptacién psicosocial que el Sindrome de
Down causa a estas mujeres. Asimismo, es posible
desarrollar un método de asistencia especifico para
tal grupo de personas, de acuerdo con los proble-
mas de adaptacion encontrados, mejorando, por
tanto, su calidad de vida y, consecuentemente la
calidad del cuidado prestado por ellas a sus hijos.

Con base en este contexto, objetivamos anali-
zar los problemas de adaptacién psicosocial de
madres de nifios con Sindrome de Down, visando
aportar para la mejoria del cuidado prestado a esa
poblacion.

MATERIAL Y METODO

Estudio descriptivo, con andlisis cualitativo
que tuvo como foco los problemas de adaptacién
de madres de nifios portadoras de Sindrome de
Down. Este tipo de trabajo tiene como finalidad
proporcionar una aproximacién con el fenémeno
estudiado, asi como una mayor percepcioén acerca
del asunto, bien como su exposicién detallada. En
ese tipo de pesquisa, los hechos son registrados,
clasificados e interpretados, sin que el pesquisidor
interfiera en las informaciones logradas (Cervo &
Bervian, 1983; Andrade, 1998).

La pesquisa fue desarrollada en ntcleo de tra-
tamiento y estimulacién precoz, vinculado a una
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maternidad-escuela de la Universidad Federal de
Ceard - Brasil. Este centro es compuesto por pro-
fesionales como enfermeros, médicos, fisiotera-
peutas, fonoaudidlogos, psicologos, terapeutas
ocupacionales y asistentes sociales; que ofrecen
servicio a nifios portadores de déficit neuroldgico,
motor o cognitivo.

Normalmente son las madres que acompafian
esos nifios a las consultas realizadas en este nticleo.
Las mismas pueden participar de las sesiones tera-
péuticas como también pueden se quedar en la
antesala. No existen, sin embargo, grupos de auto-
ayuda entre esas madres o encuentros pre-estable-
cidos junto a los profesionales de este local para un
posible acompafiamiento a las mismas.

El grupo investigado fue constituido por 13
madres de nifios portadoras de Sindrome de Down,
las cuales fueron seleccionadas obedeciendo al cri-
terio de accesibilidad, no dependiendo de color,
raza, procedencia, religion, edad o nivel socio-eco-
némico cultural.

Fue utilizado como instrumento de recogida de
datos un guién estructurado de entrevista. Por
medio de la entrevista, fue posible lograr una per-
cepcidn inicial sobre las respuestas causadas por el
hecho de su hijo ser portador del Sindrome en
cuestiéon (Nanda, 2000).

El guién utilizado en la entrevista fue basado
en un material desarrollado para la aplicacion de
los Modelos Conceptudis del Proceso de

Enfermeria (Christensen & Kenney, 1995). Este
guién fue compuesto por preguntas especificas
dirigidas al Modelo de la Adaptacién de Roy, en
este caso, dirigidas a los modos de adaptacion psi-




Cultura de los Cuidados = 71

cosocial. La entrevista fue compuesta de una pri-
mera parte de dados de identificacion; las cuestio-
nes conductivas de la recogida de datos fueron del
tipo abiertas a fin de posibilitar un mayor ahonda-
miento acerca de la tema.

La recogida de datos ocurrié simultdneamente
a los servicios de los hijos de las participantes por
los profesionales del nicleo, en febrero de 2004.
Antes de la realizacién de cada entrevista hubo la
identificacion de la pesquisidora a la entrevistada y
una explicacién previa sobre el trabajo en cuestion.
Subsiguiente a eso ocurri6 la firma del término de
consentimiento por parte de cada participante,
autorizando por medio de esta la obtencion y la uti-
lizacién de sus informaciones. Las participantes de
la pesquisa fueron debidamente aclaradas en cuan-
to a la finalidad del estudio, en cuanto a la impor-
tancia de su participacién en el mismo, y en cuan-
to a la garantia de su anonimato.

Los datos fueron organizados con base en el
andlisis del contenido, especificamente el andlisis
tematico que incluyé cinco momentos. En el pri-
mer momento fue hecha la escucha, transicién y
lectura exhaustiva de cada entrevista. Lo segin
momento fue caracterizado por la codificacion de
los comportamientos identificados en cada entre-
vista. En el tercer momento fue hecha la agrupa-
cién de estos codigos, teniendo como base los
diagndsticos referentes a los problemas de adapta-
cién. Se utilizé como base las respuestas humanas
encontradas en la taxonomia de la NANDA. El
cuarto momento incluyé la organizacién de los
diagnésticos de acuerdo con cada modo de adapta-
cion psicosocial. En el quinto momento fue hecha
la discusion de las categorias de acuerdo con los
conceptos presentados en el modelo de la adapta-
cion de Roy.

RESULTADOS Y DISCUSION

Los problemas de adaptacidn identificados son
relacionados predominantemente al Modo del
Autoconcepto, siendo encontrados en este modo
las siguientes respuestas humanas:
* Estrategias Defensivas de Resolucién Individual;
¢ Disturbio de Autoestima;
¢ Enfrentamiento Individual Ineficaz;
e Miedo;
* Negacion Ineficaz.

Con relacion a la respuesta humana Estrategias
Defensivas de Resolucion Individual, la mujer pro-
yecta una autoevaluacion falsamente positiva,
autoprotectora que la defiende contra amenazas
externas como puede ser observado en las declara-
ciones a continuacion:

“Por cuenta de mi problema, me torné una per-
sona muy atrancada para el mundo, hablo lo que
pienso solo para mi. Ni a mio esposo yo desaho-
go”. (Entrevistada 1)

“Al inicio yo no queria salir, evitaba las otras
personas. Yo se quedaba adentro de casa y no que-
ria que los otros a viesen; quisiera esconder la
nifia para siempre” . (Entrevistada 4)

“Luego cuando ella nacio, no pasé el hecho
para mi esposo. Después de un mes yo hablé, con-
versé con él” .(Entrevistada 10)

Todos esas declaraciones caracterizan tentati-
vas de autoproteccién contra amenazas como la
culpa, el preconcepto y la soledad. Algunas madres
demuestran comportamientos defensivos como lo
de autojustificacion a través de la cual intentan
comprobar que no cometieron error alguno y que
por eso su hijo debia ser normal. Hay mujeres que
hacen uso del recogimiento manifestando: retrac-
cion, prefiriendo guardar a si sus problemas ya que
no consiguen expresar sus emociones, sentimien-
tos, fragilidad. Otra forma de autoproteccion
demostrada fue la accién de esconder el hijo con el
intento de protegerlo del preconcepto, de las pre-
guntas, de las miradas curiosas.

Otra respuesta humana encontrada fue
Disturbio de Autoestima, atn inserida en los pro-
blemas de autoconcepto. Esta es caracterizada por
expresiones de culpa y vergiienza, incapacidad;
verbalizacién autonegativa (Nanda, 2000). Fue
relatado por apenas una de las entrevistadas.

“Digo cosas que no debo para mi hija, me con-
deno demds. Me pregunto por qué yo no mori a la
hora del parto. (...) Soy aiin subvertida con la
enfermedad de ella (...) Necesito ocupar mi mente.
Me siento iniitil” (Entrevistada 8)

Sentimientos como inseguridad, incapacidad y
culpa, hacen que esta mujer continde desarrollando
estrategias defensivas, perjudicando asi su proceso
de adaptacion.

Algunas mujeres presentaron Enfrentamiento
Individual Ineficaz que es definido como siendo la
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incapacidad de desarrollar una evaluacion eficaz
de los agentes estresores, escogiendo inadecuada-
mente las respuestas practicadas (Nanda, 2000). El
relato a continuacién es un ejemplo disto:

“Quiso rechazar ella en el comienzo. Pasé mds
de dos meses llorando todos los dias que yo mira-
ba a ella, pensé en donarla (...) Pero mi hija mds
vieja me convencio a quedarse con ella: ‘Madre,
ella no tiene culpa de haber nacido asi’”.
(Entrevistada 4)

El rechazo inicial fue posteriormente superada,
después el establecimiento de un sistema de sopor-
te, aqui representado por la familia, el cual aportd
para satisfacer la necesidad de aceptacion por parte
de esta madre.

Fue encontrada también la respuesta humana
Miedo, la cual fue destacada como Miedo del pre-
concepto, siendo citadas como situaciones desen-
cadenantes el miedo de salir de casa, el miedo que
las personas dirfan a su hijo y qué eso causaria a él.

“Ellos siempre miraron diferente y atin miran
ast hasta hoy. En el comienzo yo ni salia en la calle
con mi hijo. Tenia miedo que las personas perci-
biesen qué él tenia Down y comentasen, eso me
aquejaria”. (Entrevistada 01)

Otra respuesta humana encontrada relacionada
al modo del autoconcepto fue Negacion Ineficaz
que es definida como una tentativa consciente o
inconsciente de recusar el conocimiento o sentido
de un evento (Nanda, 2000). Esta respuesta huma-
na fue expresa por comportamientos como: duda,
bargafia y no-aceptacién, identificados en las
declaraciones a continuacion:

Nadie dice que ella tiene nada (...) A veces yo
aun dudo que ella tiene Down, a causa de sus acti-
tudes. (Entrevistada 07)

“Hice mucha promesa para mi hijo tener salud
y ser un nifio normal. Tengo muchas avin impaga-
das. Por eso no peluqueo de él, iré a cortar solo
cuando él tenga cuatro arios” . (Entrevistada 1)

“Yo siempre creia que él no tenia nada de mds,
negaba que él pudiese tener el sindrome”.
(Entrevistada 2)

La madre duda del diagndstico o intenta encon-
trar en su hijo alguna evidencia que ofrezca la
esperanza de que él no posea realmente el sindro-
me. Este comportamiento también surge de la
carencia de conocimiento por parte de esas madres
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que no consiguen percibir el potencial de desarro-
llo de sus hijos.

En el modo de autoconcepto, fueron identifica-
das cinco respuestas humanas badsicamente relacio-
nadas al diagnéstico del sindrome en si y al miedo
del preconcepto por parte de esas madres. Algunas
mujeres manifestaron comportamientos defensivos
como esconder el hijo y recogerse adentro de su
casa. Percibimos qué algunas madres no lograron
enfrentar la situacion de manera eficaz y que algu-
nas hicieron uso de la negaciéon como tentativa
autoproteccion.

El Modo de Interdependencia enfoca las rela-
ciones reciprocas de ofrecer y de recibir afecto,
respeto y valor (Lopes , Aradjo & Rodrigues,
1999). Las relaciones interpersonales son visas, en
este modo, como un significante sistema de sopor-
te, a través de lo cual el individuo puede si desa-
rrollar y ser edificado (Costa, 2001).

En este modo de adaptacién fue identificada la
respuesta humana Interaccion Social Perjudicada,
en la cual el individuo comparte de relaciones insu-
ficientes o exageradas o de una calidad no efectiva
de cambio social (Nanda, 2000).

“Me torné una persona violenta. Suelo no ser,
pero cuando alguien habla de mi hijo, me quedo
violenta y brego mismo (...) Avn sufro muy precon-
cepto”. (Entrevistada 12).

Solo de imaginar que uno fuese a mirar dife-
rente para mi hijo, eso me enojaba. (...) Atn exis-
ten los comentarios llenos de cuita. Eso me aburre,
me quedo el dia entero para bajo”. (Entrevistada 9)

En cuanto al modo de interdependencia, fue
identificado apenas una respuesta humana, y ésta
fue demostrada en trechos de entrevista donde se
observd que los problemas de adaptacion referen-
tes a este modo estdn intimamente relacionados al
preconcepto social.

En el modo de desempefio de papeles, la salud
y la enfermedad pueden interferir a la medida que
cada papel solo existe con relacion al otro, y estas
condiciones pueden reflejar directa o indirecta-
mente en la funcién que el individuo ejerce (Costa,
2001). En este modo fue identificada la respuesta
humana Control Ineficaz del Régimen Terapéutico
Familiar, que puede ser ejemplificada en el relato a
continuacion:
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“Empecé el tratamiento cuando ella tenia a eso
de tres meses, pero desde el ario pasado que no
vamos mds alld, estoy en el fin del embarazo y no
puedo salir de casa”. (Entrevistada 11)

Fue percibido qué el real motivo de la suspen-
sién del tratamiento fue la carencia de conocimien-
to de esta madre acerca de la importancia del trata-
miento para el desarrollo de su hijo, ya que este
nifio no comparece al servicio hay un afio. El tre-
cho siguiente es un ejemplo disto:

“Resisti mucho en traerla. Solo vinimos a
empezar el tratamiento cuando ella tenia un aiio. Y
solo aqui recibi todas las informaciones que era
Down y de como cuidar del bebé” . (Entrevistada 4)

Por la declaracién anterior se percibe la incapa-
cidad de estas madres en controlar el régimen tera-
péutico de su hijo. Se observo que esto fue influen-
ciado por la falta de informaciones por parte de
estas madres sobre la enfermedad del hijo y sobre
como el tratamiento y la estimulacién precoz son
importantes para el desarrollo de este nifio.

CONSIDERACIONES FINALES

Percibimos qué los trastornos biopsicosociales
identificados en estas mujeres fueron causados
tanto por el diagnostico del Sindrome de Down,
cuanto por el preconcepto. La carencia de conoci-
miento sobre la enfermedad y sobre la importancia
del tratamiento y de la estimulacién precoz tam-
bién aportd para la manifestacion dieses problemas
de adaptacion.

La familia y el cényuge fueron los principales
sistemas de soporte y éstos fueron importantes
para el enfrentamiento de la situacién por parte de
esas madres. Hemos Percibido también que cuan-
do estos sistemas de apoyo no logran desempefar
su funcién de soporte, el proceso de adaptacion de
esa mujer es perjudicado. Notamos que la madre
tiende a percibirse como el otro significante para
su hijo, justificado por la percepcién del hijo como
deficiente y que requiere mayor cuidado y dedica-
cién.

Concluimos que el Sindrome de Down, por ser
una enfermedad congénita inesperada e irreversi-
ble, causa grandes transformaciones en la vida de
estas madres. De esta forma, los profesionales que
dan soporte a esas mujeres tienen grande responsa-
bilidad en su proceso de adaptacion, visto que son

las mayores fuentes de informaciones para esas
madres. La asistencia de enfermeria debe ser apu-
rada a fin de minimizar los trastornos biopsicoso-
ciales causados por el Sindrome de Down.
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