TESIS PUCP

PONTIFICIA
UNIVERSIDAD

CATOLICA
DEL PERU

FACULTAD DE LETRAS Y CIENCIAS HUMANAS
ESPECIALIDAD DE PSICOLOGIA

SENSITIVIDAD MATERNA AUTOREPORTADA EN MADRES DE NINOS
CON SINDROME DE DOWN

Tesis para optar por el titulo de Licenciada en Psicologia con mencion en Psicologia
Clinica que presenta la bachillera:

REGINA VERONICA CHAVEZ SANEZ

ASESORA: KATHERINE FOURMENT SIFUENTES

LIMA-PERU

2014

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




S VENER,

T+l % | N s0AD
TESIS PUCP % Gh/sRsiD

DEL PERU

Agradecimientos

Le agradezco a Dios por acompafiarme y guiarme a lo largo de mi vida, por darme salud e

iluminar mi mente para lograr mis objetivos, y por darme una vida llena de aprendizajes.

A mis padres, por darme la oportunidad de tener la mejor educacién, y por ser un
excelente ejemplo de perseverancia, nobleza y entrega, valores gue me han permitido ser

una persona de bien.

A mi hermana, por llenar mi vida de alegria, por ser el pilar fundamental que me sostiene,
y tener siempre un consejo sabio y oportuno para mi. Por darme animos y exigirme a dar

mi mayor esfuerzo.

A mi complice de vida, por impulsarme a luchar por mis suefios y darme aliento cada vez

gue la fuerza y el optimismo ceden en mi. No solo por alentarme, sino por luchar conmigo.

A mi asesora, por su constante apoyo, por sus aportes, comentarios y sugerencias
durante el desarrollo de esta investigacion. Por su enorme paciencia durante todo el

proceso y por creer en mi.

Finalmente, a cada una de las madres que tuvo la disposicion de abrirme las puertas a su
mundo y dejarme entrar en sus vidas de manera desinteresada. A ellas mi agradecimiento
mas sincero por hacer posible este estudio, pero sobre todo mi respeto y admiracion por

el inmenso amor y cuidado que tienen hacia sus hijos.

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP 32-}‘65;_'}:‘;;'}3“"

DEL PERU

Tabla de contenidos

1 0o [ o o[ ) o S 1

17127 (o o o TSR 11
PArtICIPANTES ... 11
1Y 1= o [ To oo 11
[ (0Tt =T [/ o] (o U 13

LTS U1 2= Uo [0 1 URSPPRR 15

DISCUSION ...t 23

Referencias

Anexos

Anexo A: Consentimiento informado

Anexo B: Ficha de datos

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP 32'1'-‘65,_'}2'}3“"

DEL PERU

RESUMEN
Sensitividad materna autoreportada en madres de nifios con sindrome de Down

Esta investigacién tiene como objetivo describir las caracteristicas de la sensitividad materna
reportada en un grupo de madres de nifios con sindrome de Down. Se cont6 con la participacion
de 15 madres entre 35 y 51 aflos (M= 41.5, DE=4.4), con un grado de instruccién superior
completa, y con la presencia del padre del nifio en la dindmica familiar. Los menores, 11 varones y
4 mujeres, tienen un diagndstico de sindrome de Down, y edades entre 3 y 5 afios (M =46.7meses,
DE =8.4).

Se aplicé al Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set (MBPQS) a modo de autoreporte. Los
resultados obtenidos muestran que si bien este grupo reporta tener una sensitividad por debajo del
criterio tedrico, tiene puntuaciones mayores que otra investigacion con una muestra similar de
madres de nifios con TEA. Reportan, ademas, que su compromiso emocional y conductual, y su
capacidad para proporcionar seguridad al nifio es acorde al ideal. Sin embargo, refieren tener
dificultades en su manera de reaccionar frente a situaciones de tensién y angustia, y en la
negociacion de limites.

Finalmente, estas madres reportan tener un nivel adecuado de sensitividad, siendo capaces, desde
su percepcién, de leer y responder adecuadamente a las sefiales de sus hijos.

Palabras clave: Sindrome de Down, Sensitividad Materna, Maternal Behavior for Preschoolers Q-
Set, MBPQS

ABSTRACT
Maternal self-reported sensitivity in mothers of children with Down syndrome

This research aims to describe the characteristics of maternal sensitivity reported in a group of
mothers of children with Down syndrome. For this purpose, 15 mothers between 35 and 51 years
old (M= 41.5, SD= 4.4) participated, all of them with a third level education stage completed, and
feeling the presence of their partner in the family dynamics. The children, 11 males and 4 females,
have a diagnosis of Down syndrome, and have ages between 3 and 5 years (M = 46.7months, SD
=8.4).

The Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set (MBPQS) was assessed as a self-report. The results
show that as much as these mothers reported a sensitivity level below the criterion score, they
scored better than another study with a sample of mothers of children with ASDs. They also
reported that their emotional and behavioral commitment and their ability to provide security to their
child is according to the ideal criterion. However, they reported to have difficulties in the way they
react to situations of tension and anxiety, and negotiating boundaries with their children.

In general, these mothers reported to have an adequate level of sensitivity, being able, from their
point of view, to read and respond properly to the signals of their children.

Key Words: Down syndrome, Maternal sensitivity, MBPQS, Maternal Behavior for Preschoolers Q-
Set, MBPQS
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Sensitividad materna autoreportada en madres de nifios con sindrome de Down

Diversas investigaciones revelan que entre una madre y su hijo se produce una
serie de encuentros, tanto sensoriales como afectivos, que van dandole forma a la mente
del bebé y la organizan (Ainsworth, Blehar, Waters & Wall, 1978; Posada, Kaloustian,
Richmond & Moreno, 2007): mirarse el uno al otro, tocarse, jugar, intercambiar
expresiones faciales y posturas corporales al interactuar, son acciones que modelan
patrones de comunicacion y regulacion mutua (Lecannelier, 2006). De esta manera, se
reconoce que las primeras interacciones entre el nifio y su cuidador primario tienden a
convertirse en una estructura interna, es decir, en un sistema representacional (Marrone,
2001; Pinedo & Santelices, 2006).

Estas primeras relaciones afectivas con los cuidadores primarios constituyen uno
de los pilares de la personalidad humana (Freud como se cita en Lecannelier, 2006); en
efecto, Bowlby (1969, 1973, 1980) conceptualiza la predisposicion de los seres humanos
a establecer vinculos con personas en particular bajo el nombre de apego, describiendo el
resultado que produce el tipo de experiencias tempranas y la figura vincular en el
desarrollo del nifio. Esta teoria intenta exponer la razén por la cual los seres humanos
tienden a formar lazos afectivos fuertes, selectivos y perdurables; y como la amenaza de
alteracion de estos vinculos genera intensas emociones, pudiendo éstas ser el eje central
de la diferenciacion entre salud y psicopatologia.

Es asi como las conductas que permiten instaurar relaciones significativas entre el
cuidador y el nifio surgen a partir de representaciones internalizadas, a las cuales Bowlby
(1969, 1973, 1980) define como estilos de apego (que generan posteriormente modelos
internos 0 mapas representacionales), que se originan en base a la accesibilidad o
inaccesibilidad de la figura vincular, y que proporcionan una base mas o menos segura al
nifo. Asi, esta teoria sostiene que la seguridad del apego infantil surge de una historia
gque involucra los cuidados sensibles por parte de la madre en respuesta a las sefales del
bebé (Ainsworth et al., 1978). Cabe resaltar en este punto que si bien el apego
usualmente se genera en relacion a la madre, puede ser establecido con cualquier
persona que haga sus veces, sea varon o mujer, a quien se denomina cuidador primario
(Ainsworth, 1978; Sanchis, 2008).

De acuerdo con Meins, Fernyhough, Fradley y Tuckey (2001), la sensitividad
materna se define en términos de la capacidad de la madre para percibir y reconocer las

demandas y necesidades emocionales, fisicas y cognitivas de su hijo, y responder a ellas
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de manera pronta y apropiada (Ainsworth et al., 1978). Dicho en otras palabras, se trata
de aquel comportamiento de la madre que responde de manera contingente a las sefales
del nifio, proporcionando el estimulo de entrada necesario y siendo capaz de seguir su
iniciativa (Spiker, Boyce & Boyce, 2002). Bowlby (1969), por ejemplo, hace hincapié en el
impacto que tiene la capacidad de las madres para percibir, interpretar y responder a las
sefales del nifio, en el futuro desarrollo del infante, afirmando que los cuidadores
calificados como sensibles son significativamente mas propensos a tener bebés seguros a
diferencia de los bebés que estan bajo el cuidado de aquellos calificados como menos
sensibles (Atkinson et al., 2000; De Wolf & van 1Jzendoorn, 1997).

Adicionalmente, otros autores enfatizan en que lo que distingue a las madres
insensibles de las que son sensibles no es precisamente la falta generalizada de
respuesta, sino mas bien la adecuacion de ésta en relacion a las necesidades de su hijo
(Meins et al., 2001).

De manera mas especifica, desde la teoria de Ainsworth (1979), esta capacidad
materna puede evaluarse en base a cuatro componentes: el primero es la conciencia de
la madre en relacién a las sefales del nifio, es decir, al grado de conocimiento que tiene
sobre sus necesidades. En ese sentido, se considera tanto la disposicion de la madre
para recibir las iniciativas de comunicacién de su hijo, como su habilidad para percibir
dichas sefiales. Esto ultimo consta de diferentes matices que van desde el poder distinguir
sefales bastante sutiles hasta la necesidad de que el nifio proporcione sefales claras y
constantes para poder entenderlas (Ainsworth, 1979).

El segundo componente se refiere a la habilidad de la madre para interpretar
adecuadamente las sefiales de su hijo. Para esto, es importante que la percepcién que
tiene la madre sobre las necesidades del nifio no esté distorsionada por sus propios
contenidos mentales a través de mecanismos defensivos, con la finalidad de evitar que
sus deseos y fantasias se apropien de la interpretacion de las sefales del menor
(Ainsworth, 1979).

Por otro lado, si bien la madre puede cumplir con los dos primeros puntos, es
decir, puede ser consciente de las sefales de su hijo e interpretarlas adecuadamente,
puede que no responda a ellas de manera apropiada. Por tal razén, el tercer componente
tiene relaciébn con tener respuestas adecuadas a las sefiales del nifio, dentro de la
situacion en la que se generen. En ese sentido, la madre deberia tener la habilidad de
entender el porqué del comportamiento del nifio en determinado contexto, de tal manera

que logre responder acorde a dicha necesidad. Adicionalmente, si bien es importante
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responder a las necesidades fisicas, emocionales y cognitivas del nifio, también es
importante que la madre sea capaz de frustrar levemente sus demandas, pues no se debe
confundir el ser sensitiva con el complacer al bebe en todos sus deseos (Ainsworth,
1979).

Finalmente, el cuarto componente tiene relaciéon con la prontitud de la respuesta
de la madre a las sefiales del nifio. Se considera, por ejemplo, que la latencia debe ser
convenientemente reducida para que el nifio pueda establecer una relacion de
contingencia o causalidad entre sus acciones y la respuesta que la madre proporciona a
estas, lo cual contribuye ademas al sentido de control que tiene el nifio sobre su ambiente
(Ainsworth, 1979).

En adicidn, algunos otros autores mencionan que la sensitividad tiene relacién con
las experiencias tempranas de la madre con sus propias figuras vinculares y los cuidados
que éstos tuvieron con ella. Es decir, estas representaciones internalizadas generadas en
base al estilo de apego, guian las respuestas afectivas y conductuales con las que los
seres humanos responden a los demas y por tanto, a los requerimientos de los nifios que
se encuentran a su cargo. Asi, segin el modo en que estos adultos se relacionaron con
sus propios cuidadores, han desarrollado un sistema representacional con un menor y
mayor numero de respuestas sensibles (Biringen & Robinson 1991; Pinedo & Santelices,
2006), generando menor 0 mayor sostenimiento oportuno y tranquilizador como respuesta
a las expresiones de su hijo (Benoit, Zeanah & Barton, 1989; Burrous, Crockenberg &
Leerkes, 2009; Fonagy et al., 1991).

Por lo expuesto previamente, la importancia de la respuesta materna en el
desarrollo del nifio ha sido bastante documentada, especialmente en torno a las primeras
interacciones madre-hijo (Wheeler et al., 2010). La adecuacién de la respuesta materna
es considerada un factor importante ya que es la Unica muestra que el infante tiene sobre
la capacidad de su madre para realizar una lectura acertada de sus estados mentales
(Leerkes, Crockenberg & Burrous 2004), ademas de haber sido determinada por algunos
autores como predictiva de adaptacion emocional y desarrollo psicosocial (Ainsworth et
al., 1978; Shin, Park & Kim, 2006).

En ese sentido, algunos elementos del desarrollo del nifio como seguridad
emocional, comportamientos de independencia, facilidad social, habilidad verbal,
competencia simbdlica y logros intelectuales estarian relacionados a la capacidad de las
madres de ser sensitivas con sus hijos (Bornstein & Tamis-LeMonda, 1989; Bornstein,
Tamis-LeMonda & Haynes, 1999, Tamis-LeMonda, Briggs, McClowry & Snow, 2009). De
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igual manera, algunos estudios asocian bajos niveles de sensitividad materna con
desregulacion afectiva en los nifios, lo cual aumenta la probabilidad de dificultades de
comportamiento (Ainsworth et al., 1978). De este modo, se infiere que el cuidador primario
es uno de los principales responsables de favorecer, dificultar o impedir el desarrollo
cognitivo, emocional y social del bebé (Miralles, 2005).

De este modo, se entiende que la sensitividad materna facilita un intercambio
mutuo, reciprocamente satisfactorio, que aumenta la frecuencia con la que ambos
miembros de la diada buscan entablar una interaccion (Anderson, como se cita en Shin et
al., 2008). Por esta razon, se considera que la disponibilidad emocional de ambas partes
es un indice prominente de la adaptacion en la diada madre-hijo (Bornstein & Tamis-
LeMonda, 1989), por lo que se entiende que tanto las variables de la madre como las del
nifio son esenciales para definir el tipo de relaciéon que se dara entre ambos.

En relacién a las variables de la madre, diversos autores coinciden en que
posiblemente la influencia mas sobresaliente sea la salud mental, aseverando que las
madres emocionalmente vulnerables responden de manera menos sensitiva a lo
deseable, principalmente con nifios mas demandantes (Pianta, Scroufe y Egeland, 1989).
Se reporta, por ejemplo, que aquellas madres que presentan desérdenes del estado de
animo hacen menor uso de interacciones verbales con sus hijos (Jouriles, Murphy &
O’Leary, 1989), muestran menos expresiones faciales positivas y procuran menos
estimulaciéon que las madres emocionalmente estables (Wheeler et al, 2010). Por esta
razon, se puede establecer que el estado emocional de la madre es un factor que impacta
directamente en su capacidad para atender las sefiales del nifio, favoreciendo o
dificultando una relacién saludable entre ellos.

Una segunda caracteristica destacable es el nivel de educacion: autores como
Burrous et al. (2009) aseveran que una mayor educacion podria mejorar la cognicién de
los padres, y por tanto la perspectiva que tienen sobre la situacion, lo que ayuda a
aumentar su sensacion de dominio y competencia. De igual manera, los resultados de
diferentes investigaciones (Biringen & Robinson, 1991; Sampson & Laub, 1994) reportan
gque las madres menos educadas responden con menos sensitividad a la ira de sus hijos.

Otro hallazgo refiere que la percepcion de la intervencion de la pareja en la
dinamica familiar incrementa la sensitividad materna, al darle a la madre un soporte
adecuado, principalmente durante la etapa post parto (Shin, Park, Ryu & Seomun, 2008).
Una relacion saludable de pareja, ademas, permitiria a la madre reeditar la relacién con

sus propios padres, favoreciendo el desarrollo de una elevada sensitividad, aun cuando
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se experimentaron dificultades vinculares a temprana edad (Leerkes & Crockenberg,
2006).

Se debe contemplar también la importancia del contexto socio-familiar, dentro del
cual destaca el factor socioecondmico. De este dependeria que existan o no privaciones
gue imposibiliten el acceso a medicamentos, a atencidén especializada y a materiales de
estimulacion que favorezcan el desarrollo de los nifios (Booth, Clarke-Stewart, Vandell,
McCartney & Owen, 2002). McLoyd (1989) refiere ademas que las madres con ingresos
econOmicos escasos serian mas propensas a presentar sentimientos de estrés, soledad y
abatimiento, lo cual dificultaria el establecimiento de un vinculo sano con sus hijos.

Por otro lado, existe una consideracion cada vez mayor a la posibilidad de que
ciertas caracteristicas del nifio podrian moderar la relacion con sus padres, por lo que el
efecto de las variables de los nifios en los patrones de interaccion con las madres ha sido
estudiado de manera extensiva (Brazelton, Koslowski, & Main, 1974; Osofsky & Connors
como se cita en Brooks-Gunn & Lewis, 1984). Se descubre asi que para lograr establecer
un vinculo sano, es también importante la retroalimentacion que la madre recibe por parte
del nifio. En ese sentido, en base a las reacciones de aceptaciéon o rechazo del nifio,
frente a la conducta que su madre ejerce, ella decidiria si mantiene o reemplaza dichas
conductas segun sea necesario (Nystrom como se cita en Shin et al, 2008). En otras
palabras, la retroalimentacion guia el aprendizaje continuo de la madre, lo que contribuiria
a mayores niveles de sensitividad.

De tal forma, Cogher (1999) identifica como una destacada diferencia individual la
capacidad de respuesta del nifio, manifestando que ayuda a que sus padres se sientan
dentro de una relacion dindmica mutua, en la que ambas partes contribuyen en la
interaccion (Putnam, Sanson, & Rothbart, 2002). En ese sentido, la falta o poca
reciprocidad por parte del nifio tendria un impacto negativo en el tipo de relaciéon que
establece con su madre (van lJzendoorn et al., 2007), debido a que la interaccién no
comprende exclusivamente lo aportado por el cuidador primario, sino también incluye la
habilidad del infante para emitir sefiales.

De este modo, en el caso de los nifios con dificultades en la expresién afectiva y/o
con comportamiento atipico, la capacidad de comprension por parte de la madre podria
verse afectada (Kuhn, Carter & Carter, 2006). A esto se suma lo reportado por Shin et al.
(2008), quienes sefalan que el estado de salud del nifio y las distintas patologias que este
pudiese presentar, repercutirAn de manera inversa sobre los niveles de sensitividad

materna. Esto se intensifica teniendo en cuenta la ansiedad y tensiébn emocional que
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genera la incapacidad del nifio (Kelly & Barnard, 2000; Wheeler et al., 2010): la literatura
reporta que luego de la noticia de que un hijo no tendra un desarrollo tipico, se generan
en la madre sentimientos negativos como culpa, estrés, depresioén y angustia (Fatima &
Suhail, 2010; Skotko & Canal, 2004), que tienen un impacto directo en los niveles de
sensitividad materna (Pianta, Scroufe & Egeland, 1989).

En la misma linea, se considera que la imagen ideal que toda madre tiene de su
nifio en la etapa prenatal se ve afectada tras la comparacion con el bebé real; lo cual se
complica mas cuando la realidad confirma el temor de que su hijo no nazca
completamente sano. Asi, ambas imagenes no se integran en la mente de la madre lo
cual dificulta el desarrollo de sus funciones maternales, interfiriendo en la sensitividad vy,
por consiguiente, en el vinculo con su hijo. De ser la madre incapaz de pasar la etapa de
la crisis del diagnéstico y asumir las condiciones reales, se encontraria en un estado no
resulto con respecto a dicho diagnéstico (Marvin & Pianta, 1996). Como consecuencia de
este desencuentro, se podrian generar formas de relacion que resultan impropias, como
sobreproteccion, intrusividad y ambivalencia (Brazelton et al., 1974; Fonagy et al.,1991).
Ademas, la consciencia de los padres acerca de las discapacidades de sus hijos podrian
afectar su percepcion, generando la sensacién de menor competencia en su rol parental
(Kunh et al., 2006).

Por otro lado, recientes estudios realizados en Lima, demuestran que las madres
de nifios con TEA (trastornos del espectro autista) reportan responder adecuadamente a
sus sefiales, generando la hipotesis de que estas caracteristicas de salud, no
necesariamente estarian impidiendo el despliegue de la sensitividad sino que, por el
contrario, podrian favorecerlo (Chiaravalli, 2011). De este modo, para fines de esta
investigacion, se evaluara a un grupo de nifios con sindrome de Down, con el objetivo de
describir la percepcién que sus madres tienen sobre su propia sensitividad.

El sindrome de Down es considerado la causa genética mas frecuente de retraso
mental, representando alrededor del 25% del total de la poblacion de personas con este
tipo de discapacidad. Se trata de una de las alteraciones neuroldgicas mas faciles de
identificar debido a las anomalias fisicas comUnmente asociadas, y a la facilidad de
acceso a las pruebas genéticas. Las caracteristicas fisicas del sindrome de Down
incluyen rasgos faciales dismorficos (como la inclinacion de los ojos, el cuello corto, el
cabello fino y liso), retraso en el crecimiento, hipotonia muscular generalizada, entre otros
(Roberts, Price & Malkin, 2007). Esto va de la mano con el retraso en la capacidad tanto
motora como cognitiva, teniendo los principales deterioros en las areas de lenguaje y de
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memoria (Laws, Byrne & Buckley, 2000). Asi, se trata de una condicion genética frecuente
gue relne signos y sintomas diversos que se manifiestan desde su concepcion, y que se
caracteriza por la presencia de un grado variable de discapacidad cognitiva (Kider &
Skotko, como se cita en Skotko & Canal, 2004; Gomez & Cruz, 2008).

Desde al aspecto etiologico, diversos autores como Davis (2008), y Gomez y Cruz
(2008) sefalan que el sindrome de Down es resultado de una alteracion cromosomatica
producida en el proceso de fecundacién, que da lugar a la presencia de un cromosoma
extra del par 21 en las células del organismo. Mencionan ademas que esta condicion
tiene tres posibles origenes: el primero de ellos (que explica entre el 94% y el 95% de los
casos) se origina debido a una alteracién que ocurre tras la fecundacion, cuando se funda
un error durante la primera division meiética (no hay disyuncién). Asi, la primera célula a
partir de la cual el embrion se forma, contiene tres cromosomas en el par 21 y, por
consiguiente, esta copia extra esta presente en todas las células del organismo. Este tipo
de alteracion se conoce como Trisomia regular.

La segunda alteracion mas frecuente (3% o0 4%) es la Translocacién, en la que la
aparicion de exceso de material genético se da porque el fragmento extra del cromosoma
21 se encuentra adherido a otro par (usualmente al par 14), por lo que sigue existiendo
una trisomia, ya que se duplica la informacion genética de dicho cromosoma (Davis, 2008;
GoOmez & Cruz, 2008)

Por ultimo, el 2% a 3% de los casos se explica con el denominado Mosaicismo, el
cual explica que algunas células del cuerpo tienen 46 cromosomas, que es el nUmero
normal, mientras que otras células tienen 47 cromosomas, y ese cromosoma extra
pertenece al par 21 (Cotran et al., como se cita en Skotko & Canal, 2004; Davis, 2008;
Gomez & Cruz, 2008).

Se conoce también que los nifios con sindrome de Down se desarrollan mas lento
gue otros bebés y tienen, a futuro, diferentes grados de retraso mental (Davis, 2008).
Autores previamente mencionados (Goémez & Cruz, 2008) indican que las personas que
padecen de sindrome Down debido al Mosaicismo, tienen una capacidad intelectual mas
elevada, debido a la presencia de un mayor nimero de células normales. De hecho, las
personas con esta condicion pueden tener una larga vida, llena de realizaciones y
contribuir de manera significativa a sus comunidades (Skotko & Canal, 2004).
Adicionalmente, aseguran gue no existen personas con mas o menos sindrome de Down,
con mayor o menor afectacion del mismo, sino que existe una gran variabilidad individual,

gue no deja de ser reflejo de lo que sucede en el resto de la poblacion. Asi, cada persona
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tiene caracteristicas individuales, cualidades y limitaciones, que si bien en muchos casos
podrian coincidir, no son determinantes ni explicadas netamente por la etiologia de cada
caso (Davis, 2008). De este modo, en la medida en que se tiene mayor alcance sobre la
etiologia y las repercusiones clinicas de este sindrome, se entiende que existe tanta
variedad individual como personas tienen esta condicién, lo cual si bien no imposibilita
determinar las caracteristicas relacionadas al trastorno, si impide generalizar sus pautas
de desarrollo (Gibbs & Thorpe, 1983).

Por otro lado, en relacién a las caracteristicas propias del sindrome, es importante
sefialar que, si bien no representa ninguna barrera para desarrollar el lenguaje
comprensivo o0 expresivo, la discapacidad se hace presente en la pobreza del vocabulario,
en la articulacién deficiente de algunos sonidos y sobre todo en el retraso en la aparicion
del habla. Por ejemplo, mientras que un nifio de desarrollo tipico pronuncia sus primeras
palabras entre los 10 y 23 meses, estos nifios lo hacen entre los 13 y 36 meses, de
manera que retrasa también la formacion de sus primeros enunciados. Esto podria
deberse no solo al grado de conocimiento de los objetos y a su capacidad para
representarlos mentalmente, sino también a la hipotonia de los musculos del aparato
bucofonador de estos nifios (Gémez & Cruz, 2008).

Un retraso aun mayor tienen en el area motora, presentando un repertorio limitado
de juego y participando en actos estereotipados y repetitivos (Hines & Bennett, 1996). Se
encuentran ademas en riesgo de problemas de conducta, caracterizandose por la
desobediencia y terquedad, debido a su marcada impulsividad (Dykens, Shah, Sagun,
Beck & King, 2002). Adicionalmente, tienen mayor riesgo de comorbilidad, lo que podria
exacerbar sus dificultades cognitivas, conductuales y sociales. Presentan, por ejemplo, un
mayor riesgo de desarrollar problemas médicos, y mas especificamente cambios
neuropatolégicos caracteristicos de la enfermedad de Alzheimer, por lo que la mayoria de
estas personas presenta cierto grado de demencia (Moon et al., 2010).

Otras particularidades citadas con regularidad incluyen dificultades en los procesos
basicos de aprendizaje y memoria, asi como en la expresion convencional de las
emociones, y la poca habilidad para comprender las entidades mentales propias y de
otros (Riviére & Nufiez, 2001). Igualmente, se caracterizan por la propension a la imitacion
gestual, la poca sensibilidad, y la participacion de manera menos estructurada en los
juegos sociales, en comparacion con nifios de desarrollo tipico (Gibbs & Thorpe, 1983;
Menolascino, como se cita en Coe et al.,, 1999). A esto se suman las preocupaciones
legitimas del caso, la desilusién de las expectativas desde el lado de la madre y las
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dificultades en la adaptacién y la aceptacion de la condicion del nifio (Drotar, Baskiewitz,
Irvin, Kennel & Klaus, 1975; Solnit & Stark, como se cita en Venuti, De Falco, Giusti &
Bornstein, 2008).

De igual manera, un estudio realizado por Bridges y Cicchetti (1982) reconoce que
un nifio con discapacidad suele producir sefales irregulares y/o responder de manera
diferente que un nifio sin discapacidad. En dicha investigacion, los nifios con sindrome de
Down fueron identificados como con menor capacidad de aproximarse al otro, ante lo cual
resulta razonable pensar que estos fendmenos podrian perturbar los procesos de
comunicacion y socializacion que intervienen en el funcionamiento armoénico de la
interaccion nifio-cuidador. Asi, se puede considerar que las dificultades y limitaciones
mencionadas antes podrian afectar la relacién con la madre y la posibilidad de la madre
de ser sensitiva con ellos.

Considerando entonces los déficits y dificultades que presentan estos nifios, se
trabaja la hipétesis de que sus padres tendrian que desempefiar un papel mas activo para
ayudar a generar la suficiente contencion y afecto para involucrarlos emocionalmente en
la interaccion. Asi, se mostrarian mas empefiosas en interpretar lo mejor posible los
diferentes indicadores o pautas de comportamiento de sus nifios, para conocer sus
necesidades y estados emocionales (Bridges & Cicchetti, 1982; Cunningham, Reuler,
Blackewell & Deck, 1981).

A manera de conclusién, se puede afirmar que diversos son los autores ya
senalados (Burrous et al, 2009; Jourile, Murphy & O’Leary, 1989; Leerkes & Crockenberg,
2006; Pianta, Sroufe y Egeland, 1989; Shin et al., 2008; Wheeler et al, 2010) que aportan
en la construccién de una vision mas compleja de la relacién madre-hijo, y que reconocen
que existen factores externos que inciden en la capacidad de la madre para brindar
cuidado (p.e. el apoyo de la familia, el conyuge y los recursos econdmicos). Ademas,
concuerdan con que las caracteristicas del nifio definirian también el tipo de relaciéon que
establecen con el cuidador primario, y los niveles de sensitividad de la madre. Refieren,
por ejemplo, que es mas dificil proporcionar atencion materna oOptima a bebés que
presentan dificultades en las &areas de la activacion de la expresion afectiva, en la
capacidad de representar mentalmente objetos y en los procesos basicos de aprendizaje,
y que ademds tienen limitaciones verbales y motoras. Y dado que el sindrome de Down
retne todas estas condiciones (Laws et. al., 2000), se pretende estudiar la percepcién que

tienen estas madres sobre su propia sensitividad.
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Es asi como, comprendiendo que las caracteristicas de estos nifios impactan
directamente en la relacion con su madre y la sensitividad de la misma, y que esta
sensitividad influye en el desarrollo de un comportamiento de base segura en el nifio, la
presente investigacion tiene como propoésito describir la percepcion que tiene este grupo
de madres, cuyos hijos tienen un diagnostico de sindrome de Down, sobre su propia
sensitividad; para lo cual se evaluard la sensitividad materna a través de su autoreporte.
Se espera que los resultados de este estudio enriquezcan el limitado conocimiento que se
tiene sobre las cualidades de este tipo de relacion, y que se encuentren variables que
ayuden al establecimiento de un vinculo mas saludable entre ellos. En ese sentido, podria
servir de base para investigaciones de caracter mas especifico y favorecer futuras

intervenciones.
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Método

Participantes

Las participantes de este estudio fueron 15 mujeres, con edades entre 35 y 51
afios (M = 41.5, DE = 4.4), todas ellas con un grado de instruccién superior completo (7
de ellas tienen estudios técnicos y 8 universitarios). En relacién a su estado civil, 12 de
ellas se encontraban casadas, mientras que las otras 3 eran convivientes, por lo que las
participantes afirmaron tener una pareja estable. Por otro lado, 6 de estas 15 mujeres
realizaban una actividad laboral de tiempo completo.

Respecto a sus hijos, fueron 11 varones y 4 mujeres, todos ellos con un
diagnéstico de sindrome de Down, con edades que oscilan entre los 37 y 59 meses (M
=46.7, DE =8.4). Desde hace minimo seis meses, todos estos nifios asisten entre 3y 5
dias por semana a centros especializados particulares que se caracterizan por brindar
servicio de terapia cognitivo conductual, orientada a mejorar las habilidades verbales,
motoras y de insercién social de estos nifios.

Cabe resaltar que estas familias estdn compuestas por padre, madre y dos hijos,
siendo el menor el que tiene sindrome de Down, mientras que el mayor no presenta
dificultades fisicas ni mentales.

En ese sentido, se consideraron como criterios de inclusién el nivel de educacion,
la presencia de la pareja en el cuidado del nifio, la cantidad de hijos que tiene cada una
de las madres, y el estado de salud tanto del primer como del segundo nifio.
Adicionalmente, se considerd que todos los nifios con sindrome de Down estén asistiendo
a un centro especializado particular. Cabe resaltar en este punto que el niamero de
participantes parte tanto de la disponibilidad de las madres a cooperar con el estudio,
como del considerar solo a aquellas que cumplen con las variables de control.

Las participantes fueron contactadas a traves de tres diferentes centros
especializados en el trato con nifios con este tipo de condicién. Con cada una de las
voluntarias que acepto participar se procedié a leer el consentimiento informado, haciendo
hincapié en su voluntaria participacion, asi como en la confidencialidad de la evaluacion
(Anexo A). Luego de eso, con la finalidad de obtener a detalle datos sociodemograficos de

las participantes, se hizo uso de una ficha de datos (Anexo B).
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Medicién

Para evaluar la sensitividad materna, se utilizé el instrumento Maternal Behavior
for Preschoolers Q-Set (MBPQS) de Posada, Moreno y Richmond (1998 en Posada,
Kaloustian, Richmond & Moreno (2007) que evalla la sensitividad materna en base a la
descripcion de la conducta materna planteada por Ainsworth et. al, (1978) y al instrumento
Maternal Behavior Q-Sort (MBQS) (Pederson, Moran, Sitko & Campbell, 1990). Este
instrumento permite describir la conducta de cuidado materno desarrollada hacia su hijo
preescolar (entre 3 y 5 afios) en ambientes cotidianos (Pederson & Moran, 1995).

El MBPQS estd compuesto por 90 items que refieren distintas conductas
vinculadas tanto al comportamiento materno como al estilo interactivo, y tienen como
finalidad describir la propension de una madre para reconocer distintas sefiales emitidas
por su hijo, descifrarlas de manera adecuada, y responder apropiada y contingentemente
a ellas (Carbonell, Plata & Alzate, 2006). Por otro lado, al ser esta prueba creada en base
a elementos tanto tedricos como empiricos de coémo se establecen las relaciones
vinculares tempranas entre el nifio y su cuidador, se construye la validez de contenido.
Ademas, cuenta con validez de criterio dada por cuatro jueces que intervinieron en la
elaboracion de la prueba, obteniendo una correlacién de 0.86 (Posada, Kaloustian,
Richmond & Moreno, 2007).

La correcta aplicacion del instrumento requiere una distribucion de los enunciados
en 3 grupos con la misma cantidad de items, para posteriormente segmentar cada uno de
estos en 3 mas, de manera que resulte una clasificacién de 9 grupos con 10 enunciados
cada uno. Estos grupos describen la conducta materna desde lo menos caracteristico
hasta lo mas caracteristico, de tal manera que los grupos 1, 2 y 3 contienen los
enunciados que menos describen a la madre, y los grupos 7, 8 y 9 los que la describen de
mejor manera. A cada enunciado se le asigna un puntaje que corresponde con el nimero
de grupo en el que se encuentra (p.e. 1 punto si se ubica en el grupo 1, 2 puntos en el
grupo 2, etc.), y posteriormente estos puntajes son correlacionados con el puntaje del
criterio teorico (Carbonell, Plata & Alzate, 2006).

El instrumento permite obtener un indice de correlacion general entre la
descripcion de la madre y el criterio tedrico, que refleja el grado de similitud o disparidad
entre estos dos (Carbonell, Plata & Alzate, 2006); y ademas, 55 enunciados se agrupan y
forman 4 escalas relacionadas a particularidades de la conducta materna sensible. La
primera de ellas es Contribucion de la madre para la interaccion diadica armonica,

conformada por 20 items (a = .89), los cuales tienen relaciébn con un compromiso tanto
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emocional como conductual de la madre en la interaccién con su hijo. La segunda escala,
Apoyo de base segura, consta de 22 enunciados (a = .89), y se vincula a la capacidad
materna para proporcionar seguridad al nifio, tanto para la exploracion como para cuando
siente algun tipo de amenaza (Posada et al., 2007).

La tercera escala es Supervision, la cual con sus 8 enunciados (a = .74),
puntualiza la capacidad del cuidador para supervisar a su nifio, anteponerse a situaciones
problematicas y equilibrar el monitoreo y participacion en las actividades del menor.
Finalmente, otros 5 items forman la escala Establecimiento de limites (a = .81), dando
cuenta de la manera en la que la madre establece reglas a la actividad de su hijo
considerando o no los deseos y necesidades de ambos. Esta escala evalia ademas el
manejo que se da cuando uno de estos limites es transgredido (Posada et al., 2007).

La aplicacién del instrumento puede darse de dos maneras: la primera es la
modalidad de observacion (Posada et al.,, como se cita en Posada et al., 2007), y la
segunda, y la utilizada en esta investigacion, es el autoreporte (Carbonell, Plata & Alzate,
2006), en la que se solicita a la madre o cuidadora que sea ella misma quien categorice
sus propias conductas.

Adicionalmente al uso del MBPQS, se realiz6 una breve entrevista a las
participantes con el fin de profundizar en la descripcion de las conductas que las madres
identificaron como més y menos relacionadas con ellas, es decir, aquellas que ubicaron
en los grupos numero 9 y numero 1, siguiendo el procedimiento realizado en la
investigacion de Nufiez del Prado (2011). De este modo, se obtuvo informacién que ayudo
a comprender de manera cualitativa lo encontrado previamente a través de la prueba; y ya
gue cada madre identificé diferentes conductas de cuidado materno para cada uno de los
grupos, no se tiene un patrén de entrevista establecido para todas las participantes debido

a que las preguntas se realizaron en funcién a lo reportado de manera individual.

Procedimiento

Para fines de esta investigacion, se planted describir la sensitividad materna de
este grupo de madres a través del autoreporte. Las participantes fueron seleccionadas de
manera intencional, utilizando un criterio subjetivo, en funcion a las variables de inclusion
y exclusion. La aplicacion de la prueba y la entrevista se realizaron en el mismo centro
especializado en donde se hizo el contacto con dichas madres.

Con la informacion obtenida mediante el Maternal Behavior for Preschoolers Q-
Set, se realizaron algunos andlisis con el programa estadistico SPSS. En primer lugar, se
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correlacionaron los puntajes de los 90 items de cada una de las madres con los puntajes
correspondientes al comportamiento materno Ideal, obteniendo la puntuacién general de
sensitividad materna de cada participante. Luego de esto, se calcularon los estadisticos
de tendencia central para el grupo, asi como su dispersion.

En el caso de la escalas, se obtuvo el promedio de los items que conforman cada
una de ellas, obteniendo el puntaje de cada participante en cada escala. De igual forma,
se hallaron los estadisticos de tendencia central y su dispersién, de manera que se
obtuvieron estadisticos descriptivos grupales, individuales, globales y por escalas.

La normalidad de los datos se obtuvo mediante la prueba Shapiro Wilk, tanto para
el puntaje global de cada madre como para cada una de las escalas, y en base a esto, se
pudo determinar cuéles eran las escalas que presentaban distribucion normal.

Por ultimo, se hizo un analisis a nivel de items, identificando aquellos mas y menos
caracteristicos para, junto a las entrevistas, realizar un andlisis mas profundo sobre estas

conductas.
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Resultados

Con el propésito de describir las caracteristicas de la sensitividad materna
reportada de este grupo de madres de nifios con sindrome de Down, se compararon los
datos globales y por escala del grupo de estudio con el del criterio tedrico, y se analizaron
las puntuaciones a nivel de items. De igual modo, se utilizaron los resultados reportados a
través de las entrevistas con el fin de profundizar en las conductas mas y menos
caracteristicas reportadas por estas madres.

En primer lugar, se encuentra que las participantes reportaron un puntaje de
sensitividad global promedio de 0.7; y en relacién al puntaje reportado por dimensiones,
tanto las puntuaciones de las escalas Supervision y Establecimiento de limites presentan
diferencias significativas. En ambos casos, la puntuacion de las madres del estudio actual

resulta siendo inferior a la del criterio tedrico (véase Tabla 1).

Tabla 1
Sensitividad materna reportada de manera global y por escalas, en comparacién con el

criterio tedrico.

Madres de nifios con Criterio
sindrome de Down (N=15) Tedrico
Escala
M / Mdn D.E. M / Mdn t (14) p d de Cohen
Senstvdad 070 0.10 : : : :
CIA 7.15 0.26 7.10 0.70 0.49 0.19
ABS 7.35° - 7.31° -3.41° 073 -
SUP 6.48 0.78 7.59 -5.57 0.00 1.44
EL 5.81 0.76 7.10 -4.91 0.00 1.59

Nota: CIA=Contribucién de la madre para la interaccion diadica arménica ABS=Apoyo a la base segura SUP=Supervisiéon
EL=Establecimiento de limites

a. Se reporta la Mediana para las escalas que no presentan una distribucion normal.

b. Se utilizé la prueba Wilcoxon de los rangos con signo para una muestra, para la escala que no presenté normalidad.

La Tabla 2 expone las conductas que presentan mayores diferencias significativas
en comparacion con el puntaje criterio tedrico. Dentro de estos cinco items, son cuatro las
conductas que las madres del grupo de estudio consideran menos caracteristicas en si
mismas en comparacién con la madre teéricamente sensitiva, ubicandolas bastante por

debajo del puntaje criterio tedrico; dos de ellas pertenecen a la escala Establecimiento
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Limites (items 68 y 84), otra a la escala Contribucion de la madre para la interaccion
diadica armonica (item 22) y otra a ninguna escala (item 79). Por el contrario, es solo una
la conducta materna (item 36) que las madres evaluadas identifican como mas
caracteristicas en si mismas a diferencia de lo esperado tedricamente; esta conducta

pertenece a la escala Apoyo de base segura.

Tabla 2
Conductas sensitivas que muestran mayores diferencias entre las Madres de Nifios con

SD y la Madre teéricamente Sensitiva.

Madres de
nifios con Criterio
sindrome de Tedrico
Conducta Down (N=15)
M  DE M tagy P 9% Eccaa
cohen

68: En el establecimiento de limites, la
madre negocia con su h.u,o hasta que 373 0.96 6.50 11 0.00 29 EL
se alcance una solucion que los
satisface mutuamente.
22: Obliga al niflo a participar en o7 4q 275 87 000 22 CIA
actividades que él no quiere hacer.
36: Realiza achwdades_}basan.(jose en 6.13 164 3.00 74 0.00 19 ABS
lo que le llama la atencién al nifio.
84: No permite que los estados
emomonale_s del nifio desorgamcen el 547 0.83 700 71 0.00 18 EL
comportamiento  del  mismo, 'y
establece limites.
79: Acepta las expresiones de 56 051 65 69 0.00 18 3

emociones negativas del nifio.

Nota: CIA=Contribucion de la madre para la interaccion diadica arménica ABS=Apoyo a la base segura SUP=Supervisién
EL=Establecimiento de limites

En relacién a las conductas mas caracteristicas de estas madres, la Tabla 3
muestra los seis items con mayor puntaje, siendo en todos los casos la media igual o
mayor a 8.07. A través de estos, las madres reportan encontrarse pendientes de cualquier
accidente que pueda ocurrir (item 55), y que tratan de calmar y explicar a su hijo que todo
estarq bien ante situaciones que lo asustan o ponen timido (item 59), manifestando

reanimarlo cuando se siente fastidiado o se encuentra llorando (item 62).
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Igualmente, refieren reforzar el comportamiento positivo y los logros de sus nifios,
(item 15), percibiendo sus sonrisas y vocalizaciones (item 1), y siendo capaces de unirse
a los afectos positivos que éstos expresen (item 31).

Tres de los items mencionados pertenecen a la escala Apoyo de base segura, uno
a la escala Contribucién de la madre para la interaccion diadica armonica, y los dos

restantes a ninguna escala.

Tabla 3
Conductas mas caracteristicas en el auto reporte de las Madres de Nifios con sindrome
de Down

Conducta M DE Min Max Escala
1: Nota o se da cuenta cuando su hijo sonrie y vocaliza. 8.07 059 7.00 9.00 -

15: Hace que el nifio se sienta exitoso resolviendo tareas y
) . 833 105 5.00 9.00 ABS
realizando actividades.

31: Cuando el nifio expresa afectos positivos, la madre se une a él. 8.07 149 500 9.00 CIA

55: Cuando ocurre un accidente, la madre inmediatamente va hasta
3 » . ; ) 8.07 0.68 6.00 9.00 ABS
donde est4 el nifio para revisar qué paso.

59: Si algo asusta o pone timido al nifio, la mama lo calma y le

explica que nada le va a pasar: “todo esta bien carifio”, “mama esta 8.47 0.74 7.00 9.00 ABS
contigo” o alza al nifio.

62: Si el nifilo estd molesto o llorando debido a un accidente, la

, o ¢ 8.27 048 7.00 9.00 -
mama lo alza hasta que se calme y esté listo para bajarlo.

Nota: CIA=Contribucién de la madre para la interaccion diadica arménica ABS=Apoyo a la base segura. N=15.

Por otro lado, con las seis conductas consideradas como menos caracteristicas,
las participantes refieren evitar establecer una comunicacion de manera indirecta o
distanciada con sus hijos (item 80), negando mostrar poca disponibilidad o sensibilidad
frente a ellos (item 21). M&s aun, rebaten la posibilidad de adoptar una conducta critica
hacia sus nifios (item 60), considerando no ser severas 0 bruscas con sus nifios en
cuanto a sus afectos (item 29). Igualmente, reportan ser habiles calmandolos y
regresandolos al juego cuando se encuentran tristes 0 molestos (item 57), distinguiendo

las sefiales de molestia 0 angustia que manifiesten (item 2).
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Tres de estos items pertenecen a la escala Contribucién de la madre para la
interaccion diadica armonica, y los otros tres a la escala Apoyo a la base segura, teniendo
todos una media igual o menor a 1.40 (véase Tabla 4).

Tabla 4
Conductas menos caracteristicas en el auto reporte de las Madres de Nifios con sindrome

de Down

Conducta M DE Min Max Escala

2: No se da cuenta o es insensible a las sefiales de molestia
] ) 1.00 059 100 200 ABS
0 angustia del nifio.
21: Cuando el nifio regresa a ella, la mama se muestra ocupada
y es insensible al regreso de su hijo. 1.07 026 1.00 200 ABS

29: Es severa 0 aspera en sus afectos cuando interactta con el nifio. 107 043 1.00 2.00 CIA

57: Cuando el nifio estd molesto o triste, la mama lo ignora o no es
muy habil calmandolo y regresandolo de nuevo al juego. 120 041 1.00 2.00 ABS

60: La mama es critica parece fastidiada con el nifio “eres

1.00 0.00 1.00 1.00 CIA
torpe... te dije que no!”
80: Rara vez le habla directamente al nifio. 1.40 0.83 1.00 4.00 CIA

Nota: CIA=Contribucién de la madre para la interaccién diadica armonica ABS=Apoyo a la base segura. N=15

Como ya se menciond, adicionalmente a los resultados obtenidos mediante la
prueba MBPQS (Posada et al. 1998 en Posada et al., 2007), se recolect6 informacion
importante a través de las entrevistas realizadas, que explica con mayor detalle las
conductas seleccionadas como mas y menos caracteristicas por este grupo de madres.

Iniciando con las conductas mas caracteristicas se evalla el item 1: “Nota o se da
cuenta cuando su hijo sonrie o vocaliza”, en el que las participantes sostienen
comprender lo que sus niflos les quieren transmitir, sea con sonrisas, llantos o
vocalizaciones. Las madres mencionan un constante aprendizaje que incrementa la
percepcion y comprension de las sefiales de sus hijos, siendo conscientes de las
dificultades que ellos tienen con el lenguaje y, principalmente, con la adquisicién del
habla:

“Cuando era mas chiquito me daba cuenta que cuando lloraba tenia como diferentes tipos

de llanto, y cada uno significaba algo diferente; y como empez6 a hablar un poco tarde,
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entonces yo tenia que entenderlo por cémo lloraba. Luego empez6 a balbucear poco a poco
y a hablar mejor entonces ya puedo entender mucho méas. Pero como que ahora todo es
mas facil, como antes fue bien dificil ya con eso fui aprendiendo. Ahora se facilita todo, a
pesar de no hablar completamente bien y de tener dificultades por cuestiones, no sé, de

geneética, por dificultades” (Elena, 41 afios).

Esto concuerda con que estas madres consideran al item 2: “No se da cuenta o es
insensible a las sefiales de molestia o0 angustia del nifio” poco caracteristico en ellas; con
lo cual no sélo vuelven a exponer su grado de conocimiento sobre las dificultades en la
adquisicién del habla en sus nifios, y la pobreza que manifiestan en la articulacién de
algunos sonidos, sino también el esfuerzo constante que tienen que hacer para entender

lo que ellos quieren transmitirles:

“Dicen que les va a costar hablar, pero desde chiquitos se comunican como por otras
sefiales. Ahora ya tiene mas palabritas sueltas y uno entiende, yo lo entiendo, es cuestion

de estar mas atenta no mas” (Estrella, 37 afios)

Por otro lado, a través del item 15: “Hace que el nifio se sienta exitoso resolviendo
tareas y realizando actividades”, refieren motivarlos y posteriormente felicitarlos cuando
cumplen con las tareas asignadas por el centro de educacion o por ellas mismas en casa.
Mencionan ademas que son precisamente estos centros especializados a los que asisten

los que les ensefian a reforzar las conductas positivas de sus hijos:

“A ver, cuando veo que algo le salid bien, algo nuevo que aprendié sobre todo, como
amarrarse los zapatos, ponerse bien la casaca metiendo los brazos o cosas asi, trato de
felicitarlo diciéndole lo bien que lo ha hecho. Asi nos ensefian aca (en el centro), tenemos
gue decir constantemente cuando el nifio hace bien algo, con palabras. Con aplausos se
emociona, se aloca por la bulla y se olvida de todo; con palabras aprovechas e incitas a que

entienda qué estas diciendo” (Lucia, 42 afios).

Reconocen tener también capacidad para hacer sentir mejor a sus hijos frente a
alguna situacién incobmoda que se les presente (item 59: “Si algo asusta o pone timido al
nifio, la mama lo calma y le explica que nada le va a pasar: todo esta bien carifio’, ‘mama
esta contigo’, o alza al nifio”). Si bien hacen mencion a elementos concretos que pueden
asustar a los nifios, como los perros o romper objetos por accidente, recurren también a la
explicacibn de como se sienten con personas desconocidas, y como les ensefian a
comportarse en dichas situaciones:
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“...a veces le asusta por ejemplo, bueno no le asusta asusta, pero se siente medio
incomodo cuando la gente que no conoce le habla, entonces yo trato de decirle “mira, la
sefiora te esta hablando” o cosas asi para suavizar pues el que se sienta medio raro con la
situacion. No lo alzo, pero si le digo que no hay problema, que si esta conmigo y yo digo que
puede hablar con alguien nuevo, que lo haga, como para que se suelte un poco” (Beatriz, 35

afios).

Explican ademas el disfrute que sienten al compartir momentos positivos con sus
hijos a manera de prueba o constancia de que estan cumpliendo con su rol de madre

(item 31: “Cuando el nifio expresa afectos positivos, la madre se une a él”).

“Hay cosas muy dificiles... educar a un nifio siempre es dificil y en este caso mas todavia
porque es como si hubieran mas pruebas, te enfrentas a mas cosas, entonces cuando
llegan esos momentos bonitos en los que te das cuenta que vale la pena todo tu esfuerzo, si

es emocionante y es lo mas bonito que puedes compartir’ (Alejandra, 47 afios).

Por otro lado, los items 60: “La mama es critica, parece fastidiada con el nifio:
‘eres torpe... te dije que no!”’y 29: “Es severa o aspera en sus afectos cuando interactua
con el nifio”, se encuentran dentro de los enunciados reportados como poco
caracteristicos en este grupo de madres, manifestando no considerarse severas bajo

ninguna circunstancia:

“Es rarisimo que le diga torpe, bruto o esas cosas, es que no sé si hay cosas que no sabe y
deberia saber ¢ya?, o de repente es solo que es parte de... de como es él. Entonces no sé
si es que realmente es un poco tosco digamos, o es parte de su manera de desarrollarse

poco a poco” (Lucia, 42 anos).

De este modo, hacen énfasis en las caracteristicas particulares de estos nifios:
“Es que reconozco sus limitaciones como dicen, sé que todo le cuesta un poquito mas,
asi que no hay problema” (Estrella, 37 afios). Reportan ademas el constante monitoreo a
sus hijos con el fin de evitar accidentes de distintos tipos (item 55: “Cuando ocurre un
accidente, la madre inmediatamente va hasta donde esta el nifio para revisar qué paso”).
Comentan que, en ciertos casos, se encuentran obligadas a dividir su atencién entre los
guehaceres diarios y el cuidado hacia ellos. Asi, optan por priorizar ciertas labores y dejar

otras de lado:
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“... fuimos a una fiesta infantil en Bembos, y estaba en esos juegos y suena jpun! Y al toque
pensé que era Joaquin, entonces corri y me meti a los tubos esos que suben pero él estaba
sentadito ahi tranquilito, y otro nifiito era el que se habia golpeado la cabeza. O sea,
felizmente no fue mi Joaquin, pero a lo que voy es que igual corri y me acerqué, me asusté,
sentia que tenia que ir rapido a ver qué habia pasado y coémo estaba él. Es que es mas
delicado que los demas, siempre pienso que de pasar algo malo seria a é... esta mal, no?”

(Jimena, 42 afios).

“...0 sea, de hecho, con tal de que no le pase nada ni le falta nada, dejo de hacer mis cosas,
ya si no arreglé mi cuarto, no lo arreglé. Al comienzo si me molestaba muchisimo porque
queria tener todo listo para cuando llegue, pero no siempre se puede. Es muy demandante
tener dos hijos chicos, y con él peor todavia. Ando mirdndolo todo el rato, hacemos tareas

juntos, reviso sus juguetes, jugamos, me siento con él a comer” (Jimena, 42 afios).

Mediante el item 57: “Cuando el nifio esta molesto o triste, la mama lo ignora o no
es muy habil calmandolo y regresandolo de nuevo al juego”y, por oposicion, el item 62:
“Si el nifio esta molesto o llorando debido a un accidente, la mama lo alza hasta que se
calme y esté listo para bajarlo”, refieren tener capacidad para tranquilizarlo cuando se
molesta o0 se siente triste, comentando que para calmarlos los engrien, aun cuando
entienden que esto no siempre es bueno. A esto se le suma la disposicion constante que
tienen para estar pendiente de sus hijos, negando el item 21: “Cuando el nifio regresa a

ella, la mama se encuentra ocupada y es insensible al regreso de su hijo*“.

“... es como una necesidad estar pendiente siempre de si le pasa algo y tenerlo tranquilo.
No quiero que esté angustiado por nada, creo que ya bastante tiene con su carga normal,
con la carga normal de cada persona, ¢no? Mientras mas pueda ayudarlo para su

tranquilidad, ahi estoy” (Nora, 40 afios).

“... voy a ver qué le pasa y lo alzo o lo engrio un poco. Yo sé que esta mal, sé que mientras
mas lo engrio mas dramatico se me pone, pero es que, no sé, me siento mal si no lo hago o

si lo dejo llorando” (Alejandra, 47 afios).

Finalmente, al considerar el item 80: “Rara vez le habla directamente al nifio” como
poco caracteristico, afirman estar directamente en contacto con sus hijos la mayor parte
del tiempo, no solo porque prefieren hacerlo sino porque sienten la necesidad de cuidarlos
lo m&s posible debido a su particularidad y las caracteristicas que retne el sindrome de

Down.
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Discusioén

A partir de los resultados obtenidos pasaremos a describir la sensitividad materna
del grupo de madres de la presente investigacion, tomando como referente el criterio
tedrico y otra investigacion de caracteristicas similares al estudio actual. De igual manera,
se realizara un andlisis de items que ayudard a discutir los diferentes factores que podrian
estar influyendo en la sensitividad de este grupo de madres.

Respecto al nivel global de sensitividad reportada por las madres de este estudio,
se encuentra que manifiestan tener una adecuada consciencia sobre las sefiales del nifio,
asi como una apropiada interpretacién de las mismas. De este modo, revelan percibirse
con capacidad para reconocer las necesidades emocionales, fisicas y cognitivas de sus
nifios, interpretarlas con precision, y responder a ellas de manera pronta y apropiada
(Ainsworth, 1979).

Para ser mas especificos en la comparacién con el criterio tedrico, segun lo
reportado por dimensiones, estas madres reportan presentar un involucramiento
conductual y afectivo en las transacciones madre-hijo acorde con lo tedricamente
esperado. Asi, estarian reportando tener comportamientos especificos que contribuirian a
establecer una relacion adecuada y calida entre madre e hijo. De otro lado, manifiestan
gue su capacidad para brindar seguridad y soporte al nifio estaria acorde a lo esperado
tedricamente. En ese sentido, estas madres percibirian tener conductas que proveen
seguridad al nifio en situaciones de angustia, y ser capaces de alentarlo en exploraciones
aun cuando se encuentra lejos de ella.

Finalmente, este grupo de madres estaria manifestando no tener tan desarrollada
la habilidad para monitorear el recorrido de su nifio, anticipar situaciones problematicas y
balancear la supervision y la participacion en las actividades del nifio, se encuentran
alejadas de lo esperado a nivel tedrico; lo mismo sucede con su capacidad para
establecer reglas y limites a las actividades de sus hijos, y la manera en que manejan el
traspaso de aquellas. En ese sentido, estos comportamientos son los que muestran
mayores diferencias respecto a lo esperado para un cuidador teéricamente sensitivo.

Sin embargo, aun cuando las madres del estudio actual presentan diferencias en
relacion a lo esperado tedricamente, parecen tener, a nivel descriptivo, una sensitividad
mayor al de otro estudio similar. La investigacion realizada por Chiaravalli (2011) utiliza
también la modalidad de autoreporte, y resulta comparable con esta en tanto las muestras
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de ambos estudios coinciden en una serie de variables tales como el estado civil, el grado
de instruccion, la ciudad en la que viven, la edad de sus hijos, y la posible similitud entre
las caracteristicas del sindrome de Down y el trastorno del espectro autista (caracteristico
en los nifios de esta otra investigacion), en términos de los déficits expresivos o
comunicativos.

Haciendo una comparacion a nivel descriptivo, las madres del presente estudio
reportan tener mayor capacidad para proporcionar seguridad al nifio a comparacion del
estudio de referencia, asi como también a nivel global. Frente a esto, se podria trabajar la
hipotesis de la retroalimentacion que la madre recibe, pues si bien los nifios con sindrome
de Down suelen responder con sefiales atipicas e inconstantes (Bridges y Cicchetti,
1982), no presentan un deterioro cualitativo mayor en la comunicacion como los nifios con
caracteristicas del trastorno del espectro autista (L6pez et al., 2009 como se cita en
Chiaravalli, 2011).

Tal como Ainsworth y Wittig (1969) sefalan (Bowlby, 1969), las conductas
sensitivas por parte de la madre asociadas a establecer un vinculo seguro tendrian que
ver con mantener contacto fisico frecuente y sostenido entre ambos, y con la habilidad de
la madre para apaciguar la ansiedad de su nifio tomandolo en brazos. Sin embargo, por la
literatura se conoce que ambos comportamientos son dificiles de lograr con nifios con
TEA, ya que evitan y/o rechazan el contacto fisico, motivo por el que no podrian mantener
contacto de manera habitual y continua, y tampoco podrian ser alzados en brazos con
facilidad. Esto seria consistente con los hallazgos encontrados en el estudio de Niccols y
Feldman (2006) en el que se alega que las madres calificadas como mas sensitivas tienen
hijos con mayor capacidad de socializacion a diferencias de las calificadas como menos
sensitivas, quienes tendrian hijos con un menor repertorio de conductas sociales.

Asi, es probable que la capacidad de respuesta y de establecer contacto fisico
sean unas de las principales diferencias entre los nifios de la presente investigacion y los
niflos con TEA. En ese sentido, se podria plantear que la comunicacién madre-hijo no se
ve tan limitada en el caso de los nifios con sindrome de Down, ya que las madres
evaluadas estarian recibiendo la retroalimentacién necesaria a través de las reacciones
del nifio de aceptacion o rechazo ante su conducta, lo que contribuye a un aprendizaje
continuo para ellas. No obstante, una particularidad de este aprendizaje es que se da
basado en sefales atipicas e irregulares, por lo que el esfuerzo por parte de la madre

resulta siendo mayor, que en el caso de nifios de desarrollo tipico.
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Con esto, si bien la sensitividad de las madres evaluadas se encuentra por debajo
del criterio tedrico de manera global y en dos de las escalas, considerando que no se
espera que el Ideal sea alcanzable (Posada et al., 2007) y que ademdas presentan
puntajes mayores que el estudio de referencia, se podria inferir que el grupo de madres
de este estudio tiene mayor tendencia a asemejarse al criterio tedrico que a diferenciarse
de él, por lo que se considera que la sensitividad de estas madres tiene una cualidad mas
bien positiva, segun su reporte.

En ese sentido, uno de los factores que podria estar influyendo en el despliegue
de la sensitividad de estas madres, seria precisamente la configuracion particular de los
niflos con sindrome de Down. Las madres tendrian que enfrentarse a situaciones en las
que tienen que hacer un esfuerzo mayor por entender las emociones latentes a las
conductas de sus hijos, debido a que emiten sefiales irregulares, principalmente por los
déficits que presentan en la activacion de la expresion afectiva, y a nivel de lenguaje en
general (Bridges & Cicchetti, 1982; Cunningham et al., 1981). Esto fomentaria que las
madres se vean en la necesidad de desempefiar un rol mas activo para generar la
suficiente contencién y afecto para sus nifios, con el fin de involucrarlos emocionalmente
en la interaccion. Como resultado de esto, estas madres habrian desarrollado la habilidad
para distinguir sefiales bastante sutiles con mayor precision en relacion a las necesidades
fisicas, emocionales y cognitivas de sus hijos, lo cual contribuiria favorablemente a sus
niveles de sensitividad.

Analizando las dimensiones con mayor detenimiento, este grupo de madres
reporta tener un buen nivel de compromiso, tanto conductual como afectivo, en la
interaccion con sus hijos. Enfatizan, por ejemplo, sus intentos de no parecer fastidiadas a
pesar de lo que ocurra, evitando ser severas en el trato fisico y verbal, y tolerando
conductas desobedientes o impulsivas por parte de ellos. Exponen que cualquier error
gue puedan cometer se explica desde su diagnéstico y de las dificultades que este
acarrea, reconociendo su condicién y considerandolos mas vulnerables y expuestos; de
ahi que eviten utilizar términos descalificadores al referirse a ellos. En base a esto, se
entiende también que al verse inmersas dia a dia en las limitaciones de sus hijos, se
habrian adaptado a sus desaciertos, lo que las llevaria a responder de manera mas
receptiva a todo aquello que logran resolver de manera positiva.

Adicionalmente, reportan comunicarse con ellos directamente, incluso con mayor
frecuencia que lo que sugiere el criterio tedrico. Este constante esfuerzo de las madres

por interactuar verbalmente con ellos, podria explicar sus deseos de impulsar o
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incrementar el nivel de comunicacion de sus hijos; ellas mismas manifiestan tener en
cuenta las limitaciones que presentan tanto a nivel de lenguaje, como en la adecuada
expresion de sus emociones (Bridges & Cicchetti, 1982; Coe et. al., 1999; Cunningham et
al., 1981; Hines & Bennett, 1996).

Por otro lado, las madres evaluadas presentan una capacidad acorde a lo teérico
para proporcionar seguridad a sus hijos, tanto para la exploracibn como para cuando
sienten algun tipo de amenaza. De manera méas desglosada, aseguran que se encuentran
continuamente pendiente de las sefiales que sus hijos emiten, tratando de descifrar si
éstas tienen relacién con sentimientos negativos (de molestia o angustia), con el fin de
calmarlos lo més pronto posible. Los resultados también sugieren que estas madres se
encuentran atentas a los logros de sus hijos, haciendo evidente el progreso que tienen a
través de expresiones positivas, a fin de que su nifio se sienta exitoso en la realizacion de
la actividad, reforzando su desempefio.

Aln mas, resaltan no obligar a sus nifios a realizar actividades que no quieren,
sino elegirlas segun lo que a ellos les llame la atencién. En ese sentido, explican tener
conocimiento de que suelen engreirlos en demasia, pues de lo contrario sienten que no
cumplen con su labor de madre, justificando esto con la creencia de que ellos necesitan
més atencion y cuidado que un nifio de desarrollo tipico. Esto, sumado a que toleran
ciertas conductas por el hecho de considerarlos mas sensibles y fragiles que otros nifios,
y que ademas en lugar de asignar actividades, permiten que sea el nifio quien maneje la
situacion, se entiende no solo que son permisibles sino que no hay mucho espacio para
trasgredir limites ya que las reglas ni siquiera parecen estar bien establecidas.

Paralelamente, se podria plantear que a las madres de esta investigacion se les
estaria dificultando supervisar a su nifio 0 anteponerse a situaciones problematicas, y
ademas se podria corroborar que presentan dificultades instaurando limites. Esto podria
explicarse desde la cualidad que estas madres aparentemente le atribuyen al establecer
reglas: sienten que aumentan las limitaciones que sus hijos naturalmente ya tienen,
restringiendo aun mas las actividades que pueden realizar, lo que generaria que no
puedan desarrollar las destrezas que ellas quisieran ver en sus hijos.

En este punto, cabe resaltar la casi permanente incertidumbre a la que sienten que
se enfrentan y a cdmo, a pesar de entregarse por completo a sus hijos y darles todo lo
gue esta a su alcance (tiempo, medicamentos, cuidado, contencion, y otros), estiman que
les falta reunir ciertas cualidades para considerarse madres completamente buenas,

probablemente debido al sentimiento de culpa que tienen sobre el diagndstico de sus hijos
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y sobre las limitaciones que este conlleva (Kelly & Barnard, 2000; Wheeler et al., 2010).
De esta manera, al no establecer reglas, podrian estar evitando sentirse mas culpables.

Haciendo un andlisis a nivel de items, las madres del presente estudio reportan no
negociar con sus hijos para llegar a una solucién que los satisfaga mutuamente, y a la
vez, manifiestan no obligar al nifio a participar en actividades que él no quiere sino hacerlo
basandose en lo que al menor le llama la atencion. Alegan ademas que en algunas
ocasiones son los diferentes estados animicos de sus hijos los que influyen en el modo en
el que establecen disciplina. Con esto se desprende que el “no negociar” esta relacionado
con el no buscar una solucion que las satisfaga también a ellas; y siendo precisamente
ésta el area que las distancia mas del criterio tedrico, se podria estar confirmando que
presentan dificultades en el establecimiento y negociacion de limites, y que les cuesta
mantenerse firmes ante cualquier posible trasgresion, probablemente para evitar sentirse
culpables de impedirlos mas. Otro de los posibles motivos de este “no negociar’ tendria
relacién con los intereses limitados y preocupaciones particulares que tienen estos nifios,
asi como el deterioro que presentan en la interaccion social (Coe et al., 1999).

Adicionalmente, resulta importante resaltar lo mencionado por Colin (1996), quien
sefala que el rol materno no implica anicamente cuidar al nifio sino también establecer
limites. En ese sentido, estas madre no estarian co-regulando y ayudando a autorregular
las emociones de sus hijos. Sin embargo, es comprensible que esto se esté originando
debido a lo dificil que resulta ser figura vincular y establecer disciplina al mismo tiempo
(Cabronell, Plata & Alzate, 2006), sobre todo considerando el posible sentimiento de culpa
de estas madres.

Por otro lado, este grupo de madres reporta la capacidad que tienen para calmar a
sus hijos frente a situaciones adversas y monitorear constantemente lo que ocurre, de
modo que, de suceder algo negativo, puedan asistirlos inmediatamente. Esta es una
cualidad importante de la sensitividad pues es sefial tanto de la disposicion que tienen
para recibir las iniciativas de comunicacién de sus hijos, como de la capacidad que
presentan para responder a sus sefiales. Asi, perciben sus necesidades y responden a
ellas de manera adecuada, proporcionandoles sostén y seguridad.

A manera de resumen, tanto la teoria como la practica sugieren que la
configuracion particular del sindrome de Down podria generar un impacto en la conducta
materna y en su sensitividad; y los resultados de la presente investigacion indican, segun
reportan las madre, su capacidad para percibir y reconocer las sefiales y necesidades de
su hijo, respondiendo de manera pronta y apropiada a ellas (Ainsworth et al., 1978)
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parece ser mas bien positiva. Teniendo en cuenta los déficits que presentan los nifios con
sindrome de Down, destacando las sefiales irregulares que emiten y la expresion no
convencional de sus emociones, las madres reportan que se encontrarian en mayor
sintonia con sus hijos precisamente debido a que deben enfrentarse a mayores
situaciones en las que tienen que hacer un esfuerzo por leer aquello que subyace a su
conducta, haciendo que se genere un aprendizaje continuo, y que este fomente la
sensitividad. Asi, la presencia del sindrome de Down no necesariamente tendria un efecto
negativo en el nivel de sensitividad de la madre, por el contrario, es probable que
potencialice los recursos de la madre y sus habilidades para responder adecuadamente a
las necesidades de su hijo.

De esta manera, desempefiarian un rol mas activo para generar la suficiente
contencién y afecto, con el fin de involucrar al menor emocionalmente en la interaccion;
motivo por el que habrian desarrollado con mayor precision la habilidad para distinguir
sefales bastante sutiles en relacion a las necesidades fisicas, emocionales y cognitivas
de sus hijos (Ainsworth et al., 1978; Atkinson et al., 2000; De Wolf & van 1Jzendoorn,
1997; Meins et al., 2001; Spiker, Boyce & Boyce, 2002). A esto se le suma que es
probable que la culpa y la tristeza aumenten su necesidad de hacerle saber al nifio que
ellas estan presentes en todo momento, y que ademas hayan sido capaces de tomar
estos sentimientos negativos de manera resiliente, de modo que han podido incrementar
su disposicion para brindarles seguridad de manera verbal y no verbal. Haciéndolas no
solo més perceptivas, sino también mas tolerantes y afectuosas.

Luego de todo lo expuesto, es conveniente considerar la posible intervencién de
diferentes variables en los resultados; en ese sentido, es necesario tener en cuenta los
efectos que pueden tener las variables de inclusion utilizadas para elegir a las
participantes. Las madres evaluadas tienen un nivel de estudios superior, lo cual, de
acuerdo a diferentes investigaciones, aumenta su sensacion de dominio y competencia
(Biringen & Robinson, 1991; Burrous et al., 2009; Sampson & Laub, 1994) y favorece los
niveles de sensitividad.

De igual manera, segun lo referido por Leerkes y Crockenberg (2006), y Shin et al.
(2008), que los padres se encuentren presentes en la dinamica familiar podria estar
contribuyendo también en el despliegue de la sensitividad. Por consiguiente, se entiende
gque estas madres tienen una capacidad cognitiva desarrollada, y que cuentan con otros
factores que podrian favorecer la sensitividad materna y la relacion vincular que

establecen con su nifio.
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A esto se le suma que las familias seleccionadas cuentan con ingresos
econdémicos que les permiten tener acceso a medicinas y ser parte de centros
especializados directamente orientados a mejorar las habilidades verbales, motoras y de
insercidn social de estos nifilos. Ademas, el ser parte de un centro no solo los ayuda con
la terapia sino ademas les da un sentido de insercion a la sociedad que les provee
contencién, con lo cual se sienten respaldados para enfrentar el mundo de mejor manera
y con mejores armas. Estos centro especializados no solo ayudarian a los nifios sino
también a las madres, ya que le ensefian a responder con calidez y sensitividad ante
circunstancias especificas, asi como a darse un tiempo para dedicarse a ellas mismas, lo
gue podria elevar sus niveles de autoestima y disminuir sus niveles de estrés (Biringen &
Robinson, 1991).

Por otro lado, el nUmero pequefio de participantes parte en gran medida de la poca
disponibilidad por parte de las madres para colaborar con la aplicacién del instrumento y
la entrevista posterior, no solo por no disponer de tiempo debido a las diligencias que
tienen que cumplir, sino porque se trata de un tema movilizante para ellas, en el que
posiblemente se sienten amenazadas, cuestionadas y hasta confrontadas en su rol de
madres. De este modo, debido a la poca representatividad de la muestra, los resultados
obtenidos no deben ser extendidos como caracteristicas de todas las madres de nifios
con sindrome de Down.

Adicionalmente, es importante resaltar que las participantes tienen dos hijos,
siendo el segundo de ellos el que tiene el diagnéstico de sindrome de Down. Dicho
aspecto podria también influir en el tipo de relacibn que existe entre ambas partes,
considerando que la experiencia del embarazo, la concepcion y todo lo que ocurre
después no necesariamente es lo mismo que con el primero, ya que los recursos con los
gue se cuenta son diferentes. Seria interesante también considerar el momento evolutivo
del grupo de madres, tomando en cuenta que todas aquellas son adultas y podrian verse
mas facilmente involucradas en la tarea de madres.

Asimismo, se debe considerar que tal y como se explica en la literatura, el
despliegue de la sensitividad depende no soélo de las caracteristicas particulares de cada
madre, sino también de la gravedad del diagndstico presentado por sus hijos, hijos a los
cuales no se conociod a profundidad debido a la premura y las dificultades ya mencionadas
de acceso a la poblacién. Asi, se ignoran las caracteristicas propias de cada nifio, y cémo
éstas podrian estar afectando los niveles y la cualidad de la sensitividad de las madres

evaluadas.
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Finalmente, cabe resaltar que si bien existen ciertas investigaciones que
involucran a niflos con sindrome de Down, y también algunos estudios sobre la
sensitividad de madres de nifios con retraso mental, la sensitividad materna en madres de
niflos con este diagnéstico especifico ha sido poco documentada, por lo que las fuentes
gue pudieran servir como punto de comparacién a los hallazgos del presente estudio son
bastante escasas.

Para concluir esta discusion, se considera que el presente estudio tiene como
aporte ser el punto de partida para la comprensién de la sensitividad de madres de nifios
con sindrome de Down, y de la interaccién que éstas tienen con sus hijos. Por tal razén,
se espera que enriguezca el limitado conocimiento que se tiene sobre la cualidad de este
tipo de relacion, y se encuentren variables que ayuden al establecimiento de un vinculo
mas saludable entre ambas partes. Asi, el estudio debe ser considerado preliminar y por

tal razon, las conclusiones son tentativas.
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Anexo A: Consentimiento Informado

Consentimiento informado para participantes de la investigacion

Acepto participar voluntariamente en la investigacién conducida por la alumna Verdnica Chavez
Sdnez que tiene como propdsito obtener mayor informacidn sobre la interaccidn cotidiana entre
niflos con sindrome de Down y sus madres.

Comprendo que de participar en el proyecto, me preguntaran sobre aspectos relacionados a
sentimientos y acciones que tomo ante situaciones que suceden a menudo con mi hijo.

Asimismo, se me ha explicado que tendremos una reunién de aproximadamente una hora y media
en la que conversaremos, y que ademas realizaré un cuestionario con tarjetas.

Me han indicado que las respuestas que daré son de cardcter confidencial y que nadie tendra
acceso a ellas. De la misma forma, que mis datos personales también se mantendran bajo el
anonimato y se me identificara dentro del estudio mediante un cédigo.

Entiendo ademas que los resultados de la investigacidn seran presentados de manera general, no
individual, por lo que no se mencionaran mis datos personales ni mis respuestas en ningun
momento, ni seran usadas para ningun proposito fuera de este estudio sin mi consentimiento.
Entiendo que mi participacién es totalmente voluntaria, y que si deseo, soy libre de no participar
en la investigacidon. Por Ultimo, he sido informado que puedo hacer preguntas sobre la
investigacion en cualquier momento y que puedo retirarme de la misma cuando asi lo decida. Si

tengo cualquier duda, puedo contactar a Verdnica Chavez Sdnez al teléfono 984775891.

He leido y entendido este consentimiento informado.

Firma del participante Firma de la investigadora

Fecha:
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Anexo B: Ficha de datos personales

Datos Personales

Edad: Sexo:
Estado civil:
Grado de instruccion: |:| Primaria |:| Superior técnica
|:| Secundaria |:| Superior universitaria

Ocupacion principal:

Composicidn familiar: Sefale con quiénes vive en casa, sus edades, el parentesco que tiene cada

persona con el nifio y si ayuda en el cuidado del mismo.

¢éTiene algan éAyuda en

problema de el cuidado
é¢Qué tipo de ayuda le brindan? Cantidad

Parentesco Edad salud mental de su hijo?
de horas y calidad de apoyo
y/o fisica? éDe qué
(si/no) manera?
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Datos del nifio

Edad (en meses):

Posicion ordinal:

Diagnéstico:

Tratamiento recibido:
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