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Significado del nacimiento de un hijo(a) con Sindrome Down en un grupo de
familias de Bayamo.

América Ana Santoya Arévalo.

RESUMEN

La investigacion realizada, con un enfoque metodolédgico cualitativo
interpretativo y elementos de investigacion accion, recoge los resultados del
estudio realizado en un grupo de familias bayamesas que tienen un hijo con
Sindrome Down (SD) menor de 5 afios, con el objetivo de caracterizar el
significado de su nacimiento.

El muestreo fue intencional e intensivo, de caso tipico; se entrevistaron 14 padres
y madres, de ellos, participaron 10 en las sesiones del Grupo Formativo,
conducido por una coordinadora y dos observadoras, supervisadas por una
especialista en la planificacion, implementacion y analisis de la intervencion.
Los emergentes detectados apuntan al significado que para la familia tiene el
nacimiento de un hijo(a) con SD; en el Grupo Formativo se trabajaron algunos de
estos aspectos y las dificultades en el funcionamiento familiar; la reflexion
grupal, facilito la incorporacion de nuevos elementos de analisis, cognitivos y
afectivos para el inicio de procesos de cambio al interno de estas familias.

Se identificaron, Indicadores Diagnosticos de Poblacion que por su valor
diagnostico y predictivo pueden ser utilizados en el disefio de otros programas de
intervencion comunitaria vinculados a la Atencion Primaria de Salud, la
Educacion, la Extension Comunitaria entre otros, lo que constituye uno de los
valores de la investigacion.

Palabras clave: Sindrome Down, Metodologia de los Procesos Correctores
Comunitarios, Grupo Formativo, Indicadores de realidad, Indicadores
Diagnésticos de Poblacion.

INTRODUCCION

El nacimiento de un hijo(a) con Sindrome Down (SD)* es uno de los
acontecimientos mas duros, un momento dificil en la vida de las familias. Un vez
recibido el “primer” golpe, sus integrantes necesitan elaborar el duelo de la
pérdida del hijo deseado, en el cual habian depositado sus fantasias; y comenzar a
una etapa en la que es necesario aprender a convivir y aceptar a un hijo diferente,
dificil de amar, quien genera una serie de sentimientos de frustracion,



agresividad, desconcierto, rechazo, culpabilidad; que sumergen a los padres en
un estado psicologico doloroso y dificil (Klaus M, Klennell H, 1978; Villanueva
S, 1991; Muiioz F, 1992; Zulueta MI, 1992; Ramén ML, 1992; Martin JF, 1997,
Baccichetti C, 1997; Garcia MT, 2002; Castro PL, 2003.)

Ante este estado, a los padres se les ofrece consuelo, se les recomiende paciencia
pues desde el imaginario social el nacimiento de un hijo(a) SD es visto como una
“desgracia” y como ““en nuestro medio se espera que los padres tengan un nifio
hermoso, que crezca sano y se eduque sin dificultades y se tiende a atribuirle a
los padres cualquier responsabilidad por el presunto descuido en la atencion a
la salud y a la formacion del hijo. Esto explica que desde lo cultural muchos
padres sienten culpa cuando no cubren estas expectativas’.1

A la hora de abordar la psicologia de la familia de una persona con necesidades
educativas especiales (n.e.e) en este caso, el SD, se puede y debe citara LS
Vigotski, cuando plantea que “Cualquier defecto, ya sea la ceguera, sordera o la
deficiencia mental innata no s6lo cambia la actitud del hombre hacia el mundo
sino también influye en las relaciones con las personas. Incluso en la familia, es
ante todo un nifio peculiar y se le brinda un trato exclusivo, inhabitual, distinto
al que se le da a los otros nifios. Su desdicha cambia la posicion social en la
familia y esto no ocurre solo en las familias en las que este nifio se considera una
carga pesada sino también en las que es rodeado de un amor duplicado, de una
actitud sobreprotectora y de ternura, precisamente estas elevadas dosis de
atencion y lastima son una carga pesada para el nifio y ademas el cerco que lo
separa de los demas.” 2

Se coincide también con los criterios de los autores que plantean que “La
concepcion sobre la familia con hijos discapacitados admite que la Psicologia
Familiar de los nifios especiales es comun al resto de los hogares de un medio
social semejante. No existe un cuadro patologico especifico en los padres que
tienen hijos en estas condiciones”.1

El grupo familiar constituye un elemento decisivo en la formacion del individuo
por lo que resulta necesario informarlo, formarlo y apoyarlo. Se reportan
numerosas investigaciones y experiencias desde otros referentes tedrico
metodoldgicos que estudian la problemadtica y que ofrecen alternativas para la
integracion, terapia y orientacion de las familias desde el nacimiento de su hijo(a)
con SD, en muchas de las cuales, el trabajo con grupos tiene un significado
especial (Gonzalez J, Onieva E, 1997; Ardore M, Montero V, 1997; Hodapp R
M, 2008; Miralles Isern P, 2005; Ortega Silva, Torres Velazquez 2006; Buckley
Susan J, 2011)

La Metodologia de los Procesos Correctores Comunitarios (ProCC)** ofrece
amplias potencialidades para el trabajo con las familias que tienen un hijo(a) con
estas caracteristicas, en la medida en que proporciona, entre otras cosas, espacios
de reflexion grupal que estas personas necesitan, en los que se les ofrecen



elementos de analisis que posibilitan la busqueda de soluciones alternativas a las
contradicciones en su diario vivir, donde se unen a los problemas de la familia
hoy (el desencuentro entre hombre-mujer, la sobrecarga femenina, las
dificultades de comunicacidn entre sus miembros y en el establecimiento de
espacios y limites) la problematica de tener un hijo(a) con SD y el significado
que desde el imaginario social se le atribuye a este hecho, asi como, la falta de
recursos para potenciar su crecer, maduracion y autonomia.3, 4

Esta investigacion pone su mirada a las familias bayamesa que tienen un hijo(a)
con SD menor de 5 afios, el estudio del significado de su nacimiento, sus
malestares, coOmo se piensan y sienten, realizando una indagacion cientifica de su
vida cotidiana desde la Metodologia de los ProCC, su teoria y método y el
reconocer las potencialidades de esta metodologia para el trabajo con estas
familias, que les proporciona espacios de reflexion grupal que necesitan tanto.
A partir de estos elementos se plantea como problema investigativo: ;Cual es el
significado que produce en un grupo de familias de Bayamo el nacimiento de un
hijo(a) con Sindrome Down? y como objetivo general: caracterizar el
significado que produce en el imaginario de un grupo de familias bayamesas, el
nacimiento de este hijo(a).

Los objetivos especificos son los siguientes: determinar los contenidos del
imaginario social en estas familias en torno al SD, establecer las vivencias que
provoca tener un hijo(a) con estas particularidades e identificar Indicadores
Diagnosticos de Poblacion que caracterizan el significado que produce en el
imaginario del grupo de las familias estudiadas la existencia de un miembro con
SD.

MATERIAL Y METODOS

El problema investigativo planteado fue el siguiente ;Cual es el significado que
produce en un grupo de familias de Bayamo el nacimiento de un hijo(a) con
Sindrome Down?

El Objetivo General: caracterizar el significado que produce en el imaginario

de un grupo de familias bayamesas, el nacimiento de un hijo(a) con Sindrome
Down.

Los objetivos e especificos fueron: determinar los contenidos del imaginario
social en estas familias en torno al SD, establecer las vivencias que

provoca tener un hijo(a) con SD e identificar Indicadores Diagnosticos de
Poblacion que caracterizan el significado que produce en el imaginario del grupo
de las familias estudiadas la existencia de un miembro con SD.

El muestreo fue intencional e intensivo, de caso tipico, sus limites dados por la
saturacion de la informacion. La muestra constituida por 14 personas: padres y
madres de nifios-as con SD de hasta 5 afios de edad. De éstos participaron 10 en
las sesiones grupales.



Los criterios de inclusion fueron: Ser padres y madres de un nifio-a con SD de
hasta 5 afios de edad, residir en Bayamo, responder voluntariamente a la
convocatoria de continuar profundizando en la problematica del SD y su familia.
Se aplicaron los instrumentos con el consentimiento informado de los
participantes.

Los Métodos y técnicas utilizadas fueron los siguientes.

1. Estudio documental: para realizar la sintesis de lo que se plantea desde la
teoria en relacion con las familias de personas con SD, el significado que
el nacimiento de éstos provoca desde lo cognitivo, afectivo y conductual,
las caracteristicas de los organizadores del psiquismo: duelos,
narcisizacion y triangulacion que permitan un enfrentamiento sano de esta
situacion.

2. Entrevistas en profundidad: Dirigidas a caracterizar el significado del
nacimiento de una persona con SD en madres, padres y parejas desde lo
cognitivo, afectivo y conductual.

3. Grupo Formativo (GF)***: Utilizado en su funcion diagnoéstica para
determinar los malestares de la cotidianidad que los participantes del
estudio experimentan. Se utilizé una Version del Programa Matriz de la
Metodologia ProCC de dos sesiones, la Reunion # 1: Encuadre y
tratamiento del tema: La problematica de La familiade un SDy la
Reunidn # 2: Etapas del Crecer de 0 a 5 anos.

4. Observacion de las sesiones del Grupo Formativo: para constatar
emergentes del proceso grupal desarrollado.

5. El andlisis de contenido cualitativo para identificar los Indicadores
Diagndsticos de Poblacion a partir de los emergentes detectados y de los
indicadores tedricos del funcionamiento familiar saludable.

El trabajo de campo se organizé de manera que las personas que conformaron la
muestra, fueron visitadas y acompanadas luego del nacimiento de su hija-o con
SD, la autora les explico el objetivo de la entrevista y logré el consentimiento
para la realizacion de las mismas.

Se realizaron las entrevistas a padres, madres y parejas que acudieron juntos, y
posteriormente la convocatoria a participar en las sesiones del GF, cuya
implementacion se realizo con los padres que consintieron en continuar
profundizando en la problematica de ser padres y madres de una persona con SD.

RESULTADOS

El analisis de los resultados se realizo de la siguiente manera: primero una
sintesis descriptiva de las entrevistas y las sesiones del Grupo Formativo (GF)
que permitid a partir de los emergentes extraidos (testimonios de las personas),



de los cuales citamos algunos entrecomillados, establecer los Indicadores de
realidad (IR) ****,

Posteriormente se realizo la lectura interpretativa de los hechos a partir de los
referentes tedricos adoptados y finalmente la sintesis interpretativa integrada de
las dos técnicas utilizadas y la Identificacion de los Indicadores Diagnosticos de
Poblacion (IDP) ***%**

Los IR identificados con sus emergentes son los siguientes:

IR: El personal médico que asiste a la madre en el parto le informa
inmediatamente que su hijo(a) es SD, sin esperar la valoracion de los
especialistas ni las pruebas confirmatorias:“El médico en el salon de partos,
acabada de parir, me lo dijo un poco extrafio, estaba aun en la camilla... que la
nifia era mongolica ...” (Madre), “Se lo dijeron antes de cortarle el cordon,
luego me dijeron que es asi porque luego hay madres que después dicen que se
lo han cambiado’(Padre)

IR: Las madres y padres observan conductas y comentarios del personal
médico y paramédico en el salon de partos y después del nacimiento del
nifo(a). “Cuando pari en el salon una enfermera le dijo a otra bajito: es un SD,
yo vi el movimiento de las enfermeras” (Madre), “No querian ni ensefiarnoslo...
yo pedi que me lo llevaran.(Madre)

IR: El nacimiento de una persona con SD y su llegada al hogar genera
curiosidad y comentarios por parte de familiares y vecinos. ““Desde que nacio
decian que era feisima... pero no fue a verla toda la gente que va cuando los
nifios nacen... ” (Pareja), “La casa se lleno cuando llego la nifia, pero era para
estar en el chisme” (Padre.)

IR: El personal médico especializado le comunica a los padres las
caracteristicas del hijo(a). ““A los tres dias me llamo el jefe de Departamento de
Genética, nunca se me ha olvidado y me dijo: Mam4, aqui no estamos con
rodeos: Su hija es una mongélica, ;Como que mongdlica respondi? Y él me dijo,
es un tipo de mongolismo es un SD, no me explicdé mas nada, me dejo bota, ahi
mismo solté el grito... ”” (Madre), ““Me llam6 a mi y a mi papa a la consulta de
geneética, y me dijo que la nifia era una SD, le pregunté qué cosa es eso...
respondio ustedes no han visto esos nifios por ahi que parecen medio

bobitos™ (Padre)

IR: El personal médico no le informa a los padres sobre las caracteristicas
especiales de su hijo(a) quienes se enteran “por casualidad”, por familiares o
amigos, o por otro especialista que suponia tenian la informacion.”“El médico
no me explicé nada (Madre), “Me enteré esa misma noche... una cufiada mia me
[lam6 y me dijo lo que habia, me lo ensefiaron, nacié anormal... Aquello fue...
(Silencio)”” (Padre)

IR: La informacion sobre el hijo(a) con SD se le comunica a uno de los
padres por separado quien debe informarselo al otro: ““A mi me lo dijo la



mujer... (Hace muecas) * (Padre), ““Yo fui el primero en saberlo, no le dije nada
a ella esperando la confirmacién’ (Padre)

IR: Existe desconocimiento en cuanto al SD por parte de los padres,
familiares y otras personas de la comunidad. (Entrevistas) “Nadie me hablo
nunca de lo que era un SD, yo soy enfermera, y tengo conocimientos pero muy
pocos’”(Madre), del (GF):’Yo0 sé que se puede vivir con una persona
discapacitada, si uno ensefa a las otras personas se puede lograr”, “Hay que
hablar con la gente”.

IR: Los padres, madres, familiares y vecinos les confieren atributos
fantasticos, irreales a las personas con SD. (Entrevistas) “Dicen que tienen la
cara que parece un kilo” (Pareja), ““La vi como si fuera un sapo, los 0jos
cerrados, prieta, una impresion mala, de momento no es facil” (Padre

IR: Los padres manifiestan reacciones emocionales predominantemente de
caracter negativo ante el conocimiento del nacimiento del hijo(a) con

SD. (Entrevistas): ““Se me fue la vida, llanto y llanto, llorando con todo el que
llegaba, no me calmaba, yo le dije a mi hermana: tendré que dejar de trabajar,
ella no va a caminar ni hacer nada, ... fue terrible para mi...pensé que me iba a
morir, que todo habia acabado para mi”’ (Madre), “Me dolio bastante, me puse
blandito, me senti mal, no sabia lo que venia... senti tantas cosas en ese
momento que no sabria explicar, uno no lo espera’ (Padre)

IR: Los padres experimentan sentimientos de culpa y castigo por el hijo(a)
que les ha nacido. (Entrevistas) “Por qué tenia que pasarme a mi, por qué el
Sefior me habia mandado este castigo, si yo era buena, no era mala con
nadie...”(Madre) “Cuando me dieron la noticia yo habia perdido a mi padre...
luego nacid él... pensé qué he hecho para merecer tantos golpes, uno atras de
otro...” (Padre)

IR: Los padres manifiestan sentimientos de lastima por el hijo(a) y por ellos
mismos. (Entrevistas) “Cuando lo supe la miré con mucha lastima y cada vez
que iba a cunero decia: Un SD y con cardiopatia, para que sufra ella y sufra
yo....”’(Madre). “Me dio lastima al verla y pensé: cofio, mi hija nacer con ese
problema” (Madre.)

IR: Los padres y madres experimentan temor al rechazo y a la no
aceptacion del hijo(a) por parte de familiares y amigos. (Entrevistas) ““En ese
momento pensé mil cosas, que no me iba a caminar, no iba a hablar, que iba a
estar en una cama, que nadie la iba a querer o a mirar.” (Madre), “Lloré
mucho, pensé que en mi familia la iban a rechazar, no la iban a querer’” (Madre)
IR: Familiares, amigos, otras personas de la comunidad manifiestan
rechazo, desprecio, lastima hacia el nifio(a). (Entrevistas) “Hay personas que
los discriminan, los rechazan, no tienen conocimientos™ (Padre) ““Yo me gané la
canastilla, ella nacio el 8 de marzo pero no se la dieron, cuando mi hermana fue
a recogerla, una dijo: que no se la den, que ella es mongdlica...”




(Madre) (GF): “El rechazo el nifio por parte de la mama o el papa.”, “Al
discapacitado nadie lo quiere cuidar porgue es distinto™

IR: Los padres y madres refieren que el nacimiento de su hijo con SD ha
influido en el deterioro, la unidad de la relacion de

pareja. (Entrevistas) “Con mi esposo las cosas andan mal, no sé si sera por la
nifia, nosotros nos llevabamos bien, ha cambiado mucho, le da lo mismo todo,
que ella coma o no, ella lo ama mucho, todo es con él, pero él la vocea, la
regafia, le dice malas palabras, no la quiere llevar a pasear’” (Madre), (GF,“El
papa le echa la culpa al nifio y tiene que buscarse a otra mujer’, ““A veces
adaptan al nifio a dormir con la mamay obligan al padre a irse de la cama”
IR: Las informaciones y valoraciones que reciben los padres y madres por
parte de familiares, amigos y vecinos provocan vivencias de diferente
indole. (Entrevistas) “El abuelo paterno dijo: Déjala que se muera, para qué va
a servir eso, eso no sirve para nada, va a ser una mongdlica...yo todavia sufro
porque ellos no son faciles no me quieren, los vecinos que no son familia, son
mejores...”” (Madre)

IR: El nacimiento de un hijo con SD implica modificaciones en la relacion
que se establece con éste en las distintas etapas de su

vida. (Entrevistas) ‘““Esto tiene un proceso de adaptacion, la gente dice que
ahora lo queremos porqgue es chiquito, porque hace gracias pero que cuando
sea grande...” (Pareja), “Yo me siento bien, me hubiera sentido mal si las cosas
hubieran sido como la gente decia, un vegetal, una

mongodlica...” (Madre) ““Ahora me siento bien con ella, soy carifiosa y la
cuido... antes la hubiera matado” (Madre)

IR: A los padres y madres les resulta dificil expresar sus sentimientos con
relacion al SD e identificar las problematicas de sus familias. (GF) Titulos
de las escenas contadas: “Amor, calor y carifio de la familia”, “Felicidad para el
discapacitado mental”, “El amor de las familias™, Son necesarias 4 escenas para
que saliera la problematica del rechazo social al discapacitado mental y alin asi
sale una 5ta con un final feliz, “Todos se llevan bien, hay alegria, comparten, no
hay esos problemas.”, ““La union de la familia.”

IR: Los padres y madres expresan que tienen limitaciones para enfrentar
situaciones en la crianza de los hijos con SD. (GF) “Las mamas a veces no los
ensefiamos a crecer y los malcriamos, ““Lo sobreprotegen, no lo dejan
desarrollarse, lo limita, lo incapacita”, ““A veces adaptan al nifio a dormir con la
mama y obligan al padre a irse de la cama”

IR: Las madres expresan que ellas asumen tareas y responsabilidades en el
hogar a partir del nacimiento el hijo con SD y que los padres no estan
preparados para esta crianza. (GF) “Para cuidar de un SD no hay como la
madre”, “Las mujeres en las familias, todo es para ellas, el trabajo, el hogar, el
hijo, la sobrecarga de ella”, ““Al papa le dicen cuando va a coger al nifio: “no lo




toques que estés sucio”, “Ve lavate las manos™, ““Deja que tu no sabes...”, (El
excluido? : “El papa...”

DISCUSION

A partir de los IR descritos anteriormente, esta investigacion permitio identificar
IPD tales como:

La falta de preparacion del personal médico para brindar elementos de
analisis que contribuyan a elaborar las contradicciones que genera en la
familia la diferencia que comporta un SD. La preparacion para atender la
diversidad, en este caso, el nacimiento de una persona con SD, es insuficiente,
por lo que el desempefio de este personal es insatisfactorio, no pueden cumplir su
verdadero rol profesional, contrario a lo que plantea el modelo tedrico en cuanto
a la funcién educativa que ellos deben cumplir en el &mbito de su actuacion.
Estos resultados son similares a los obtenidos por M. T Garcia 5, Skotko Brian,
Canal R 6, Buckley Susan J 7, en Cuba, Espafia, Estados Unidos
respectivamente.

La inadecuada e insuficiente informacion de los padres, familiares y la
comunidad en torno al SD. Aqui se manifiesta la contradiccion existente de un
modelo idealizado en el que familiares, personas de la comunidad deben poseer
la informacién adecuada y suficiente para enfrentar una problematica de este
tipo, pero la realidad indica que no sucede de esta manera y ellos no pueden
desempenar las funciones que desde lo tedrico les estan asignadas y que en
realidad, son idealizadas e irrealizables. 3, 4, 7

El nacimiento de un SD provoca vivencias ambivalentes (culpabilizacion,
lastima, castigo vs. aceptacion, comprension, solidaridad familiar) en el seno
del grupo familiar que dificulta el cumplimiento de sus funciones y roles. El
modelo de familia como paiio de lagrimas, sitio de apoyo, resulta irrealizable
ante este hijo(a) que no se ajusta a sus expectativas, de modo que las familias se
encuentran insatisfechas y frustradas, sin recursos para enfrentar esta situacion
dificil y no pueden cumplir los roles y funciones que desde el imaginario le son
asignadas. Investigaciones realizadas en Cuba, Espafia, Estados Unidos, resaltan
el significado del nacimiento de un SD en las familias. 4-10

La insuficiente elaboracion del duelo por el nacimiento de un hijo(a) con SD
dificulta la elaboracion de la problematica que esta situacion genera en el
grupo familiar y por consiguiente el proceso del crecer. Desde el modelo
idealizado de familia, los padres y madres, asumen los roles asignados y deben
cuidar y aceptar tal y como son a sus hijos-as desde el nacimiento, pero ante la
llegada de este hijo(a), su aceptacion y el proceso de elaboracion del duelo es
insuficiente, distorsionado, matizado por los contenidos del imaginario social en
torno al SD que desde un inicio marcan estos procesos. Padres y madres se
encuentran impotentes y frustrados, incapaces de desempenarse efectivamente en



el rol que les ha sido asignado para enfrentar esta problemadtica y crecer junto a
sus hijos-as.

Los procesos de duelo en estas familias, han sido ampliamente estudiados por
investigadores a partir de distintos referentes, pero en todos se refleja la
complejidad de este proceso. 1, 4, 9-12

Son escasos, insuficientes o no existen espacios de reflexion grupal para que
los familiares puedan elaborar la problematica que genera el nacimiento de
un hijo-a con caracteristicas, lo que limita el desarrollo del protagonismo
personal social de los miembros del grupo familiar en la construccion
saludable de sus subjetividades. Desde un modelo idealizado en el que las
familias reciben la atencion integral a su salud, a través de las diferentes
instituciones y servicios sociales, que posibilitan su calidad de vida; la realidad
de las familias objeto de estudio, nos indica que ellas no cuentan con espacios
especializados en los que puedan elaborar sus sentimientos y la problemaética de
tener un hijo(a) con SD, hecho que atraviesa su vida cotidiana y les genera
malestares y sinsabores. Al carecer de ese interlocutor valido, les resulta dificil
convertirse en protagonistas de su quehacer personal social en la construccion de
una subjetividad saludable. La importancia de los espacios para padres y madres
son referenciados por varios autores (Cucco Garcia, 2001, Castro Alegret PL,
2003, Santoya Arévalo A 2006, Machin Verdés, Purdn Sopefia, Castillo Mayedo,
2009 13, Miralles Isern M. C, 2005 14)

Con esta investigacion también se ratifican Indicadores Diagnosticos de
Poblacion como son:

Las contradicciones en el ejercicio de los roles materno y paterno asignados
desde el imaginario social y asumidos por 1a mujer y el hombre en el seno
familiar. Los modelos de maternidad y paternidad, mostrados como naturales,
incuestionables, crean una carga de contradiccion entre lo asignado y lo asumido,
por ejemplo el cambio de la M de mujer por la de madre, que exige una
permanente dedicacion y hace que el hijo(a) se sienta como una carga, un
agobio 1,15-17situacion que se agrava en estas familias. En el caso de la
paternidad, su papel es menos prioritario en el desarrollo de sus hijos-as y
vinculado a la autoridad y representatividad social, de ahi que el abandono, la
desatencion a este hijo-a es visto con mucha mas benevolencia desde las
asignaciones sociales. Estas contradicciones indican que en la vida cotidiana,
madres y padres, no pueden ejercer efectivamente sus roles y enfrentar
conjuntamente la problematica de un hijo(a) con SD, el hijo real, no el ideal y
soniado.3.,4

Desencuentro entre el hombre y la mujer a partir de los supuestos falsos
adjudicados a dichos roles y asumidos por ellos. Desde lo social a las mujeres
se les asigna una supuesta inferioridad, ellas tienen que sufrir esta carga, asumida
también como castigo (maternidad, sobrecarga doméstica, pérdida de espacios



sociales) donde su feudo es la casa y dependen de los hombres. Al hombre, por
su parte, se le asigna una supuesta superioridad que implica mutilar sentimientos,
limitacion de su paternidad, sexualidad con mucha genitalidad y presion social
entre otras. Hombre y mujer, construidos de esa manera, no pueden encontrarse,
se someten y rivalizan unos con los otros. Al no problematizar ni cuestionar estas
realidades, ni atenderse, pagan con altos precios de salud y bienestar.15-18 Esta
situacidén se agudiza en el caso de las familias que tienen un hijo(a) con SD.1, 3,
4

Triangulacion no resuelta entre hijos-as y madres y padres en las distintas
etapas del crecer. Los padres y madres, desde lo idealizado, refieren que su
funcion es lograr que sus hijos-as ganen autonomia, se hagan independientes,
pero la realidad, desde las pautas de crianza actuales y la vida cotidiana nos
indica que realmente no es asi y sucede que realizan todo lo contrario.15,18 A los
hijos-as con SD se les limita su autonomia, no se les permite crecer
emocionalmente, se vuelven demandantes, no adquieren las destrezas necesarias
para su desempeno independiente en la vida de modo que son incapaces de
enfrentar los retos del crecer. Estos resultados que coinciden con otros estudios
realizados sobre ¢l tema. 1,4

Con esta investigacion se realiza una indagacion sobre el significado que tiene
para los padres y madres el nacimiento de una persona con Sindrome Down, su
incidencia en la dindmica y estabilidad familiar y como provoca malestares que
afectan el funcionamiento de la familia, asi como la formacion y desarrollo
saludable de sus integrantes. El estudio realizado posibilito la identificacion de
IDP que caracterizan el significado que produce el imaginario del grupo de las
familias bayamesas estudiadas, el nacimiento de un hijo(a) con SD y se
ratificaron ademas la presencia de otros IDP caracteristicos de esta

época histoérica.

Las entrevistas en profundidad utilizadas y el método de Grupo Formativo y su
recurso el Juego Dramatico fueron efectivos para identificar esos IDP que
develan las contradicciones existentes en el grupo de familias estudiadas que se
generan ante la existencia de un miembro con SD. Se reafirm¢ el valor del IDP
como instrumento metodologico que permite hacer consciente lo invisibilizado e
identificar las contradicciones existentes entre el indicador tedrico “como debe
ser” y el indicador de realidad de “como es”, la relacion con un hecho o
fendmeno (el nacimiento de una persona con SD) en la vida cotidiana de un
determinado grupo, y a partir de aqui iniciar procesos de cambio que tiendan a un
mayor protagonismo personal social en la toma de decisiones en torno al
funcionamiento de las familias que viven este tipo de situacion.
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Notas:

*Sindrome de Down (SD): Principal causa genética conocida de la deficiencia
mental, un cromosoma extra del par 21 (o una parte esencial del mismo) es
responsable de las alteraciones de tipo morfoldgico, bioquimico y funcional que
se producen en diversos 6rganos, especialmente en el cerebro y el sistema
nervioso ¢ influyen sobre el aprendizaje y la conducta de las personas con SD
durante distintas etapas de la vida.

**Procesos Correctores Comunitarios (ProCC): Término utilizado para designar
tanto la concepcidn teodrico-metodologica, original y especifica que sustenta este
tipo de trabajo como al nuevo dmbito de intervencidn en salud que reclama para
él.

***Grupo Formativo (GF): espacio grupal de reflexion sobre una problematica
dada, donde se brindan elementos de andlisis que permitan una accion formadora
correctora para lograr grados de independencia del imaginario social, que
faciliten el desarrollo del protagonismo personal social en la busqueda de
alternativas de solucién a la problematica abordada.

*#**Indicadores de Realidad: Elaboracidén que se realiza a partir de los
emergentes que las personas expresan de manera reiterada y que indican lo que
sucede en la realidad en que viven.

*Hx**Indicadores Diagnosticos de Poblacion (IDP): Conjunto sistematizado de
1deas, sentimientos y acciones que caracterizan el grado de distorsion o
disociacion existente entre el modelo teorico ideal del desarrollo y lo que en la
realidad cotidiana existe.

Significance of the birth of a child with Down syndrome for a group of
families of Bayamo city.

SUMMARY

An interpretive methodological approach and elements of the research-action
method were used in this research that shows the results of a study made with a
group of families from Bayamo city which have a five years old or younger child
with Down Syndrome (DS), with the objective of characterizing the significance
of their birth.

A purposeful and intensive, typical case sampling was chosen; 14 fathers and
mothers were interviewed, 10 of them participated in the sessions of a Formative
Group, guided by one coordinator and two observers, supervised by an expert in



the planning, implementation and analysis of the intervention.

The emergent topics detected aimed to the significance that has in the family the
birth of a Down syndrome child; in the Formative Group some of these aspects
and the difficulties in the functioning of the family were approached; the group
reflection facilitated the incorporation of new analysis, cognitive and affective
elements for the initiation of change processes in these families.

Diagnostic Indicators of population, which according to their diagnostic and
predictive importance, can be used in the design of other similar programs for
community intervention linked to the Primary Health Care, Education,
Community Extension among other, were identified, which is one of the most
important value of this research.

Key words: Down Syndrome, Methodology of Community Corrective
Processes, emergent topic, functioning of the family, Formative Group,
Diagnostic Indicators of Population.
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