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De los 750 a 1000 trastornos genético-cromo-
sómicos que producen discapacidad intelec-
tual, el síndrome de Down es único. Es el
único de todos estos trastornos que presenta
un historial investigador que se remonta a
1860 –siglo y medio. Como la cusa genética
más frecuente de discapacidad intelectual, el
síndrome ha servido en incontables estudios
como grupo “control” o “de contraste” para
quienes analizaban otras formas de discapa-
cidad. El síndrome de Down es también la
única alteración genética en la que la esperan-
za de vida se ha doblado en los últimos 30
años (Bittles y Glasson, 2004), y que ha sido
ligada directamente con las modificaciones
neurológicas de la enfermedad de Alzheimer
(Zigman y Lott, 2007).

Dadas las características únicas del síndro-
me de Down, podríamos esperar que tenemos
buena información sobre las familias de estas
personas. Por desgracia, no es ése el caso.
Aunque han sido estudiadas durante muchos
años, hay grandes lagunas. Algunas se deben
a la relativamente escasa atención que se ha
prestado a las familias de las personas con síndrome de Down si se compara con las de las per-
sonas con discapacidad intelectual en general. Otras tienen que ver con la incapacidad, hasta
hace muy poco, de organizar estudios a gran escala y basados en la población. Por último, las
carencias se deben simplemente a que los investigadores tendrían que captar los cambios que
se dan más recientemente en las vidas de las personas con síndrome de Down.

En este artículo vamos a revisar el estado de la cuestión en lo que concierne a las familias
de niños y adultos con síndrome de Down. Comienzo por ofrecer una breve revisión sobre
los muchos cambios acontecidos en la investigación sobre familias en las tres últimas

Familias de las personas
con síndrome de Down:
perspectivas, hallazgos,
investigación y necesidades
Por Robert M. Hodapp

EN RESUMEN  I El artículo comienza describiendo los cambios que ha
habido de orientación –desde perspectivas negativas a otras caracte-
rizadas por la tensión y el desafío–. Al revisar los estudios anteriores,
las madres, los padres y los hermanos afrontan algo mejor la situa-
ción que los miembros de las familias de personas con otras discapa-
cidades, un fenómeno llamado “la ventaja del síndrome de Down”.
Pero más allá de esta sensación general, queda mucho por conocer.
La mayoría de los estudios se centran sólo en el grado de estrés o de
desafío que muestran padres y hermanos, sin profundizar en otros
aspectos o actividades de su mundo real, como son la vida de pareja,
de trabajo, la salud, las actividades educativas. Es preciso que la inves-
tigación incremente su atención  para comprender las necesidades de
las familias de las personas con síndrome de Down a lo largo de su
vida y el impacto de la diversidad cultural y sociocultural sobre las acti-
vidades familiares. Será importante también relacionar los efectos en
la familia con las diferencias en la condición de los hijos, como es el
caso de sus conductas, desarrollo, relaciones, problemas médicos,
psicopatología, servicios de apoyo recibidos. Aunque se ha prestado
algo de atención a estos aspectos en las últimas décadas, necesita-
mos ahora centrar la investigación sobre la familia en el síndrome de
Down de manera más concreta, que abarque toda su vida y más pega-
da a las características del propio individuo con síndrome de Down y
al sistema de apoyo familiar que le rodea. R.M HODAPP 
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décadas, antes de describir lo que sabemos sobre los diversos miembros de las familias de
personas con síndrome de Down. Concluiré explorando tres temas de investigación que
podrían enmarcar la investigación familiar en el síndrome de Down para las próximas
décadas.

NUEVAS PERSPECTIVAS SOBRE LAS FAMILIAS DE PERSONAS CON
SÍNDROME DE DOWN

La investigación actual sobre la familia sólo puede entenderse si se considera la visión global
(Zeitgeist) que predominaba en los años previos a 1980. A partir de entonces la mayor parte de
la investigación sigue derroteros muy diferentes, y nos permite también señalar las omisiones
que aún persisten.

DESDE UNA PERSPECTIVA NEGATIVA A LA PERSPECTIVA CARACTERIZADA POR EL
ESFUERZO Y LA VOLUNTAD DE AFRONTAR EL DESAFÍO

El cambio principal estriba en la perspectiva que han adoptado los investigadores hacia las
familias de niños con discapacidad. Hasta principios de los 1980, la principal perspectiva era
aplastantemente negativa. Casi por definición, se consideraba que la descendencia con disca-
pacidad era la causa de que ocurrieran “malas cosas” a las familias y a sus miembros. Los inves-
tigadores examinaban a las madres (y ocasionalmente a los padres) de los niños buscando nive-
les superiores a la media en cuanto a depresión o inestabilidad marital; a los hermanos (espe-
cialmente a las hermanas más mayores) buscando tensiones en sus roles y depresión; y a las
familias en su conjunto buscando su incapacidad para transitar por el típico ciclo vital de la
familia o para ascender en la escala económica (Hodapp y Ly, 2005). La mayoría de cada traba-
jo perfilaba esta imagen: Tener un hijo con discapacidad era algo malo, y las únicas cuestiones
reales que preocupaban eran qué miembros de la familia se veían adversamente afectados, en
qué aspectos, y con qué intensidad.

A principios de los 1980, sin embargo, esta perspectiva negativa empezó a cambiar. Crnic et
al. (1983) abogó por una perspectiva que tuviera en cuenta el esfuerzo de las familias y su volun-
tad de afrontar el desafío, cambiando así a la idea de que tener un hijo con discapacidad no era
algo necesariamente negativo, sino que por el contrario podría ser algo tensionante en el siste-
ma de familia. Al igual que ocurre con una enfermedad, promoción, cambio de escuela o de tra-
bajo de cualquier miembro de la familia, estos factores tensionantes son afrontados por dife-
rentes familias de modos distintos. Algunas familias hacen una piña, otras se separan. Aun los
sucesos más negativos de una vida (enfermedad, muerte, pérdida del trabajo) sirven para que
algunas familias se junten aún más.

Este cambio de perspectiva aportó nuevos enfoques a la investigación sobre la familia:
• Identificar las características de los propios niños capaces de evocar una mejor o peor
capacidad de afrontar el problema
• Aumentar el número de estudios en padres (varones) y hermanos
• Identificar los recursos internos y externos que hacen que unas familias reaccionen mejor
que otras
• Caer más en la cuenta de que las reacciones-percepciones de una familia pueden cam-
biar con el tiempo, con la edad de la prole (otra característica del hijo que requiere aten-
ción).

INFLUENCIAS EN LOS ESTUDIOS SOBRE LA FAMILIA EN EL SÍNDROME DE DOWN

En relación con los cambios reflejados en la investigación sobre familia, son de destacar cuatro
importantes en el mundo del síndrome de Down.
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Estudios centrados en las familias de personas con síndrome de Down

Históricamente, los estudios sobre familias de personas con discapacidad sólo habían explora-
do esporádicamente las familias de las que tienen síndrome de Down, centrándose principal-
mente en familias con discapacidad en general. En esos grupos mixtos, un mismo grupo podía
incluir familias de niños con síndrome de Down, síndrome X-frágil, autismo, parálisis cerebral. 

Pero desde una perspectiva basada en el esfuerzo y la capacidad de reacción, las reacciones de
una familia dependen en parte de las
características del hijo (Minnes,
1988). Y una de ellas es la etiología de
su discapacidad intelectual, especial-
mente los modos en que las conduc-
tas habituales de quienes tienen un
determinado trastorno pueden desen-
cadenar ciertas conductas en los
miembros de su familia (Hodapp,
1997, 1999). En parte como resultado,
apareció un número creciente de
estudios en los que se estudió a las
familias de personas con síndrome de
Down como grupo separado.

Un hallazgo considerado ya como
un hito es el de “ventaja del síndrome
de Down” (Seltzer y Riff, 1994;
Hodapp et al., 2001). Dicho breve-
mente, muchos estudios encuentran
que, en comparación con las familias
de niños con otras discapacidades,
las de los niños con síndrome de
Down lo afrontan mejor. Las familias
parece ser más cálidas, con mayor
armonía (Mink et al., 1983); las
madres sufren menos estrés (Hodapp
et al., 2003); los padres y hermanos
afirman tener una relación más estre-
cha y armoniosa (Orsmond y Seltzer,
2006; Hodapp y Urbano, en prensa).
Aunque no en todos los estudios
(Cahill y Glidden, 1996), la mayoría encuentran que en general las familias afrontan mejor la
situación cuando incluyen un miembro con síndrome de Down.

Se entiende peor por qué existe esta ventaja en el síndrome de Down. Un explicación mantie-
ne que los niños con síndrome de Down podrían despertar mejores reacciones de los demás
debido a ciertas conductas que guardan relación con la etiología (el síndrome). Como media,
por ejemplo, los niños con síndrome de Down muestran personalidades sociables y alegres. Si
se comparan con los niños normales de la misma edad mental o con niños con otras discapa-
cidades, los niños de uno o dos años con síndrome de Down miran a sus madres con mayor fre-
cuencia durante el juego madre-hijo (Kasari et al., 1990), y en edades posteriores utilizan sus
habilidades sociales para conseguir zalameramente escabullirse de tareas difíciles (Pitcairn y
Wishart, 1994; Kasari y Freeman, 2001). Durante la infancia y primera adolescencia muestran
también en general carencia de psicopatología severa (Myers y Pueschel, 1991; Dykens y Kasari,
1997), estimándose que sólo el 7% de los niños con síndrome de Down muestran trastornos de
espectro autista (Kent et al., 1999).

Una segunda explicación sostiene que la ventaja del síndrome de Down se debe a las caracte-
rísticas asociadas al síndrome. Como se da con frecuencia en madres de mayor edad (Hook,

Paula
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1981), éstas muestran mayor madurez, son más experimentadas como madres, y posiblemente
tengan niveles superiores de educación y de estado socioeconómico. A diferencia de otros tras-
tornos, el síndrome de Down es mejor conocido por el público en general y cuenta con varias
organizaciones activas de alcance nacional. Muchos estudios, pues, destacan esa ventaja para
el síndrome de Down, con posibles explicaciones relacionadas con el niño, o con el síndrome,
o con ambos.

Estudios centrados en las personas con el síndrome de Down a lo largo de la vida

En línea con la investigación sobre la familia de personas con discapacidad en general, hasta
ahora la mayoría de los estudios se han centrado en familias de niños pequeños. Este enfoque
en los niños –en contraposición con los adultos– caracteriza también la investigación sobre las
familias en las que la prole no tiene discapacidad (Seltzer y Ryff, 1994). Sólo recientemente la
investigación ha empezado a preocuparse sobre las relaciones padres-hijos adultos, o sobre
estudios de tres generaciones: abuelos, padres, hijos.

Esta escasez de estudios sobre familias por periodos de la vida más prolongados puede yux-
taponerse a los cambios demográficos que han ocurrido tanto en la discapacidad en general
como en el síndrome de Down. En 2003, 710.000 adultos estadounidenses con discapacidad
vivían en casa con cuidadores ya mayores (60 años o más) (Rizzolo et al., 2004), número que
puede llegar a 1,5 millones en 2030 (National Center for Family Support, 2000). En el síndro-
me de Down, el crecimiento en la esperanza de vida ha sido aún mayor. Según diversos estu-
dios, la mediana de la edad a la que mueren las personas con síndrome de Down se acerca a los
60 años, cuando era a los 30 en los 1970 (Bittles y Glasson, 2004). Como se verá más adelante,
el aumento en la esperanza de vida afecta a las familias de muchas maneras.

Pero además de vivir más tiempo, las personas con síndrome de Down viven también de
manera diferente. A principios de los 1980, por ejemplo, pocos niños con síndrome de Down
escolarizados habían aprendido a leer y la mayoría acudía a colegios de educación especial
segregados, mientras que en la actual década la mayoría aprenden a leer en escuelas plenamen-
te integradas (Buckley et al., 1996; Byrne et al., 2002). En contraste con los padres de niños con
otros trastornos genéticos, como puede ser el síndrome de Prader-Willi, la mayoría de los
padres quieren que sus hijos con síndrome de Down estén en condiciones plenamente integra-
das (Hodapp et al., 1998). Y es que las personas están consiguiendo metas cada vez más altas
en su aprendizaje y en su vida.

Estudios sobre familias comparando intra-grupo e inter-grupo

Como sucede con las personas de cualquier condición, las que tienen síndrome de Down mues-
tran bastante variabilidad dentro del grupo. Difieren en su nivel intelectual, lingüístico, en su
capacidad adaptativa, en la personalidad, en sus conductas problemáticas, en el grado en que
tienen otros problemas médicos o de otro tipo, y en cientos de otras características personales.
Las familias difieren también, de modo que las afirmaciones generalizadas sobe “las familias
de niños con síndrome de Down” no sirven para todas las familias.

Al cambiar desde una perspectiva negativa a otra caracterizada por el esfuerzo y, la voluntad
de afrontar el desafío, los investigadores sobre la familia han adoptado crecientemente una
estrategia de estudio que utiliza diseños aplicados tanto a analizar procesos intra- como inter-
grupos. Muchos estudios entre grupos siguen evaluando si, como media, las familias de las
personas con síndrome de Down difieren de las que tienen miembros con otra discapacidad o
en grupos con discapacidades diversas. Pero resulta crítico también realizar estudios intra-
grupo para determinar qué características de la prole con síndrome de Down, de la madre, del
padre, de los hermanos y de la familia en su conjunto son las que predisponen a la familia a
mostrar mejores o peores reacciones.

Aunque se han realizado escasos estudios intra-grupo, hay un estudio sobre hermanos que
ilustra este enfoque. Al examinar 41 hermanos de niños con síndrome de Down, Van Riper
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(2000) observó que los mejores niveles de competencia social de los hermanos guardaban rela-
ción con una mayor intensidad en la comunicación familiar para resolver problemas, en los
recursos y en las habilidades para hacer frente a las situaciones. Aunque no tiene nada de sor-
prendente, estos resultados dentro del grupo de hermanos ayudan a definir los esfuerzos en la
intervención y seguimiento.

Estudios sobre familias enfocados en otros aspectos

Dada la perspectiva del esfuerzo, y la voluntad de afrontar el desafío, no debe sorprender que
los principales resultados de los estudios hayan tratado los sentimientos de padres y hermanos,
sus percepciones y sus emociones. Sin embargo, recientemente los estudios sobre familia han
empezado a incorporar en el conjunto otros datos del mundo real, como son el estado de salud
de los miembros de la familia, las carreras profesionales de padres y hermanos y la estabilidad
marital de los padres. De la misma manera, ahora sabemos algo sobre los hermanos adultos,
incluidos el tiempo que pasan con su hermano con síndrome de Down y sus logros académicos
y laborales.

Muchos de estos estudios se encuentran en la intersección de la epidemiología y de la demo-
grafía. La epidemiología examina la cantidad, las correlaciones y los factores de protección en
relación con diversos temas de salud; constituye un campo en expansión dentro de la discapa-
cidad intelectual (Urbano y Hodapp, 2007a). La demografía examina las estructuras de la fami-
lia, los logros educativos y el estado económico de las familias en diversas áreas, y  de los indi-
viduos de edades, sexos, etnias y religiones diferentes. Dada la prevalencia e identificación rela-
tivamente alta del síndrome de Down en o próxima al nacimiento, estas personas y sus familias
se prestan de manera especial a los análisis epdemiológicos y demográficos (Hodapp, 2006).
La investigación sobre la familia con síndrome de Down ofrecerá de forma creciente estudios
que examinen este tipo de consecuencias en la vida real.

RESULTADOS OBTENIDOS HASTA LA FECHA

MADRES

En línea con el permanente interés por las madres de los hijos con discapacidad, las madres han
sido el tema de la mayoría de los estudios sobre las familias de niños y adultos con síndrome de
Down. El hallazgo común ha sido que estas madres afrontan mejor la situación que las madres
de hijos con otros tipos de discapacidad. En un estudio reciente, Lewis et al. (2006) compara-
ron el modo de afrontar que tenían las madres de chicos con síndrome X-frágil solo, síndrome
X-frágil con autismo, y síndrome de Down. En algunas de las medidas –cercanía de las madres
hacia sus hijos, depresión clínica, estilo de enfrentarse a la realidad– los tres grupos mostraron
pocas diferencias. En otras variables, sin embargo, las madres de los hijos con síndrome de
Down lo afrontaban mejor. Comparadas con las de los que tenían síndrome X-frágil (con o sin
autismo), las que tenían hijos con síndrome de Down experimentaron niveles menores de con-
flictividad familiar y se mostraron menos pesimistas sobre sus hijos.

En muchos estudios se han visto ahora casos similares sobre las ventajas del síndrome de
Down, demostradas en uno u otro parámetro cuando se comparan con otros grupos control
(tabla 1). En la mayoría de los casos se han comparado con las familias de niños autistas
(Holroyd y Mac-Arthur, 1976; Wolf t al., 1989; Kasari y Sigman, 1997; Sanders y Morgan, 1997),
anque también hay otros de comparación con otros síndromes (Fidler et l., 2000). Algunos
estudios han comparado familias de niños pequeños (Ericsson y Upshure, 1989; Hanson y
Hanline, 1990); otros con hijos adultos (Seltzer et al., 1993). Del mismo modo, las medidas
tomadas como resultado han abarcado la calidez y cohesión familiar, la satisfacción con los
apoyos sociales recibidos, y otros parámetros que indican el modo de afrontar la situación por
parte de la madre, el estilo con que se afronta, la depresión. En  la mayoría de los casos se apre-
cia la ventaja de las madres que tienen hijo con síndrome de Down; es raro que sus informes y
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[Tabla I] ESTUDIOS REPRESENTATIVOS SOBRE MADRES DE NIÑOS Y ADULTOS CON SÍNDROME DE DOWN

AUTOR

Most et al., 2006

Ericsson y Upshure, 1989

Hanson y Hanline, 1990

Roach et al., 1999

Holroyd y 
Mac Arthur, 1976

Cahill y Glidden, 1996

Fidler et al., 2000

PARTICIPANTES

SD: n = 25
Etiología mixta: n = 49
Pruebas: 12-15 meses (T1), 30 (T2), 45
(T3)

DS: n = 33; trastorno motor: n = 43; dis-
capacidad intelectual, n = 41; grupo
convencional : n = 85. Todos > 16 meses
(SD más jóvenes)

SD: n= 14 ; trastorno neurológico (TN):
n = 12 ; trastorno auditivo (TA): n = 9.
M: 20,3 meses para todos los grupos

SD: n = 41
Convencional : n = 58 
< 5 años
SD de mayor edad cronológica (EC)

SD: n = 34, edad media = 62 meses
Control no comparable: n = 74 meses,
edad media = 81 meses
Control comparable, n = 34,
edad media = 65 meses

SD: n =20; Williams: n = 20; Smith-
Magenis: n = 20. edad = 5-6 años todos
los grupos

PRINCIPALES RESULTADOS

Mixta > SD en niveles de estrés global a T1 y T2 (no T3). El
grupo SD (no el mixto) aumenta estrés con la edad

SD > otros grupos en cuanto a satisfacción con los apoyos
prestados por la comunidad y los amigos

Resultados año 1: TN > TA > SD en la esfera de la demanda
infantil.
TA > TN > SD en cuanto a la relación con la pareja (pero si son
mayores)
Resultados año 2: TN A SD > TA en cuanto a aceptación del
niño 
Resultados año 3: TN > SD > TA en cuanto a aceptación del
niño y demandas

Para madres y padres:
SD = convencionales en cuanto a humor positivo, captación y
refuerzo positivo
SD > convencionales en cuanto a distracción, demandas y
aceptación
SD > convencionales en competencia, salud, restricción de
papeles y depresión

Madres en grupo no comparable muestran más desarmonía
familiar que madres en grupo SD. No hay diferencias entre
grupo comparable y grupo SD, pero “las medias de casi todas
las variables estudiadas indicaron funcionamiento ligeramen-
te mejor en grupo SD”

Los padres de niños con SD muestran menos estrés (especial-
mente en  “padres y problemas familiares”) que los padres de
SW y SSM

(A) Bebés y pre-escolares

(B) Niños en edad escolar

Autismo: 3-5 años (n = 18), 6-8 años (n = 23), 9-12 años (n = 59).
SD: 3-5 años (n = 18)
Para madres:
Autismo > SDD en relación con todas las escalas, a excepción de las económicas
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apreciaciones sean peores que las de los otros grupos de madres en cualquiera de los paráme-
tros familiares utilizados.

Merecen atención dos puntos más. El primero, que muchos de los estudios comparan madres
de hijos con síndrome de Down con las que tienen hijos con otras discapacidades. Cuando se
les ha comparado con madres de hijos sin discapacidad, muestran por lo general un grado lige-
ramente mayor de estrés y una capacidad de afrontar la situación ligeramente peor.
Comparando familias de niños < 5 años con síndrome de Down con familias de niños de la sín-
drome de Down mima edad sin problemas, Roach et al. (1999) notó que tanto las madres como
los padres mostraban más estrés en parámetros relacionados con la competencia de los padres,
la salud, restricción de su papel y depresión. Del mismo modo, Scott et al. (1997) vio un grado
de depresión ligeramente mayor. Por tanto, la superioridad de las familias con síndrome de
Down se ve en relación con familias que tienen hijos con otras discapacidades, no con las de
hijos de la misma edad sin discapacidad.

Kasari y Sigman, 1997

Wolf et al., 1989

Sanders y Morgan, 1997

Hodapp et al., 2003

Blacher y McIntyre, 2006

Seltzer et al., 1993

Autismo: n = 28; SD: n = 13: retraso
mental (RM) inespecífico: n = 13; con-
vencional: n = 28. RM comparables con
autismo en EM y EC; convencional com-
parable con autismo en género y etnia

Autismo: n = 31; SD: n = 31; convencio-
nales emparejados por EC: n = 31; con-
vencionales emparejados por EM: n =
31. Autismo, SD y grupo emparejado
por EC: 9 años

DS: n = 18; autismo: n = 18; convencio-
nales: n = 18. Edades: 7-11 años

SD: n = 27; discapacidad mixta: n =15;
edades: 7-8 años

SD: n = 59; autismo: n = 23; parál.
Cerebral: n = 87; discapcidad mixta: n =
113. Todos los participantes com niveles
de CI “severo/profundo”, familias anglo
e hispanas. Edad media: 20 años

413 adultos. SD: n = 160; etiologías mix-
tas: n = 253

Para madres: Autismo y RM > SD y convencionales en estrés
relacionado con el niño. Sin diferencias en estrés relacionado
con los padres

Los padres de niños con autismo mostraron más estrés que
los de niños con SD y convencionales

Para padres y madres: autismo > SD y convencionales en pro-
blemas de padres y familia.
Autismo y SD > convencionales en pesimismo y en caracterís-
ticas del niño-
Para madres: autismo > SD > convencionales en incapacidad
física

Incapacidad mixta > SD en estrés relacionado con el niño,
sobre todo en cuanto que no es aceptable por otros y es refor-
zador para padres

Autismo > otros grupos en la Escala de Impacto negativo, con
las madres de niños con SD puntuando las que menos. El
bienestar de la madre correlacionó negativamente con los
problemas de onducta en todos los grupos

Para madres: no SD > SD en conflictos, en número de servicios
no conseguidos, en estrés para cuidar, y en sobrecarga para
cuidar.
SD > no SD en satisfacción con el apoyo informal y con las
capacidades funcionales

(C) Jóvenes adultos y adultos
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El segundo punto tiene que ver la naturaleza transversal de la mayoría de los estudios.
Aunque puede haber ventaja a favor de las familias con síndrome de Down en estudios compa-
rativos tomadas en un único momento, los niveles de estrés materno bien pueden cambiar en
el curso del desarrollo de los hijos. Examinando a madres cuando sus hijos tenían 12-15, 30 y
45 meses de edad, Most et al. (2006) vieron que el estrés materno iba aumentando a lo largo de
esos tres puntos temporales. Y no se veían esos aumentos en grupos mixtos de madres con
hijos de etiología diversa. Most et al. especularon que las madres de los niños con síndrome de
Down podrían estar reaccionando a la lenta velocidad con que se desarrollan inicialmente
muchos de estos niños. El caso es que son raros los estudios sobre los posibles cambios que
pueda haber a lo largo del tiempo en el nivel de estrés de las mamás con síndrome de Down.

PADRES

Aunque frecuentemente la percepción pueda ser que los padres son como las madres en térmi-
nos de estrés, varios estudios realizados en grupos mixtos han encontrado que las madres expe-
rimentan más estrés y sienten que tienen peor control que los padres (Bristol et al., 1998).
Comparadas con los padres, las madres expresan mayor necesidad de apoyo social y familiar,
de información para explicar la condición de su hijo a otros, y de ayuda para atender a su hijo
(Bailey et al, 1992). En cambio, los padres están más preocupados en particular con el coste de
los cuidados que necesita el niño y con lo que el niño significa en su totalidad para la familia
(Price-Bonaham y Addison, 1978). Los padres también reaccionan más a las características físi-
cas, cognitivas y emocionales que hacen al niño menos aceptable a los demás (Keller y Honig,
2004). Como señaló Kraus (1993, p. 401), “las madres describen tener más dificultades que los
padres a la hora de ajustarse a los aspectos personales de lo que es el ser padres y esposos (salud
de los padres, restricciones en sus papeles, relaciones con el esposo). … Los padres describie-
ron más estrés en relación con el temperamento del hijo (por ej., el estado de ánimo y la adap-
tabilidad del hijo) y su relación con el hijo (p. ej., los sentimientos de vinculación y de sentirse
reforzados por el hijo)”.

En su mayoría, estos estudios se han realizado con grupos mixtos de familias, sin concentrar-
se en el síndrome de Down. En consecuencia, sabemos poco si los resultados son aplicables a
este síndrome. En Roach et al., (1999) tanto los padres como las madres declararon unos nive-
les ligeramente elevados de estrés en el síndrome de Down en comparación con grupos de
padres de familias convencionales. También Ricci y Hodapp (2203) notaron que los padres de
niños con síndrome de Down (de edades entre 10 y 11 años) aventajaban en algunos aspectos a
los padres de niños de la misma edad con otros tipos de discapacidad. Los padres de los niños
con síndrome de Down evaluaron a sus hijos como más aceptables, menos exigentes, más
adaptables. Pero no se diferenciaban de los demás padres con niños con otras discapacidades
en ningún aspecto relacionado con el estrés paterno (competencia, asilamiento, salud, depre-
sión), ni se diferenciaron los grupos en su grado de implicación o de actividades como por
ejemplo el cuidado del niño. En ambos grupos, había una relación entre la cantidad de proble-
mas de conducta del niño y el estrés, y en el grupo de síndrome de Down, los padres conside-
raban que sus hijos tenían menor capacidad atractiva y eran peor aceptados por los demás con-
forme sus hijos crecían. Finalmente, en un estudio en el que se comparaba a padres de niños
con desarrollo convencional, niños con autismo y niños con síndrome de Down, Rodrigue et
al. (1992) vieron pocas diferencias entre los dos grupos con discapacidad. Al comparar con los
padres de niños con desarrollo convencional, los de los niños con autismo o con síndrome de
Down apreciaron que su hijo con discapacidad había supuesto un similar impacto (negativo)
sobre la familia, y los grupos de padres afirmaron que habían tenido que utilizar mucha ener-
gía para afrontar la situación, lo que supuso imaginación para conseguir sus deseos, hacer una
reestructuración cognitiva (es decir, hacer reconsideraciones para hacer menos agobiante o
amenazadora la presencia del niño) y emplearse en la búsqueda de información.

En conjunto, sabemos más sobre los padres de niños con discapacidades de otro tipo que
sobre los de  los niños con síndrome de Down. Aunque algunos aspectos de las ventajas de este
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síndrome pueden ser compartidos también por los padres, seguimos sabiendo poco sobre las
diferencias entre padres y madres en estas familias, o el grado en que las preocupaciones de los
padres de hijos con otras discapacidades se ven también en los que tienen hijos con síndrome
de Down. Y están casi sin explorar otros temas como son los relacionados con el empleo del
padre, su salud, su utilización del tiempo o sus tipos de amistades.

LOS HERMANOS

Se ha pensado durante mucho tiempo que si se comparan con los hermanos de niños con des-
arrollo convencional, los de los niños con discapacidad experimentan mayor depresión, mayor
enfado, y otras consecuencias negativas. En un metaanálisis, sin embargo, Rossiter y Sharpe
(2001) hallaron en su conjunto unos efectos sólo ligeramente negativos, siendo los principales
efectos en los hermanos de niños con discapacidad los que se derivaban de la observación
directa o de ciertas consecuencias relacionadas con la ansiedad y la depresión; pero también
podían mostrar un mejor funcionamiento social.

Aunque hay pocos estudios que comparan los hermanos de los niños con síndrome de Down
con los de otras discapacidades, parece haber de nuevo una cierta ventaja a favor de los que tie-
nen síndrome de Down. Comparados con los hermanos de niños con autismo, por ejemplo,
muestran menos problemas de externalización o internalización, y estos problemas de ajuste
parecen persistir mientras los hermanos avanzan desde la niñez a la adolescencia (Fisman et
al., 2000; pero ver también Kaminski y Dewey, 2002). Tener un hermano con síndrome de
Down puede ejercer también efectos positivos, como son el incremento en el nivel de empatía
o de apreciación de las diferencias individuales (Cuskelly y Gunn, 2006). En conjunto, “ser her-
mano de un niño con síndrome de Down no parece influir negativamente sobre problemas de
conducta o sobre la autopercepción de competencia, y estos hermanos no parecen sentirse
penalizados en sus oportunidades para disfrutar de una niñez normal” (Cuskelly y Gunn, 2006,
p. 924).

Los estudios recientes han empezado también a centrarse en los hermanos de individuos con
discapacidad durante la edad adulta. Son de destacar tres hallazgos:

a) Bienestar del hermano en su conjunto. Como media, los hermanos adultos afrontan la situación
razonablemente bien. Cualquier efecto negativo por el hecho de ser hermano de un adulto con
discapacidad parece ser de orden menor (revisión en Seltzer et al., 2005).

b) El género del hermano. Los hermanos más implicados suelen ser más frecuentemente las her-
manas. Ellas cuentan más frecuentemente que proporcionan mayores cuidados y atención,
compañía, afecto positivo al hermano a la hermana (Orsmond y Seltzer, 2000). La actitud emo-
cional de las hermanas no se ve afectada por el género de su hermano con discapacidad, mien-
tras que los hermanos piensan de sí mismos que desarrollan una emoción más positiva (y
menos emoción negativa o preocupación) hacia su hermano varón con discapacidad.

c) Naturaleza de la discapacidad de los hermanos. Las relaciones de los hermanos varían según que
el hermano/hermana con discapacidad tenga problemas de tipo intelectual o emocional
(Seltzer et al., 1997). Si el hermano tenía discapacidad intelectual, la relación estrecha con el
hermano (tanto emocionalmente como en términos de tiempo empleado en actividades con-
juntas) guardaba relación con un mejor ajuste de los hermanos.  Pero si el hermano tenía pro-
blemas de tipo psiquiátrico, los hermanos que tenían más contacto y más estrecha relación
emocional mostraban mayor grado de depresión y menores niveles de bienestar subjetivo.

Recientemente, los estudios han empezado también a examinar a los hermanos adultos de
las personas con síndrome de Down. Comparados con los de personas con autismo, los her-
manos de individuos con síndrome de Down despliegan mayor cantidad de contacto, más afec-
tos positivos (que son mutuos) y menos intensidad de pesimismo (Orsmond y Seltzer, 2006).
De la misma manera, en un estudio basado en la exploración de la web con 1.300 hermanos
adultos, los que tenían hermanos con síndrome de Down (frente a los que tenían hermanos con
autismo u otra discapacidad) mostraron más contacto por mes y mejores relaciones fraternas.
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Los hermanos adultos de personas con síndrome de Down pueden también disfrutar mayor
cantidad de contacto personal y relaciones más positivas (Hodapp y Urbano, en prensa). 

MATRIMONIOS Y DIVORCIO

Aunque se ha creído a menudo que el divorcio es muy frecuente en las familias de niños con dis-
capacidad, un meta-análisis de los estudios existentes reveló que la media de divorcios era sólo
un 6% mayor que en los matrimonios con hijos sin discapacidad (Risdal y Singer, 2004). Lo que
indica que si bien la frecuencia puede ser un poquito más frecuente, la diferencia es realmente
pequeña.

Históricamente en el síndrome de Down, el cuadro ha sido incluso más penoso. Durante los
años de la infancia (0 a 3 años), Gath (1977) mostró que las familias (en relación con las fami-
lias de niños convencionales) mostraban una tasa ligeramente superior de divorcio o de rela-
ción marital particularmente pobre. Para niños en edad escolar, sin embargo, se apreciaron
tasas menores de divorcio en las familias con síndrome de Down que en las de niños con otros
tipos de discapacidad (Gath y Gumley, 1986). En su estudio longitudinal de 30 años, Gath
(1988) observó que la tasa de divorcios en padres de niños con síndrome de Down o en el grupo
control era muy parecida y, basándose en su estudio de 181 niños del grupo de Manchester
(Inglaterra) Cunningham (1996) concluyó que “la tasa de divorcios en el grupo ha sido siempre
inferior a la de la media nacional…” (p. 89).

Aunque unos pocos de estos estudios tienen una tamaño de muestra razonable (N = 200),
ninguno puede ser considerado como basado en la población per se. Utilizando los avances tec-
nológicos de manejo de bases de datos, Urbano y Hodapp (2007b) han examinado reciente-
mente  la prevalencia de divorcios en el síndrome de Down en el estado de Tennessee desde
1990 hasta 2002. Más de 600 familias de niños con síndrome de Down fueron comparadas con
familias de niños con otras anomalías congénitas (más de 10.000: otro grupo con defectos de
nacimiento) y con más de otras 300.000 familias (otro grupo poblacional) en un periodo de 13
años).

La comparación de estos tres grupos mostró varios hallazgos. En primer lugar, en contraste
con los otros dos grupos, las familias de niños con síndrome de Down presentaron un riesgo
ligeramente menor de probabilidad de divorcio; pero cuando había divorcio, se dio más fre-
cuentemente en fases tempranas: el 37,2 de estos divorcios ocurrió antes de que el niño con sín-
drome de Down tuviera 2 años (en comparación con el 17,4% en el grupo poblacional y el 14,9%
en el grupo con defectos de nacimiento). En el grupo con síndrome de Down, se apreció mayor
propensión al divorcio en los padres que eran más jóvenes, con menor nivel de educación, del
ámbito rural. Aunque en el grupo de la población general el divorcio es también más frecuente
cuando los padres son más jóvenes y tienen un menor nivel de educación, se daban más fre-
cuentemente estas características en el grupo del síndrome de Down.

TEMAS PENDIENTES PARA INVESTIGADORES Y PERSONAL CON
RESPONSABILIDAD POLÍTICA

Aunque sabemos ya mucho sobre las familias de las personas con síndrome de Down, segui-
mos teniendo importantes lagunas en nuestro conocimiento. Cuatro áreas son las que parecen
tener más necesidad de investigación.

COMPRENDER LAS NECESIDADES DE LAS FAMILIAS DE LAS PERSONAS CON
SÍNDROME DE DOWN A LO LARGO DE SU VIDA

Único entre las diversas condiciones relacionadas con la discapacidad intelectual, el síndrome
de Down muestra un rápido crecimiento en su esperanza de vida. La media se ha casi duplica-
do en estos últimos 30 años, pero muchas personas mayores con síndrome de Down padecen
también alteraciones crónicas relacionadas con la edad (Kappel et al., 1988). Este envejecimien-

revision dcha:DOWN Revista  12/3/08  09:15  Página 12



VOLUMEN 25, MARZO 2008  I  REVISTA SÍNDROME DE DOWN I 27

REVISIÓN
FAMILIAS DE LAS PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN: PERSPECTIVAS, HALLAZGOS, INVESTIGACIÓN Y NECESIDADES

to con sus implicaciones clínicas supone para las familias de las personas con síndrome de
Down un conjunto de temas y de retos complicados. Si los hijos con síndrome de Down van a
vivir hasta sus 50 o 60 años y tienen padres que son 30 a 40 años mayores que ellos, nos encon-
tramos con la primera generación de familias que habrán de preparar su sistema de atención
tras la muerte de sus padres.

Pero más allá de declarar que “los hermanos más implicados” (generalmente una hija) serán
los responsables de preparar el modo de prestar la atención, la sociedad americana ha presta-
do escasa atención a este problema. Con pocas excepciones, los sistemas estatales de servicios
a adultos están pobremente equipados para servir las necesidades de los ancianos con discapa-
cidad. Muchas familias han hecho pocos planes de futuro (Heller y Caldwell, 2006), y los her-
manos a los que se les ha encomendado la tutela o atención necesitarán aprender mucho sobre
las necesidades de servicios para sus hermanos con síndrome de Down, qué servicios de apoyo
existen y cómo se accede a ellos.

COMPRENDER LOS TEMAS SOCIOECONÓMICOS Y CULTURALES

La etnia y el estado socioeconómico juegan un papel preponderante en cuanto concierne a las
personas con síndrome de Down y sus familias. En el nivel más elemental, el hecho de que una
persona sea blanca o afroamericana parece afectar de modo diferente en sus tasas de falleci-
miento. Rasmussen et al. (2006) observaron que los niños con síndrome de Down afroameri-
canos tienen una tasa de fallecimientos más alta que los blancos. También influyen el estado
socioeconómico y el nivel de educación de los padres, ya que las tasas de divorcio fueron mar-
cadamente mayores cuando los padres de niños con síndrome de Down eran más jóvenes al

Kelly
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nacer el niño, no tenían educación secundaria y se combinaba la menor educación y el vivir en
un medio rural (Urbano y Hodapp, 2007b).

Consideremos también la demografía de las familias. Las mujeres de 35 años o más tienen
mayor probabilidad de tener niños con síndrome de Down, y existe la sensación de que, si se
comparan con niños con otras formas de discapacidad, es más probable que los niños nazcan
de madres de clase media, más educada. Estos temas han surgido generalmente en el contexto
de una investigación (Cahill y Glidden, 1996), cuando los investigadores se ven incapaces de
emparejar las familias de hijos con síndrome de Down con familias de hijos con otras discapa-
cidades (Most et al., 2006).

Pero sólo recientemente los estudios han examinado los aspectos demográficos básicos del
síndrome de Down. Utilizando los registros oficiales de nacimientos en Tennessee entre 1990
y 2002, Hodapp et al., (en prensa) compararon madres de niños con síndrome de Down con
madres de niños en la población de Tennessee, con relación a la edad de la madre en el momen-
to del nacimiento del niño, su máximo nivel de educación y la etnia. Como cabía esperar, la
edad del grupo de madres de niños con síndrome de Down era superior al de las que no los tení-
an (29,9 años vs 25,8 años) con un 12,2% de todos los niños con síndrome de Down nacidos de
madres de 40 años o más, frente a sólo 1,4% en la población de Tennessee. A la inversa, menos
recién nacidos con síndrome de Down nacieron de madres menores de 20 años (9,6% vs.
15,3%) o entre 20 y 24 años (19,0% vs. 30,3%).

Pero esta desproporción en los nacimientos por parte de madres más añosas tiene también
otras consecuencias. Específicamente, la edad de la madre en el momento del nacimiento del
niño se correlaciona con un nivel más alto de educación, de modo que las madres mayores sue-
len tener niveles más altos educación (Heck et al., 1997). En este caso, el 25,3% de las madres
de niños con síndrome de Down tenían el título de bachillerato o superior, en comparación con
el 18,4% de las madres en la población general de Tennessee. A la inversa, mientras el 22,7%
de la población general de madres no había terminado la educación secundaria (high school),
sólo el 13,7% de madres de niños con síndrome de Down no se habían graduado en la educa-
ción secundaria.

Fueron también claras las discrepancias raciales. Puesto que, como media, las madres blan-
cas daban a luz a edades más avanzadas que las afroamericanas, nacieron más bebés blancos
con síndrome de Down de lo que cabía esperar dada la proporción de una y otra población en
el contexto general. El total de nacimientos de madres blancas fue el 76,5% en toda la pobla-
ción de Tennessee, pero el de nacimientos de niños blancos con síndrome de Down fue del
82,8% de todos los nacidos con síndrome de Down. Como contraste, los nacimientos de
madres afroamericanas supusieron el 21,9% en la población general y el 15,8% en los nacimien-
tos con síndrome de Down.

COMPRENDER CÓMO LOS TEMAS DE FAMILIA SE RELACIONAN CON LAS
CARACTERÍSTICAS PERSONALES

Hay un tercer aspecto que asocia el funcionamiento familiar con las características personales.
Una de estas características tiene relación con los problemas médicos. La lista de trastornos
médicos frecuentes en los niños con síndrome de Down es larga, y comprende los problemas
cardíacos, la leucemia, las malformaciones gastrointestinales, las infecciones, la otitis media,
la visión, las alteraciones osteoarticulares y otros problemas (Roizen, 2003). Pero no se suele
considerar cómo estos problemas afectan a las familias. En un estudio reciente realizado en
Tennessee se apreció que de todos los niños nacidos con síndrome de Down en 1997, 1998 y
1999, el 50% hubo de ser hospitalizado durante sus 3 primeros años de vida, la mayoría en los
primeros meses. Algunas de estas hospitalizaciones se debieron a la cirugía cardíaca, pero la
mayoría se debió a neumonías, bronquitis, bronquiolitis y otros problemas respiratorios (a
menudo en niños con cardiopatías congénitas (So et al., en prensa). Con todos, no se ha estu-
diado en absoluto de qué manera repercuten estas hospitalizaciones tan tempranas en las
madres, en los padres y en la familia en su conjunto.
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Otra característica del niño tiene que ver con la psicopatología. Aunque la prevalencia de psi-
copatología grave en el síndrome de Down es generalmente baja, por debajo de la que existe en
otros grupos mixtos de discapacidad intelectual, los niños con síndrome de Down pueden pre-
sentar también estas alteraciones. ¿Cómo se comportan, por ejemplo, los  padres cuando su
hijo con síndrome de Down se encuentra entre el 7% de los que tienen además trastorno del
espectro autista? Hasta ahora, tanto en el síndrome de Down como en otras alteraciones, los
problemas de conducta de los hijos aparecen como los que más afectan el bienestar materno
(Blacher y McIntyre, 2006). Pero este es el momento en que no sabemos de qué manera afecta
el doble diagnóstico, síndrome de Down más otra patología mental, a los padres y a las fami-
lias.

Existen los mismos interrogantes durante la adultez. Aunque se ha casi duplicado la esperan-
za de vida durante las tres últimas décadas, muchos adultos con síndrome de Down se enfren-
tan a retos difíciles en este período. Muchos evolucionarán hacia la demencia propia de la
enfermedad de Alzheimer, otros tendrán depresión, y aunque no tengan ninguna de estas dos
condiciones, pueden tener otros problemas de salud. Además, los hermanos adultos pueden
tener que afrontar el declive físico de personas de varias generaciones, ya que tanto los padres
como el hermano con síndrome de Down pueden padecer problemas de declive físico y múlti-
ples hospitalizaciones o servicios de atención. Especialmente en el período de los 50-59 años,
los adultos con síndrome de Down pueden experimentar un número creciente de cambios en
su vida –por ejemplo, problemas médicos, muerte de padres o de amigos estrechamente rela-
cionados, cambios de sitio o espacio, cambios en su programa laboral o de su vida diaria– supe-
rior al de personas con otras discapacidades (Patti et al., 2005).

COMPRENDER CÓMO LOS TEMAS DE FAMILIA SE RELACIONAN CON TEMAS
ECOLÓGICOS Y DE SERVICIOS

Por último, los temas de familia han de estar conectados con los servicios que los individuos y
sus familias reciben y con la mayor esperanza de vida en el síndrome de Down. Por ejemplo, si
bien los niños están siendo educados cada vez más frecuentemente en contextos de plena inte-
gración (Hodapp et al., 1998), no queda claro de qué manera estos contextos influyen sobre los
niños y sus familias. Para resaltar este punto, Stoneman (2005) contrasta las experiencias de los
hermanos de dos niños con idéntica discapacidad y conducta, pero cuyas familias reciben dis-
tinto grado de servicios de apoyo. Aunque la calidad de vida de estos dos hermanos será distin-
ta con toda probabilidad, hay pocos estudios que examinen la naturaleza y los efectos de los sis-
temas formales de servicio sobre los miembros de la familia.

Del mismo modo, hay pocos estudios relacionados con los efectos familiares de apoyos
informales o “ecológicos”. Pensemos en los amigos, una fuente importante de apoyo interper-
sonal para la mayoría de los niños (y adultos) sin discapacidad. En contraste con los niños con
desarrollo convencional, muchos niños con discapacidad intelectual tienen pocos auténticos
amigos (Guralnick et al. 2007), y lo mismo ocurre con los niños con síndrome de Down. En un
estudio en el que se utilizaban las citas para jugar como evaluación para examinar las amista-
des de los niños con síndrome de Down, Freeman y Kasari (2002) comprobaron que sólo se
podía considerar que tenían algún amigo real 20 de los 27 niños con síndrome de Down, que
era mayor el número de los que los padres consideraban como amigos verdaderos que el núme-
ro que señalaban los mismos niños, y que padres y niños coincidían en el concepto de amistad.
Apenas se ha examinado en qué grado la falta de amistades afecta a los padres y a las familias,
a pesar de que con toda seguridad afecta a los padres, a los hermanos y a toda la familia.

CONCLUSIONES

Al contemplar las familias de las personas con síndrome de Down nos vemos analizando una
situación particularmente especial. Por una parte, la investigación realizada durante varias
décadas arroja cierta información intrigante. En la mayoría de los estudios, por ejemplo, las
familias con hijos con síndrome de Down afrontan mejor la situación que las familias de hijos
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