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RESUMEN

Titulo: Estrategias de adaptacion de los padres en la crianza de nifios con Sindrome de
Down que acuden al Centro de Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de
Lurigancho, 2017. Objetivo: Describir las estrategias de adaptacion de los padres en la
crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Basica
Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017. Metodologia: El estudio es
observacional, de nivel descriptivo, de disefio no experimental. La muestra estuvo
constituida por 38 padres de familia. Resultados: En relacion a la estrategia del area
afectiva, el 55.3 % manifestaron que se vincularon con otros padres que tienen hijos con
sindrome de Down, mientras que el 18.4% refirieron que buscaron apoyo espiritual,
13.2% padres se informaron sobre el sindrome de Down y con mismo porcentaje de
13.2% corresponde a los padres que buscaron apoyo emocional. En las estrategias de
area de la salud, 81.6% de padres afirman que sus hijos actualmente reciben terapias, y
el 18.4% que no recibe terapias. Referente a los nifios con SD que reciben terapias el
71% opta por la terapia de lenguaje, el 29% por la terapia de lenguaje junto con la
psicomotriz. En cuanto a la estrategia del area social, el 76.3% de padres manifestaron
que si tuvieron el apoyo de su familia, y el 23.7% refieren que no tuvieron apoyo
familiar. Dentro del grupo de padres que tuvieron apoyo familiar el 44.8% menciono
que tuvieron aceptacion de su persona y de su hijo, y el 13.8% refieren que los
familiares ayudaron a cuidar al nifio. Y en la estrategia del area educativa, en el inicio
de la vida escolar del nifio con SD se evidencia que el 73.7% de los padres optaron que
sus hijos inicien su vida escolar en un colegio de educacion especial, y en menor
porcentaje 26,3% corresponde a los padres que optaron por el colegio de educacion
regular. Conclusion: Los nifios se integran en las actividades ordinarias dentro del
entorno social y familiar. Se ha de resaltar la conducta favorable frente a las actividades
del entorno. Inicialmente los padres muestran cierto grado de preocupacion debido a la
dificultad para asimilar la situacion respecto al estado de sus hijos.

Palabras claves: Sindrome de Down, Crianza, Estrategias.



ABSTRACT
Title: Strategies for adaptation of parents in the upbringing of children with Down
syndrome who attend the Special Basic Education Center "Los Pinos" of San Juan de
Lurigancho, 2017. Objective: Describe the strategies of adaptation of parents in the
upbringing of children with Down syndrome who attend the Special Basic Education
Center "Los Pinos" of San Juan de Lurigancho, 2017. Methodology: The study is
observational, descriptive level, non-experimental design. The sample consisted of 38
parents. Results: In relation to the strategy of the affective area, 55.3% stated that they
were linked with other parents who have children with Down syndrome, while 18.4%
reported that they sought spiritual support, 13.2% parents were informed about Down
syndrome and with the same percentage of 13.2% corresponds to parents who sought
emotional support. In health area strategies, 81.6% of parents affirm that their children
currently receive therapies, and 18.4% do not receive therapies. Regarding children with
SD who receive therapies 71% choose language therapy, 29% for language therapy
along with the psychomotor. Regarding the strategy of the social area, 76.3% of parents
stated that they did have the support of their family, and 23.7% report that they did not
have family support. Within the group of parents who had family support, 44.8%
mentioned that they had accepted their person and their child, and 13.8% said that
family members helped take care of the child. And in the strategy of the educational
area, in the beginning of the school life of the child with SD it is evident that 73.7% of
the parents opted for their children to start their school life in a special education school,
and in a lower percentage 26.3 % corresponds to parents who opted for the regular
education college. Conclusion: Children are integrated into ordinary activities within
the social and family environment. We must highlight the favorable behavior against the
surrounding activities. Initially the parents show some degree of concern due to the

difficulty to assimilate the situation regarding the status of their children.

Keywords: Down syndrome, Parenting, Strategies.



INDICE

DEDICATORIA ettt sttt sae et e e ieeenee I
AGRADECIMIENTOS ...ttt i
RESUMEN ...ttt ettt st iv
AB ST R A CT e %
INDICE ...ttt e b e ane e b e e neeenne e Vi
LISTA DE TABLAS. ..t viii
INTRODUCCION ...ttt 1
1.Problema de iNVESHIGAaCION ........ccociiiiiii et 1
1.1 Planteamiento del problemMa ............coviiieiiii e 1
1.2 Formulacion del problema............ccooviiiii i 4
1.2.1 Problema general ..........coooiiiiiiiiiieiee s 4
1.2.2 Problemas €SPECITICOS........oiiiiiieiiere et 4
L.3ODJEEIVOS. ...ttt bbb a bbbt 5
1.3.1 ODJELIVO GENETAL ...t 5
1.3.2 ODjetiVOS ESPECITICOS ......eveueeierieieierie e 5
LLAJUSEITICACION ...ttt sttt b e en s 5
2. IMIAICO TEOKTICO ...ttt bbbttt bbbttt 7
2.1 ANTECEABNTES. ...ttt bbb 7
2.2 BASE TBOTICA. ...ttt ettt b et 13
2.3 Definicion de terminos DASICOS. .......c.ueivriiiriiiiirie e 24
2.4.1 HIPOLESIS GENEIAL .......ocviiiiieie ettt s sae et 25
2.4.2 HIPOLESIS ESPECITICAS ... ccvviieiiii it 25
K1Y, [=1 (o (o] (oo | T USSR 26
3.1 TIpO A€ INVESTIGACION ....ecveeiieeiecie ettt te e te e e sae e nneesteenaesneenreas 26
3.2 NiVel de INVESTIGACION ........oiieiecie et nre s 26
3.3 Disefio de 1a INVESTIGACION .......cveiiiiiii i 26



I - o L= 0o Lo WU 27

3.5 Poblacion y muestra: Criterios de inclusion y eXclusion...........cccocevevievvivsecienienn, 27
3.6 Variables y Operacionalizacion de variables............ccooviiiiiieiiiic e, 28
3.7 Instrumentos de recolecCion de datoS..........ccvveereieiiie s 31
3.8 Validacion de los instrumentos de recoleccion de datos ............ccocevveeveinenienieenen, 34
3.9 Procedimientos de recoleccion de datosS..........ccoeverereieiieieieiese e 34
3.10 Componente ético de 1a INVeStIGaCION .........cceoveireriiiiirereee e 35
3.11 Procesamiento Yy analisis de datos ..........ccocureieirenieiinenie e 35
A RESUITAAOS ...t bbbttt bbb 36
oI B S U1 (o] o 1P T TP 42
B.CONCIUSIONES......eitiitiiiecii ettt bbbt st b e s nee e 44
7. RECOMENUACIONES.....cviivieiieiieieie sttt bbb e bt sbe b b e beeneenee e 45
8.Referencia bibliografiCa..........ccooiiiiiiiic e 46
DL AANIEXOS ...ttt R bRt bt R e bt e Ee et e e Re e b e e Ee e nre e 51
9.1 MatriZ de CONSISTENCIA .....vveiveeeeeriesieesieeiesiee e e ree st e steesee e e steeneesreesaeeneesreeneeeneenseeneens 51
9.2 Instrumento de recolecCion de datos ..........ccccevererereie e 55
9.3 Consentimiento INFOrMAMO .........c.eiieiiiiieiiere e 59

vii



LISTA DE TABLAS

Tabla 1.- Estrategias de adaptacion en el area afectiva de los padres en la crianza de

Tabla 2.- Estrategias de adaptacion que utilizan los padres en el area de la salud para la
crianza de nifios con Sindrome de Down, reciben terapias de salud..............ccccccveenene. 38
Tabla 3.- Estrategias de adaptacion en el area social de los padres en la crianza de nifios
con Sindrome de Down, Apoyo familiar ...........cccccceiieiiiic i 39
Tabla 4.- Estrategias de adaptacién en el area educativa de los padres en la crianza de
NIfios con SINArome de DOWN..........ocviiiiie e 40
Tabla 5.- Estrategias de adaptacion de los padres en la crianza de nifios con sindrome de

Down que acuden al Centro de Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 2017

viii



INTRODUCCION

1.1 Planteamiento del problema
El sindrome de Down (SD) es un acontecimiento genético causado por tener
una copia adicional del cromosoma 21. Las células humanas contienen 23 pares
de cromosomas. La trisomia es un error que hace que, en uno de los pares en
vez de haber dos cromosomas hay tres. En este caso las células contienen 47
cromosomas. Diferentes estudios parecen apuntar a que el cromosoma extra es
de origen materno, es decir, el cromosoma de mas estaria presente en el dvulo
de la madre. La causa de la trisomia seria la ausencia de division de los
cromosomas, error que puede ocurrir tanto en la primera como en la segunda
fase de la meiosis. La probabilidad esta asociada con la edad de la madre,

incrementandose progresivamente a partir de los 35 afios de ésta (1).

Entre las anomalias relacionadas al sindrome de Down, estan los problemas
oculares; del 60% al 80% tienen un déficit auditivo y del 40% al 45% padecen
alguna enfermedad cardiaca congénita. Los nifios con sindrome de Down
presentan comdnmente anomalias intestinales con mayor frecuencia que el resto
de los nifios, también padecen enfermedades cardiacas graves que suelen

mostrar un retraso en el desarrollo (2).

Una gestante joven tiene un riesgo de 1 en 2000 de tener un nifio con SD,
mientras una gestante de 40 afios tiene un riesgo de 1 en 100 debido a un
aumento de no disyuncion cromosomica durante la meiosis materna y a una
menor selectividad uterina, sin embargo, a pesar de que la probabilidad de la
gestante joven es menor, la frecuencia global de nifios nacidos con SD es mayor

en las parejas jovenes porque estas madres se encuentran en plena edad fértil

(3).

Se calcula que cada afio 276.000 recién nacido fallecen durante las primeras
cuatro semanas de vida en el mundo debido a anomalias congénitas. Las
anomalias congénitas pueden ocasionar discapacidades cronicas con gran

impacto en los afectados, sus familias, los sistemas de salud y la sociedad. Los



trastornos congénitos graves mas frecuentes son las malformaciones cardiacas,

los defectos del tubo neural y el sindrome de Down (4).

Las mejoras aplicadas a la atencion médica de las personas con Sindrome de
Down han hecho aumentar la esperanza de vida y disminuir los niveles de
mortalidad, aun asi, siguen teniendo importantes problemas de salud,
especialmente en sus primeros afios de vida. Se identificd a los primeros 3 afios
como el principal periodo de hospitalizacién de nifios con sindrome de Down.
Entre los bebés de menos de un afio que mueren durante su primer afio, la
mayoria de los estudios distinguen entre la mortalidad neonatal (muerte antes de
los 28 dias) y post-neonatal (entre 28 dias y un afio). En los bebés con sindrome

de Down ocurrian proporcionalmente mas muertes en el periodo post-neonatal

).

El Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas
(ECLAMC) en el afio 2011, indica que Chile es el pais de América Latina que
cuenta con mas casos de nifios con Sindrome de Down, habiendo aumentado de
1,8% por cada 1.000 nacimientos a mediados de los afios 80 a 2,4% en esta
década. Una de las explicaciones podria estar en el retraso de la edad materna

por parte de las chilenas.

Sélo el 20% de los casos se detecta durante el embarazo, por eso uno de los
temas abordados es el diagndstico prenatal a traves de ecografias y marcadores
quimicos, el conocer tempranamente si el nifio tiene esta condicion distinta
permite que sus padres puedan prepararse mejor para la llegada del bebé y

como lo recibiran (6).

El Registro Nacional de la Persona con Discapacidad a cargo del Consejo
Nacional para la integracion de las Personas con Discapacidad (CONADIS) al
2015 tiene inscritas un total de 141 731 personas, de las cuales 8 800 tienen

sindrome de Down, representando el 6.21% del total de los registros.



El 44.7% son mujeres y el 55.3% son hombres, lo que en valores absolutos
equivale a 3937 mujeres y 4863 hombres con sindrome de Down inscritos en el

Registro Nacional de la Persona con Discapacidad.

La mayor parte de las personas con sindrome de Down inscritas en el Registro
del CONADIS del afio 2015 se ubica en la region Lima Metropolitana con 3
766 registros (42.80%), seguido de la region Piura con 498 (5.66%) y La
Libertad con 457 (5.19%) personas inscritas, los menores porcentajes de 0.67%
y menos corresponden a Huancavelica, Pasco, Moquegua, Ucayali y Madre de
Dios (7).

En el distrito de San Juan de Lurigancho se estima que los menores de 17 afios
constituyen el 30% de la poblacion y que son aproximadamente 340000 nifios y
adolescentes, de estos unos 50000 mil tendran algan trastorno o discapacidad
entre ellos el sindrome de Down. No se encuentran datos especificos referidos a
nifios con sindrome de Down, pero contamos con instituciones que brindan el
servicio de atencion y educacién al nifio con sindrome de Down, San Juan de
Lurigancho cuenta con cuatro Programas de Intervencion Temprana (PRITE)
que atienden ambulatoriamente a nifios menores de 3 afios, y 7 Centros de
Educacién Basica Especial (CEBE) que atienden a nifios a partir de 3 afios (8).
Los Pinos es un CEBE que cuenta con 25 afios de funcionamiento y 19
secciones distribuidas entre turno mafiana y tarde, donde encontramos nifios con
diferentes discapacidades, en la actualidad tenemos la cantidad de 38 nifios con
SD.

Esta realidad evidencia un problema de salud pudblica por su creciente
incremento de nifios con SD. Cuando nace el nifio con Sindrome de Down, la
familia con frecuencia no ofrece oportunidades suficientes para desarrollar
aquellas habilidades y competencias personales y sociales, no siendo capaces de
relacionarse y de actuar satisfactoriamente en el &mbito social. El soporte
principal de los nifios que acuden al CEBE Los Pinos lo constituyen los padres,
al conversar con ellos manifiestan que aun no se han adaptado a la crianza de

sus hijos, y expresan sentimientos de tristezas preocupacion y frustracion, otros



no brindaron las facilidades para las entrevistas incluso refiriendo que sus hijos

no tenian el sindrome de Down.

Por todo lo anteriormente expuesto surge el interés de dar respuesta a las
siguientes interrogantes: ¢Como actdan los padres que tienen un hijo con
Sindrome de Down?, ;Cémo es la crianza de nifios con Sindrome de Down?,

¢Como se adaptan los padres a la crianza de un hijo con Sindrome de Down?.

1.2 Formulacion del problema

1.2.1Problema General

¢Cuales son las estrategias de adaptacién de los padres en la crianza de
nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Basica

Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017?

1.2.2Problemas Especificos

¢Cudles son las estrategias de adaptacion en el area afectiva de los padres
en la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 20177

¢Qué estrategias de adaptacion utilizan los padres en el area de la salud
para la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017?

¢Cuales son las estrategias de adaptacion en el area social de los padres en
la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017?

¢Cuales son las estrategias de adaptacion en el area educativa de los padres
en la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017?



1.3 Objetivos
1.3.10bjetivo General

Describir las estrategias de adaptacion de los padres en la crianza de nifios
con Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Baésica

Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

1.3.20bjetivo Especificos

Determinar las estrategias de adaptacion en el &rea afectiva de los padres en
la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

Identificar las estrategias de adaptacion que utilizan los padres en el area de
la salud para la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al
Centro de Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de
Lurigancho, 2017.

Identificar las estrategias de adaptacion en el area social de los padres en la
crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

Determinar las estrategias de adaptacion en el area educativa de los padres
en la crianza de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

1.4 Justificacion
Este tema permitird conocer cuéles son las estrategias de adaptacion que
utilizan los padres en la crianza de nifios con Sindrome de Down, mencionando
cuél es la diferencia que hay en una crianza de nifios con discapacidad y una
crianza de nifios relativamente sanos, y qué herramientas utilizan este tipo de

crianza para salir adelante junto a su hijo, preparandolos ante el rechazo de los



familiares y la sociedad, permitiendo mejorar sus cuidados durante su nifiez, y

también mejorando la relacion entre padres e hijos.

En cuanto a enfermeria este tema es importante, ella es la encargada de orientar
a los padres y resolver sus dudas, de brindar el apoyo emocional que necesitan,
a pesar de que estos casos son derivados a especialistas, la enfermera es quien

realizara sus controles del nifio.

Este trabajo es relevante para fomentar los valores de aceptacion en la sociedad
para los padres de nifios con Sindrome de Down, y vean el esfuerzo que ellos

ponen en la crianza de sus hijos.

Las personas que seran beneficiadas con esta informacion seran los nifios con
Sindrome de Down, y los padres en general. De modo que los padres tengan
establecidas las estrategias que puedan utilizar para una buena adaptacion y

crianza de hijos con Sindrome de Down y asi puedan tener una referencia.

Ayudara a incluir al padre y al hijo en la sociedad, y mejorar la condicién de
vida de los nifios con Sindrome de Down, asi también se podréa describir la

relacién que hay entre padres e hijos y ver el lazo de unién gue tienen.



MARCO TEORICO
2.1 Antecedentes
Tinoco W. Realizo un trabajo de investigacion titulado “El Sindrome de Down
y su afectacion en el rendimiento escolar en nifios y nifias de 7 a 8 afios”, en el
pais de Ecuador, en el afio 2016. El objetivo del estudio fue Determinar la
incidencia del Sindrome de Down en el rendimiento escolar en los nifios y nifias
de 7 a 8 afos de edad de la unidad educativa especial “Manuel Benjamina
Pesantez” del canton Santa Rosa. Como resultado en el presente trabajo se
puede evidenciar que los maestros de la Unidad educativa “Manuel Pesantez”
Ilevan a cabo planes y programas que logran alcanzar los logros de aprendizaje
de los estudiantes con sindrome de Down, por tal motivo se presenta un plan
para poder desarrollar las habilidades de los mismos. Los docentes se deben
apoyar en la familia del nifio, puesto que las actividades deben ser replicadas en
la casa, caso contrario no servirdn de nada, los nifios lamentablemente sufriran
un proceso de retroceso si sucede lo contrario. En la unidad educativa “Manuel
Pesantez” las maestras piden que los padres de familia contintien los planes al
mismo tiempo sugieren que sigan con la ensefianza especial y que puedan
seguir obteniendo sus logros en las habilidades y destrezas, los padres de
familia son el pilar fundamental. El aprendizaje de los nifios con sindrome de
Down es lento, pero se lograra desarrollar si recibe el apoyo necesario de los
padres de familia y docentes razon por la cual es necesario que se realicen las
estrategias necesarias para lograr dicho desarrollo. Se concluy6 que el sindrome
de Down incide de manera prevalente en el desarrollo académico de los nifios,
por lo tanto, ellos deben de tener una educacion fortalecida en sus habilidades y
capacidades. El rendimiento de los nifios y nifias con sindrome de Down que

2

asisten a la unidad educativa especial “Manuel Benjamina Pesantez” en el
canton Santa Rosa es significativo debido a la calidad de trabajo de las
docentes. El rendimiento escolar en los nifios con sindrome de Down es bueno
pues los nifios si cuentan con el apoyo de los padres y maestros. Los estudiantes
con sindrome de Down deben de recibir ayuda especial y continda apoyados en

un programa psicopedagogico para mejorar su rendimiento escolar (9).

Arias D, Garcia A. Realizaron un trabajo de investigacion titulado “Significado

que les dan las madres a las experiencias maternas de tener un hijo con
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sindrome de Down”, en el pais de Colombia, cuidad de Antioquia en el afo
2015. El objetivo del estudio fue Comprender el significado que le dan dos
madres a la experiencia materna de tener un hijo con Sindrome de Down de 0 a
5 afios que asisten a la Fundacion Amigos con Calor Humano en Medellin
Antioquia. Como resultado se identifica que inicialmente para las madres es
dificil asumir la noticia, pero a medida de la asuncion de este rol materno ellas
adaptan y modifican conductas en pro del bienestar del hijo surgiendo asi una
posicién altruista donde ellas sacrifican sus propios intereses a nivel personal,
familiar y social para brindarle los cuidados que su hijo requiere. Se concluyo
que el estudio permitié mostrar como las madres desarrollan la capacidad de
reconstruir su proyecto de vida y salir adelante asumiendo el rol de madre,
modificando una serie de conductas en pro del bienestar de su hijo. A partir del
analisis de la investigacion se pudo inferir que la experiencia materna al tener
un hijo con sindrome de Down, es diferente a una experiencia de ser madre
cuando se tiene un hijo con una condicidon “normal”, por ende ella debe de
realizar una serie de modificaciones a nivel personal, familiar y social para
lograr satisfacer las necesidades que el nifio demanda. Mediante la interaccién
con el nifio los niveles de ansiedad en la madre comienzan a disminuir, ya que
esta atraviesa por un proceso de adaptacion y de modificaciones de
determinadas conductas con el fin de fortalecer la relacién con su hijo, estas
madres deben omitir y dejar de realizar ciertas actividades de su vida cotidiana
porque para ellas es importante cuidar a su hijo que verse bien fisicamente.
Mediante las entrevistas y el analisis se puede discernir que las madres de
nifios con sindrome de Down desarrollan y modifican conductas en pro del
bienestar de su hijo, especialmente a nivel personal, de hecho ellas se sienten
bien, sacrificando diferentes aspectos de su vida tanto a nivel personal, familiar

y social si ven que su hijo tiene un buen desarrollo (10).

Chumo M, Zambrano M. Realizaron un trabajo de investigacion llamado “El
entorno familiar y el desarrollo afectivo de los nifios, nifias y adolescentes con
sindrome de Down del instituto de educacion especial Maria Buitron de
Zumarraga de la ciudad de Portoviejo, 2014” en el pais de Colombia. El
objetivo general del estudio fue Reconocer las estrategias de apoyo familiar y

psicosocial para la poblacion con sindrome de Down en la comuna seis de la
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ciudad de Ibagué/ Tolima. Se llegd a los resultados que de los nifios, nifias y
adolescentes que asisten al centro educativo que provienen de tres tipos de
familias, se obtuvo que el tipo de familia que prevalece es la nuclear porque los
nifios provienen de hogares constituidos por padre, madre e hijos, los mismos
que presentan un desarrollo afectivo fortalecido debido a las atenciones y
muestras de carifios que le brinda la familia, fijando en ellos un tipo de apego
seguro permitiéndoles un mejor desarrollo integral. Tuvo como conclusién que
existen nifios que viven en familias de tipo monoparental, quienes estan bajo la
responsabilidad de las madres debido a varias razones, como el divorcio, muerte
o simplemente el abandono del padre ante el nacimiento del hijo o hija con
sindrome de Down. Se identifico también que en la familia extensa o
consanguinea se encuentran nifios, nifias y adolescentes con tipos de apegos
diferentes distribuidos en el ansioso, ambivalente y desorganizado, situando en
gran escala el primer tipo de apego indicado porque los nifios conviven con
padres, hermanos, abuelos, tios y primos, porque adquieren diferentes tipos de
costumbres y valores que impiden el adecuado desenvolvimiento en el entorno

familiar y el desarrollo afectivo (11).

Giron A. Realizé un estudio de investigacion titulado “Apego de la madre con
un hijo con Sindrome de Down que asiste a la fundaciéon Margarita Tejada” en
el pais de Guatemala, en el afio 2013. En esta investigacion se tuvo como
objetivo analizar cémo es el apego que se forma entre la madre y su hijo de 0 a
3 aflos que presenta Sindrome de Down y asiste a la Fundacion Margarita
Tejada. El resultado de la investigacion esta dividido en dos partes, la primera
parte se conforma por una descripcion detallada de la informacion de las
madres participantes de esta investigacion, la segunda parte se encuentra
conformada por mapas conceptuales realizados para cada uno de los
indicadores. Se lleg6 a la conclusion que las madres realizan diversas conductas
de manera natural que facilitan la formacién del apego con sus hijos;
actualmente son madres dedicadas a tiempo completo al cuidado de los mismos.
Por otra parte, fue evidente que estas madres experimentan periodos de
ansiedad, angustia y miedo, al separarse de sus hijos, asi como frente a las

enfermedades que padecen o podrian padecer (12).



Acevedo B, Marriaga A, Arango Z. Realizaron un estudio de investigacion
titulado “Sindrome de Down. Experiencia maternal de crianza: Entre alegrias y
tristezas” en el pais de Colombia en el afo 2013. El objetivo es conocer la
experiencia maternal de crianza de nifios con Sindrome de Down en la ciudad
de Medellin-Colombia. Se lleg6 a los resultados que la experiencia de crianza
comienza, en la mayoria de las madres participantes, con una gran tristeza en el
encuentro con su hijo con Sindrome de Down, dadas las preconcepciones
sociales, luego aparece la alegria y una crianza amorosa como una posibilidad
de interrelacion entre madres e hijos. Y como conclusién que las madres de este
estudio consideran que la crianza de sus hijos esta surcada por alegrias y
tristezas y que un acompafiamiento adecuado en los diferentes entornos hace
que esta experiencia sea positiva, tanto para sus hijos con Sindrome de Down

como para las familias (13).

Ramirez A. Realiz6 una investigacion titulada “Vivencias de los padres en el
cuidado del hijo adolescente con Sindrome de Down”, cuidad de Trujillo en el
afio 2016. El objetivo fue describir y analizar las vivencias de los padres en el
cuidado del hijo adolescente con sindrome de Down. Como resultado de la
investigacién se obtuvieron dos categorias participar de los logros en el cuidado
del hijo adolescente Down y construyendo el significado de ser padres de un
hijo adolescente Down. Concluyendo que los padres para brindar los cuidados a
su hijo con Sindrome de Down, tuvieron que afrontar retos, tiempo, paciencia y
tolerancia; para satisfacer las necesidades de alimentacion, higiene y vestido,
relatando que al inicio fue duro y todo un desafio, pero finalmente, la mayor
satisfaccion, fue el de ver a sus hijos adolescentes con habilidades, que

permitieron su autonomia; pero siempre con supervision (14).

Jiménez S, Mamani S. Realizaron una investigacion titulada “Capacidad de
resiliencia y calidad de vida de cuidadores de nifios con Sindrome Down- Cebe
Auvergne Per(-Francia, Arequipa - 2015". El objetivo fue Determinar la
relacion en la Capacidad de Resiliencia con la Calidad de Vida de cuidadores de
nifios con Sindrome de Down Cebe Auvergne Peru Francia, Arequipa - 2015.
Concluyeron que en la poblacién de estudio que estuvo conformada por 105

cuidadores, se encontré que mas de la mitad de los cuidadores son mujeres; las
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edades mas frecuentes estan en el rango de 40-49 afios; predomina el nivel de
instruccion secundaria completa y estado civil divorciados. En relacion a La
capacidad de Resiliencia la mayoria de cuidadores presenta un promedio de
medio alto (66.67%) y sobre las dimensiones se hallo con un calificativo alto en
competencia y control personal. Respecto a la calidad de vida, en la dimension
cuidados que presta el cuidador se encontré el factor psicosocial como el més
predominante y para la dimension repercusiones en el cuidador se encontro el
factor emocional y psicofisicas como los mas afectados. En las dimensiones
cuidados que presta el cuidador y repercusiones en el cuidador la calidad de

vida es regular con una capacidad de resiliencia medio alto (15).

Chavez R. Realizé un estudio de investigacion titulado “Sensitividad materna
autoreportada en madres de nifilos con Sindrome de Down”, en la ciudad de
Lima en el afio 2014. Esta investigacion tiene como objetivo describir las
caracteristicas de la sensitividad materna reportada en un grupo de madres de
nifios con sindrome de Down. 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 Trastornos de Espectro Autista; 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 tension y angustia, y en la
negociacion de limites. Como conclusion se considera que el presente estudio
tiene como aporte ser el punto de partida para la comprension de la sensitividad
de madres de nifios con sindrome de Down, y de la interaccion que éstas tienen
con sus hijos. Por tal razon, se espera que enriquezca 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 razén, las conclusiones

son tentativas (16).

Cruz V. Realiz6 una investigacion titulada “Bienestar psicoldgico y actitudes
maternas en madres de hijos con necesidades especiales de Trujillo”, en el afio

2014. Tuvo como objetivo principal analizar la relacion entre bienestar
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psicoldgico y actitudes maternas en madres de hijos con necesidades especiales
de Trujillo. Los resultados hallados nos permiten constatar las hipotesis, las
cuales confirmaron que existen relaciones entre el bienestar psicolégico y las
actitudes maternas; y ante lo cual se propuso recomendaciones que plantean
alternativas para incrementar el bienestar psicoldgico y las actitudes maternas
en las referidas madres. Y las conclusiones fueron que se identifica relacion
positiva de grado medio y altamente significativa (p<0.01); se detecta una
relacién inversa, de grado medio y altamente significativa (p<0.01), entre el
Bienestar Psicoldgico y la Actitud Materna Rechazo; no se identifica
correlacion significativa (p>0.05), entre el Bienestar Psicoldgico con las
Actitudes Maternas Sobreproteccién y Sobreindulgencia en las referidas
madres. En los niveles de Bienestar Psicologico se encuentra que las madres de
hijos con necesidades de Trujillo predominan en el nivel medio las cuatro
escalas respectivamente: en el Bienestar Subjetivo, Bienestar Material y el
Bienestar Laboral y el Bienestar de Pareja; segun la prueba de correlacién de
Pearson se encuentra una relacion positiva de grado medio y altamente
significativa (p<0.01), entre el Bienestar Subjetivo y la actitud Aceptacion en
las madres; se detecta una relacion inversa de grado medio y altamente
significativa (p<0.01), entre el Bienestar Subjetivo y la actitud Rechazo; se
encuentra una relacion negativa o inversa de grado medio y altamente
significativa (p<0.01), entre el Bienestar Material y la actitud Rechazo en las
referidas madres; no se identifica correlacion significativa (p>0.05) entre el
Bienestar Material y las actitudes: Aceptacion, Sobreproteccion 'y
Sobreindulgencia en las madres; segln la prueba de correlacion de Pearson no
identifica correlacion significativa (p>0.05), entre el Bienestar Laboral y las
actitudes maternas; no se identifica correlacion significativa (p>0.05), entre el
Bienestar de pareja con las actitudes: Sobreproteccion y Sobreindulgencia en

las referidas madres(17).

Gomez T, Helguero I. en su investigacion titulada: Programa “Me relaciono con
los deméas” para mejorar las habilidades sociales en los nifios con Sindrome de
Down, en la institucion educativa Fe y Alegria N°42, Chimbote-2014. Tuvieron
como objetivo demostrar que el programa “Me relaciono con los demdas” mejora

las habilidades sociales en los nifios con sindrome de Down de la Instituciéon
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Educativa Fe y Alegria N° 42 Chimbote-2014. Los resultados obtenidos en esta
investigacion confirman que la aplicacion del programa “Me relaciono con los
demdas” mejora las habilidades sociales; lo que se evidencia en la dimension
basica donde se obtuvo una ganancia del 50% en el nivel alto, en la dimension
avanzada se obtuvo un promedio de 40% en el mismo nivel y en la dimensién
alternativas a la agresion se obtuvo una ganancia de 30% en el nivel alto de los
nifios con sindrome de Down de la Institucion Educativa Fe y Alegria N°42,
Las conclusiones fueron que el programa “Me relaciono con los demas” mejora
significativamente en la dimension habilidades sociales basicas, con un
porcentaje de 70 % y ubicandose en un rango alto; mejora significativamente en
la dimension habilidades sociales avanzadas, con un porcentaje de 40 %
ubicandose en un rango alto; mejora significativamente en la dimension
habilidades sociales alternativas a la agresién un porcentaje de 50 % ubicandose

en un rango alto (18)

2.2 Base teorica
SINDROME DE DOWN:
Los individuos con sindrome de Down tienen 47 cromosomas en lugar de
46. El sindrome de Down es la alteracion cromosémica mas comun y no
tiene nada que ver con la raza, nacionalidad, religion o estado socio-

econdmico de un individuo.

El elemento mas importante acerca de los individuos que tienen sindrome
de Down es que son mas sus similitudes que sus diferencias con respecto a

los demas.

El sindrome de Down es la causa mas comun de retraso mental entre leve y
moderado, y de los problemas médicos mentales y fisicos que a menudo lo
acomparfian. Lleva el nombre de John Langdon Down, el primer médico

que identifico el sindrome (19).
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Persona sin sindrome de Down Persona con sindrome de Down

Espermatozoide Owlo Espermatozoide Owlo
23 23 23 24
46 47
Huevo (zigoto)

Huevo {zigoto)
1. El cromosoma extra lo aporta la madre

Espermatozoide Owlo

24 23

23 Nomero de 47

cromosomas

Huevo (zigoto)

2. El cromosoma exira lo aporta el padre

Fuente: neuropediatria.org. Variacion genética entre las personas que

padecen Sindrome y las que no lo padecen.

PRINCIPALES CARACTERISTICAS FISICAS DEL NINO CON
SINDROME DE DOWN

La mayor parte de nifios con sindrome de Down presentan ciertas
caracteristicas comunes en la cara, una disminucién muscular (son mas
flaccidos), baja estatura y un retraso mental. En los rasgos de la cara y el
aspecto corporal: Las hendiduras de los ojos oblicuas; la base de la nariz
aplanada; un pliegue en el angulo interno del ojo; una talla corta; un solo
pliegue en la palma de la mano, que atraviesa toda la palma, las manos y
dedos cortos; la lengua grande y echada un poco fuera de la boca, que es

pequefia; las orejas pequenias; el cuello cortd; y la base del craneo aplanada.

Algunos nifios tienen varios de estos problemas mientras que otros no
presentan ninguno. También la gravedad de cada uno de ellos varia

considerablemente en cada nifio (20).

CRIANZA DE NINOS CON SINDROME DE DOWN
La crianza de un nifio con Sindrome de Down, en la mayoria de las madres

se inicia con miedos, incertidumbres y temores, primordialmente debido al
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significado que tiene esta condicion originado en la cultura misma; pero,
durante la convivencia este significado cambia y emerge un sujeto con

Sindrome de Down, digno de ser amado y con potencialidades.

El padre, la familia y el barrio son instancias de gran valor para la madre,
asi la aceptacion del nifio y de ella misma la ayudan a resolver las
situaciones de incertidumbre y, de esta forma, poder brindarle al nifio el

ambiente que requiere (14).

VINCULACION DE PADRES EN EL SINDROME DE DOWN
A continuacion, se describen las distintas etapas emocionales por las cuales
atraviesan los padres luego del nacimiento de un bebé con Sindrome de

Down.

Primera Etapa, impacto: La noticia los deja paralizados, se sienten en
una pesadilla que esta distante de la realidad. Tienen serios conflictos para
acoger a su bebé, pues la imagen de lo que pudiese ser su bebé es
tormentosamente desfavorable, hasta que no logran contactarse con él. Los
padres se necesitan el uno al otro, entre ellos se escuchan y preguntan pues

dificilmente pueden percibir la acogida del equipo de salud.

Segunda etapa, negacion: Al término de la etapa de impacto, los padres
inician una etapa de negacion de la realidad, se resisten a aceptar la idea.
Como mecanismo de defensa aparece la negacion de la realidad: “éste no
es mi hijo”, “esto no me estd pasando a mi”, “debe ser un error”, etc. Los
padres se concentran en negarse a la realidad. Los padres estan
incomunicados, ella habitualmente se encuentra hospitalizada mientras la
pareja se encuentra angustiada y dolida en casa. Todo lo anterior

imposibilita la vinculacién.

Tercera etapa, tristeza o dolor: En esta etapa los padres toman conciencia
de la realidad e intentan comprender parcialmente lo que ocurre. Se
consolida la imagen de pérdida del bebé ideal, de los suefios destruidos y la
esperanza ausente. Ello provoca profundos sentimientos de dolor, angustia
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y tristeza. Esta etapa se sobrepone a la etapa anterior. La tristeza es
sobrecogedora, el llanto fluye sélo con el recuerdo de la condicién del
bebé. En estos momentos los padres buscan en sus hijos las esperadas
sefiales de interaccion: fijar la mirada, una sonrisa, la succion enérgica al
pecho, etc. La ansiedad, sumada al dolor, hace que en estas condiciones

algunos padres pierdan las esperanzas de vincularse con su bebé.

Cuarta etapa, adaptacion: Cuando los padres logran salir de la etapa
anterior entran en un proceso de adaptacion donde han logrado aceptar sus
propios sentimientos y la condicion de su hijo, y se muestran interesados
por aprender y conocer mas en detalle el Sindrome de Down. En estos
momentos es de suma importancia la aceptacion que el medio familiar ha
expresado a este nuevo integrante, y el apoyo que la pareja exprese a su
conyuge. En esta etapa el proceso de vinculacion sigue un rumbo
instintivo, donde el medio ambiente ejerce un poderoso efecto sobre los
padres, que de ser nocivo expone al nifio a riesgos de abandono, maltrato y

desvinculacion definitiva.

Quinta etapa, reorganizaciéon: El recuerdo del pasado, del dolor, la
ansiedad y la impotencia han quedado atras. Los padres han asumido una
postura diferente, el bebé ha sido integrado a la familia, la cual ha
aprendido a tolerar sus discapacidades y se ha comprometido a ayudar en
su rehabilitacion. La vinculacion afectiva se construye y fortalece dia a dia,
a través de los avances emocionales y neuroldgicos del bebé, que facilitan
la interaccion con los padres, transformando este proceso en un circuito de
realimentacion positiva. Ello es facilitado en gran parte por los programas
de estimulacion temprana, donde los padres tienen la oportunidad de ser
acogidos por equipos multiprofesionales y por sus pares, otros padres en

situacion similar (21).
MODELO DE ADAPTACION DE CALLISTA ROY

Roy, en su trabajo como enfermera, observd la gran capacidad de

recuperacion que tenian los nifios y también su capacidad para adaptarse a
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cambios fisicos y psicoldgicos importantes, concretamente, le impact6 su
nivel de adaptacion.

Durante el inicio del modelo de adaptacion de Roy se evidencia la alusion
que hace respecto al trabajo de Harry Helson, en la teoria de la adaptacion
de Helson, las objeciones de adaptacion son una respuesta al impulso
recibido y del nivel de adaptacion.; teniendo en cuenta la teoria la
adaptacion es la serie de pasos que permite dar una respuesta positiva

frente a los cambios del entorno (22).

Los seres humanos se adaptan a través del proceso de aprendizaje adquirido
mucho tiempo atras, por esta razon, las enfermeras deben considerar a la
persona como un ser Unico, digno, autébnomo y libre, que forma parte de un
contexto del cual no se puede separar. Este concepto estd directamente
relacionado con el de adaptacion, de tal forma que la percepcion que tiene de
las situaciones a las cuales se enfrenta son individuales y diferentes para cada

uno.

Segln Roy: «Las personas conviven con su entorno fisico y social» y
«comparten un destino comun con el universo, ademas de ser responsables

de las mutuas transformaciones» (23).

El modelo establece cuatro modos de adaptacion:

Modo fisioldgico y fisico de adaptacién: Las caracteristicas de este modo
incluyen las formas en que los humanos interacttan como seres fisicos.
Para el individuo, el modo fisioldgico incluye 5 necesidades basicas:
oxigenacion, nutricién, eliminacion, actividad y descanso, y proteccion.
Ademas, el modo fisioldgico incluye componentes que se basan en el
subsistema regulador, que son los sentidos, fluidos y electrolitos, las
funciones neuroldgicas, y endocrinas. Para los grupos, el modo fisico
comprende las manifestaciones adaptativas relacionadas con los recursos
para las operaciones basicas, como los participantes, facilidades fisicas,

recursos fiscales.
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Modo de adaptacion del auto-concepto: Esto es lo que es uno para si
mismo en algin momento. El autoconcepto o identidad de grupo se
describe como: la necesidad subyacente del individuo, es la integridad
fisica, o la necesidad de saber quién es uno, para ser o existir con un
sentido de unidad. La necesidad subyacente para el grupo es la
identidad/integridad. Los componentes del modo del autoconcepto para el
individuo incluyen el yo fisico, el cual se manifiesta por las sensaciones
corporales y la propia imagen. En segundo lugar, el yo personal incluye la
autoconsistencia, el yo ideal, y el yo moral, ético y espiritual. El concepto
del modo de identidad de grupo incluye las relaciones interpersonales,

autopercepcion del grupo, el medio social y cultural.

Modo de adaptacion de funcién del rol: La necesidad subyacente del
modo de funcion de rol para el individuo es la integracion social; la
necesidad de saber quién es uno en relacion con los otros para asi poder
actuar. Es atil determinar los roles para describir el rol una determinada

persona en el conjunto.

Modo de adaptacion de la interdependencia: En este modo, se centran
en las interacciones relacionadas con dar y recibir amor, respeto y animo.
La necesidad subyacente para un grupo es el contexto social. EI modo de
interdependencia para un individuo tiene dos componentes, las personas
significativas y los sistemas de apoyo. EI modo de interdependencia con
sus sub-areas y componentes se ilustra de la siguiente forma. Los estimulos
incluyen factores externos como los econdmicos, sociales, politicos,
culturales, religiosos y sistemas familiares. Los estimulos de factores
internos serian la mision, la vision, valores principios, logros y planes. Las
personas son la clave en el modo de interdependencia tanto para los
individuos como para los grupos. Cada persona tendra habilidades de
convivencia que incluiran conocimientos, destrezas, convencimientos y
actitudes (24).
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NIVELES DE ADAPTACION

El nivel de adaptacion integrado describe las estructuras y funciones de los
procesos vitales que trabajan como un todo, para satisfacer las necesidades
humanas. Este nivel puede observarse en una consulta de control de
crecimiento y desarrollo, cuando se presenta un nifio con un desarrollo
psicomotor acorde con su edad y sin ninguna alteracién en su estado de

salud.

En el nivel compensatorio los mecanismos reguladores y cognitivo se
activan, como un reto de los procesos integrados para buscar respuestas
adaptativas, procurando restablecer la organizacion del sistema. Esta puede
ser la situacion de una persona con enfermedad pulmonar obstructiva
cronica, quien mantiene presiones arteriales de oxigeno bajas y presiones
de CO2 elevadas, como un estimulo indispensable para mantener una

respuesta adecuada en la funcion de oxigenacion y circulacion.

El nivel de adaptacion comprometido se presenta cuando las respuestas de
los mecanismos mencionados son inadecuadas y, por lo tanto, resulta un

problema de adaptacion.

La condicion cambiante del nivel de adaptacion afecta la habilidad del
sistema adaptativo humano para responder positivamente a la situacion.
Actla como un sistema de amortiguacion del estimulo focal y se comporta
a su vez como otro estimulo; de aqui la importancia de establecer el nivel
previo a la situacion actual del individuo. El nivel de adaptacion depende
fundamentalmente de la estructuracion de los subsistemas reguladores y
cognitivo, que constituyen los mecanismos de enfrentamiento de la persona
(25).

ROL DE ENFERMERIA EN EL NINO CON SINDROME DE DOWN

Sélo cuando se han establecido los lazos paternos filiales, los padres se

encuentran en condiciones de organizar su vida, que con seguridad se vera
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considerablemente alterada. Por ello, se debe fomentar que el contacto se
establezca lo antes posible. En los dltimos afios han variado
considerablemente las expectativas de vida de los nifios con Sindrome de
Down, no solo en cuanto a la "Cantidad de vida™ sino a la "Calidad de la

misma".

La estimulacion temprana mejora las condiciones fisicas del nifio y le evita
complicaciones en su salud. La escolarizacion y la preparacion académica
han pasado de ser una utopia a formar parte de la vida de muchos de estos
jévenes, lo que les posibilita una mejor integracién y socializacion. La
normalidad en la vida cotidiana se ha visto reflejada en muchos ambitos de
la sociedad, que puede comprobarse con la incorporacion de actores
afectados con el sindrome en series de television muy populares o la
utilizaciéon de su imagen en publicidad. La enfermera debe integrar a los
padres en la planificacion de sus cuidados, en los que han de participar
activamente durante la primera y mediana infancia y que mas adelante, con
el objetivo final de conseguir el autocuidado, fomenten la independencia

del joven, asumiendo un papel de tutelaje y apoyo.

Atencion a la familia del nifio con Sindrome de Down, los padres deben
conocer el diagndstico tan pronto como sea posible, pues asi se limitan en
el tiempo las situaciones confusas y dolorosas. La mayoria de los padres
prefieren estar juntos cuando se les comunica el diagnostico, ya que asi
pueden aportarse apoyo emocional mutuo. Es conveniente facilitarles
material de lectura acerca del Sindrome de Down, asi como informacion de

las instituciones y asociaciones a las que pueden solicitar ayuda (26).

ESTRATEGIAS DE ADAPTACION DE PADRES EN LA CRIANZA
DE NINOS CON SINDROME DE DOWN

Los padres pasan por varias etapas, en las cuales surgen reacciones

emocionales en su lucha por adaptarse y lograr comprender los

impedimentos de su hijo. Las estrategias estan centradas en el nifio, los

20



padres dan mas importancia al papel del hijo/hija para lograr el

comportamiento deseado en el futuro.

La expectativa de que los nifios con sindrome de Down tengan una crianza
“normal” es una de las preocupaciones de los padres. Los padres emplearon
estrategias semejantes: se atribuyen a la responsabilidad de asegurar que el
nifio logre los objetivos deseados. Estas estrategias pueden ser
egocentricas; es decir, los padres creen que los nifios dependen de sus
cuidados para alcanzar los objetivos deseados. Asi mismo, las estrategias
pueden estar centradas en el contexto, lo que significa que los padres creen
que para lograr las expectativas de desarrollo para su hijo/hija necesitan de
otros Factores criticos que estan disponibles en el entorno, como la red de
apoyo social y la escuela. Por tanto, esto constituye un fendmeno
multidimensional que afecta a las reas afectivas, médicas, educacionales y

sociales (27).

1. Estrategias para el area afectiva
Los padres no deben reprimir sus emociones y sentimientos: ES
caracteristico en este momento que los padres tengan una vision muy
limitada de su situacion ya que estan aturdidos y presentan dificultades
para responder ante situaciones de la vida diaria (29). Los padres estan
muy angustiados, tienen temor al futuro, a lo desconocido. No
comprenden que ocurre con sus emociones, sufren al percibir su
dificultad de vinculacién. Las madres lloran con facilidad, pero en esta
etapa acceden a tomar a sus hijos, estan dispuestas a amamantarlos y
expresan sentimientos de ternura y dolor a la vez. Los padres suelen
contener sus emociones en frente a su pareja (se muestran firmes), pero
facilmente estallan en llanto cuando se les habla respecto de las

emociones que estan viviendo (21).

Buena relacion afectiva entre padres e hijos: siempre establecera
vinculos afectivos que posibilitaran su desarrollo del nifio a futuro, por
lo cual, la relacidn existente entre vinculo afectivo y su discapacidad se

evidencia como un tema de gran interés puesto que cuando en una
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familia nace un nifio con dicha situacion, se presentan sentimientos y
emociones que pueden influir en la relacién y en la del vinculo afectivo
con el mismo, iniciandose un proceso de aceptacion del hijo en
situacion especial, lo que puede demorarse mucho tiempo. Las madres
0 sus cuidadores en ocasiones adoptan actitudes que pueden limitar el
desarrollo psicoldgico, social y ocupacional de los hijos en esta
situacion. Los procesos de vinculacion afectiva de los padres hacia los
nifios con discapacidad son la base primordial para disminuir en lo

posible el impacto de la discapacidad sobre la vida de estos (29).

Estrategias para el area salud

Recibir ayuda psicologica: La terapia psicoldgica puede brindar a los
padres acerca de ésta y muchas otras tematicas que les permitiran sobre
todo sostener un ambiente armonioso y positivo dentro de su hogar,

aspecto primordial para el 6ptimo desarrollo de los nifios/as.

Realizar las terapias correspondientes para el nifio: La intervencion en
el sindrome de Down es muy compleja abarca areas como: motricidad,
habilidades sociales para el desarrollo de la autonomia personal,
lenguaje y habilidades cognitivas. La intervencion debe estar presente
en todos los momentos del nifio, hacerlo un habito de vida. Influye
valiosamente en el desarrollo intelectual, afectivo y social del nifio
favoreciendo la relacion con su entorno y tomando en cuenta las

diferencias individuales, necesidades e intereses de los nifios.

El nivel cognitivo: permite la mejora de la memoria, la atencion y
concentracion y la creatividad del nifio, nivel social, afectivo: que
permitira a los nifios conocer y afrontar sus miedos y relacionarse con
los demas y nivel motor: la cual le permitira al nifio dominar su

movimiento corporal; se divide en motricidad gruesa y fina (30).

Estrategias para el area educacional
Hacer que el nifio con Sindrome de Down inicie su vida escolar: La

integracién escolar de los nifios con sindrome de Down es un paso méas
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en el proceso de inclusién social que comienza en la familia y culmina
en la etapa adulta con su participacion en la sociedad como ciudadanos
de pleno derecho. Una travesia que queda truncada si en la etapa
escolar, el momento en el que todos los nifios acuden a centros
educativos a ser preparados para poder superar los retos que la sociedad
les presentara en la vida adulta, no comparten con los demas nifios una
educacion en entornos ordinarios. La escuela, es otro escalon que nos
dirige hacia la inclusion social de las personas con sindrome de Down
(31).

Estrategias para el area social

Comunicar la noticia a las personas mas cercanas: Hay escasa
informacidn acerca de la reaccion de la familia ante el diagndstico de
discapacidad del nifio. El dolor empético hace referencia a la
incomodidad frente a la necesidad de comunicar una “mala noticia”.
Tal incomodidad puede deberse al miedo a causar dolor o sufrimiento,

0 por no saber afrontar la reaccion de los padres (32).

Recibir apoyo familiar: Es imprescindible que cada uno de los
miembros de la familia se involucre de algin modo con la crianza de
este bebé, sea en la atencion de sus necesidades bésicas, como
alimentarlo, bafiarlo o vestirlo, puesto que en cada actividad que se
desarrolla es recomendable incorporar actividades de estimulacion
temprana para el bebé; asi por ejemplo, al alimentarlo, la madre puede
cantarle y acariciarlo, y, si fuese el caso de que se le alimente con
biberon, la persona que lo hace, que puede ser el padre, la abuelita, uno
de los hermanos, o cualquier otro familiar, empleara ese tiempo para
hablarle, cantarle, y acariciarlo, es decir brindar estimulacién temprana,

esencial para su neurodesarrollo(33).

Enfrentamiento ante el rechazo de la sociedad: Los padres de nifios con
S.D tienen que enfrentarse ante el rechazo que pueden tener sus hijos o
ellos mismos. Las personas con discapacidad necesitan cultivar,

aprender y practicar las habilidades sociales méas que nadie, porque con
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demasiada frecuencia suscitan el rechazo, que es lo opuesto a la
relacion, la aceptacion y la convivencia. Puede que el rechazo vaya
falsamente tapado por la conmiseracion o por una peyorativa
compasion; pero, a la hora de la verdad, la persona con discapacidad se
ve obligada a demostrar permanentemente que tiene capacidad para
convivir, que tiene mucho que compartir, que puede y desea dar y
recibir (34).

2.3 Definicion de términos basicos
Adaptacion: Ajuste de un organismo a su medio, o proceso por el cual se
potencia esta capacidad. Proceso a traves del cual el individuo asimila una
nueva forma de supervivencia. Por consecuente se adapta a nuevas situaciones

y busca formas de interrelacion (35).

Apoyo emocional: Intervencion de enfermeria que se concreta en acciones
como:

v Escuchar las expresiones del paciente.
Darle un mensaje de optimismo (aliento).
Dar un mensaje de comprension de su dolor, su sufrimiento y su temor.
Hablarle en un tono de voz calido que exprese afecto.
Hablarle de su entorno familiar.

Preguntarle qué puede hacer por él, para que se sienta mejor.

AN N N N NN

Tocarle a modo de soporte y apoyo real (36).

Crianza: acciones que realizan los padres en sus diversas formas, con el fin de
Ilevar a cabo el ejercicio de la autoridad y las relaciones afectivas con los hijos;
el establecimiento de normas claras, la aplicacion de consecuencias frente al
quiebre de las normas, técnicas especificas de disciplina, responder a las
necesidades de los hijos, acompafiarlos en su proceso educativo, la existencia de

comunicacion clara entre padres e hijos (37).

Estrategias: Habilidad que se tiene para dirigir un determinado asunto.
Conjunto de acciones que se implementaran en un contexto determinado con el

objetivo de lograr el fin propuesto (38).
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Sindrome de Down: El sindrome de Down es un trastorno genético resultante
de la trisomia del par 21 por la no disyuncion meiotica, mitdtica o una

translocacion desequilibrada de dicho par (39).

Vinculo afectivo: es el proceso de unién que ocurre entre un nifio y sus padres,
especialmente la madre, que tiene importancia en la formacion de los lazos
afectivos que influyen posteriormente en el desarrollo fisico y psicologico del
nifio (40).

2.4.Hipotesis
2.4.1. Hipotesis General
De acuerdo a la naturaleza descriptiva de la investigacion, no ha sido considerada la

formulacion de hipotesis general.
2.4.2. Hipotesis Especificas

De acuerdo a la naturaleza descriptiva de la investigacion, no han sido consideradas la

formulacién de hipétesis especificas.
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3.1

3.2

3.3

METODOLOGIA
Tipo de investigacion
Por el tipo de intervencion del investigador es de tipo observacional, ya que el

investigador no participa interviniendo la variable, sino solo observa y describe.

Por el nimero de mediciones de las variables el estudio es transversal. Por qué

estudia a la variable de la poblacién de estudio en un solo momento de tiempo.

Por el tiempo de recoleccion de datos es prospectivo. Ya que la investigacion se

ejecutd una vez aprobado el plan de tesis hacia adelante.

Nivel de investigacién

El presente trabajo de investigacion corresponde al nivel descriptivo ya que,
segun las caracteristicas correspondientes a esta, se dan a conocer las
caracteristicas de la variable en estudio, es decir estrategias de adaptacion de

padres en la crianza de nifios con Sindrome de Down.

Disefio de la investigacion
De tipo no experimental, debido a que las variables se evidencian como se dan

en su contexto natural y sin manipulacion.

al
a2
a3
a4

a6

a’
as
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3.4

3.5

LEYENDA

O;: Padres de nifios con Sindrome De Down

E: Estrategias de padres en la crianza de nifios con sindrome de Down
al: Comunicar la noticia a las personas mas cercanas.

a2: Los padres no deben reprimir sus emociones.

a3: Recibir ayuda psicoldgica

ad: Recibir apoyo familiar.

a5: Enfrentamiento ante el rechazo de la sociedad.

a6: Realizar las terapias correspondientes para el nifio.

a7: Hacer que el nifio con Sindrome de Down inicie su vida escolar

a8: Buena relacion afectiva entre padres e hijos.

Area de estudio

El presente trabajo de investigacion se ejecutd en la region Lima, provincia
Lima, distrito San Juan de Lurigancho; Ugel 5, en del Centro de Educacién
Basica Especial “Los Pinos” ubicado en la Avenida Republica Polonia S/N ,

aproximadamente a la altura de cdra. 5 de la Avenida Canto Grande.

Poblacién y muestra:

Poblacion:

La poblacién de estudio estuvo compuesta por los 38 padres de los 38 nifios con
Sindrome de Down, del Centro de Educacion Basica Especial Los Pinos del

distrito San Juan de Lurigancho 2017

Muestra:

Dado que la poblacion universo es pequefia, los investigadores decidieron
aplicar el estudio en la poblacion universo, por tanto, la muestra esta
conformado por los 38 padres de los 38 nifios con Sindrome de Down, del
Centro de Educacion Basica Especial Los Pinos del distrito San Juan de

Lurigancho.
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Criterios de inclusion
e Padres de nifios con Sindrome de Down, de ambos sexos que estudian
en el Centro de Educacion Bésica Especial Los Pinos del distrito San
Juan de Lurigancho.

e Padres que acepten participar en el estudio de investigacion.

Criterios de exclusion
e Padres de nifios con Sindrome de Down, de ambos sexos que no
estudian en el Centro de Educacion Basica Especial Los Pinos del
distrito San Juan de Lurigancho.
e Padres de nifios con otras discapacidades que estudian en el Centro de
Educacion Bésica Especial “Los Pinos™.

e Padres de nifios que no acepten participar en el proyecto.
3.6 Variables y Operacionalizacion de variables

Variable: Estrategias de adaptacion de padres en la crianza de nifios con

Sindrome de Down.
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Variable

Definicion
Conceptual

Estrategias de
adaptacion de padres
en la crianza de nifios

con sindrome Down

Son las acciones que
los padres y madres,
utilizan para lograr
las expectativas de
desarrollo para su
hijo/hija necesitan de
otros Factores criticos
que estan disponibles
en el entorno, como la
red de apoyo social y
la escuela. Por tanto
esto constituye un
fendmeno
multidimensional que
afecta a las areas
afectivas, de salud,
educacionales y

sociales

Dimensiones Indicadores Escala de medicion Valor
Apoyo emocional
y _ Informarse del
Adaptacion afectiva ]
_ sindrome de Down
de los Nominal ) .
) Vinculacion con otros
padres(items2.3).
) padres
Afectiva o
Apoyo espiritual
Buena relacion Siempre
afectiva entre padres ) Frecuentemente
o Ordinal
e hijos (items 3.11; A veces
3.14y 3.15) Nunca
_ o Familia
Comunicar la noticia )
) Amigos cercanos
a las personas més _ .
] Nominal Jefes/comparieros de
cercanas( items 2.1y _
) trabajo
Social 2.2) _
A ninguna persona
Recibir apoyo i
i
familiar (items 3.4y Nominal N
0

3.5)
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Enfrentamiento ante

el rechazo de la

Vinculo con otros
padres de hijos con

Sindrome de Down.

_ ) Nominal Procurar que el nifio
sociedad (items 3.6 y )
lleve una  vida
3.7).
“normal”.
No hice nada.
Recibir ayuda si
i
psicoldgica (items Nominal N
0
3.1,3.2y3.3).
Salud Realizar las terapias
correspondientes para ) Terapias de lenguaje.
L Nominal ) _ ]
el nifio (items 3.8; 3.9 Terapias psicomotriz.
y 3.10).
Hacer que el nifio con Colegio de educacion
) Sindrome de Down ) especial.
Educacional Nominal

inicie su vida escolar
(items 3.12 y3.13).

Colegio de educacion

regular.

30




3.7 Instrumentos de recoleccion de datos
El instrumento (Anexo B) lleva por titulo ¢(Cuales son las estrategias de
adaptacion de padres en la crianza de nifios con sindrome de Down?, siendo las
autoras Erika Melendez Cruz y Ruth Quispe Damian, afio 2017, en base al

marco teérico de la crianza del Sindrome de Down.

El cuestionario consta de cuatro partes, en la primera parte se recauda
informacién sobre los datos del papa y la mama como la edad y nivel de
educacién. En la segunda parte trata de los datos generales del nifio, donde se

recaudara informacion sobre la edad, sexo y tipo de conducta.
La tercera parte es sobre las Actitudes Frente al Diagndstico de su Nifio, consta
de 3 preguntas. La cuarta parte se trata sobre las formas de crianza de su nifio y

consta de 15 preguntas.

Las preguntas fueron basadas en las cuatro areas en las que se desarrollo el

estudio: Afectiva, Social, Salud y Educacional.

DATOS GENERALES DEL HIJO(A)

PREGUNTAS RESPUESTAS PUNTAJE
De 6 a 7 afios -
EDAD DEL HIJO(A) De 8 a 10 afios -
De 11 a 13 afios -
Femenino 1
SEXO DEL HIJO Nasculing 5
Tranquila 1
TIPOS DE CONDUCTA Agresiva 2
Sensible 3
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ACTITUDES FRENTE AL DIAGNOSTICO DE SU HIJO(A)

PREGUNTAS RESPUESTAS PUNTAJE
- Familia 1
Cuando usted supo que su hijo(a) i
o | Amigos cercanos 2
tenia Sindrome de Down, (A quién _ :
) o Jefes/Compafieros de trabajo 4
comunico la noticia? i
A ninguna persona 8
¢Si usted comunico el diagnostico | Inmediatamente después del .
de su nifio en qué momento lo nacimiento del bebe
hizo? Durante el crecimiento del nifio 2
Apoyo emocional 1
¢Cuando recibio la noticia que Informarse del sindrome de ,
tenia un hijo(a) con Sindrome de Down
Down, como se sintio? Vinculacién con otros padres 4
Apoyo espiritual 8
FORMAS DE CRIANZA
PREGUNTAS RESPUESTAS PUNTAJE
¢ Cuéndo usted se enterd que su Si busque 1
hijo(a) tenia sindrome de Down
busco ayuda psicoldgica o fue a un No busque 5
psicologo?
_ _ Cuando nacio €l bebe 1
Si su respuesta es que, si busco _ _ _
) Cuando el nifio cumplid un afo
ayuda, ¢Cuéndo lo hizo? . 2
0 Mé&s
Para que me orienten en la .
crianza
,Para que busco ayuda del Para aceptar la realidad 2
- Para controlar mi rabia 4
psicélogo?
Para ya no estar triste 8
Para ser mas comprensivo con 16
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mi hijo

Para no querer suicidarme 32
Sintid que recibio apoyo familiar. Si recibi apoyo 1
No recibi apoyo 2
¢Como fue el apoyo familiar? Ayudaron a cuidar al nifio 1
La familia acepto al nifio 2
La familia acepto a la madre 3
Aceptacion del nifio y madre 4
¢Usted sinti6 que la sociedad | gj santi 1
manifestd algln tipo de rechazo a
su hijo(a)? No senti 2
_ Me vincule con otros padres de
Si la respuesta de la pregunta | . 1
] o _ | nifos con sindrome de Down
anterior es afirmativa ¢De qué | _ _ i
Hice que mi hijo se relaciones
manera afronto el rechazo de la N o 2
) con otros nifios para socializar
sociedad? i
No hice nada 3
¢Actualmente su hijo(a) recibe | Si 1
terapias especiales? No 2
Terapias de lenguaje y area .
¢Que tipo de terapias realiza? cognitiva
Terapias psicomotriz 2
Si su respuesta es que si llevaasu | De 1 a 10 sesiones 1
hijo a realizar terapias ¢Cuantas De 10 a 25 sesiones 2
veces lo lleva a terapia? De 26 a mas sesiones 3
Siempre 4
,En la crianza de su hijo(a) usted
¢ jo(@) Frecuentemente 3
da muestras de carifio hacia él o
A veces 2
ella?
Nunca 1
¢A qué edad su hijo(a) inicio su De 3 a 5afios 1
vida escolar? De 6 a 8 afios 2
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Mas de 8 afios 3
¢En qué tipo de colegio inicio su Colegio de educacion especial 1
vida escolar? Colegio de educacion regular 2
¢Cria usted a su hijo(a) con valores | Le ensefia a quererse 1
positivos reforzando su amor | Lo abraza frecuentemente 2
propio? Le dice que lo quiere 4
Respeta su opinion 8
¢Con que frecuencia lo hace? Siempre 4
Frecuentemente 3
A veces 2
Nunca 1

3.8 Validacion de los instrumentos de recoleccion de datos

1.

El cuestionario del presente trabajo de investigacion fue realizado con la
prueba piloto, primero fue aplicado a tres padres de hijos con Sindrome de
Down del colegio Los Pinos, posteriormente el cuestionario se modificd
segun las recomendaciones de los padres en los cuales se aplicara.

Luego se valido por juicios de cinco expertos en trabajo de investigacion
siendo estos: 1 Pediatra y 2 Licenciadas de Enfermeria.

Por altimo, se anexo a la tesis el instrumento de recoleccion de datos

validado por los expertos.

3.9 Procedimientos de recoleccion de datos

1.

Se aplico el instrumento de recoleccion de datos con tres padres escogidos
al azar, y seguidamente se valido por los 3 expertos.

Se envid la solicitud correspondiente a la institucion educativa en la cual se
realizd la investigacion.

Luego se autorizo el proyecto de investigacion por los administrativos del
colegio.

Posteriormente se coordino con la directora de la institucion educativa Los
Pinos y se adquirio el listado de alumnos con Sindrome de Down.

Se selecciond la muestra segun los criterios de inclusion.
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6. En el mes de junio se aplicé el instrumento de recoleccion de datos en los
padres, con duracion de 1 mes.
7. Informe final.

3.10Componente ético de la investigacion
Se respetaron los principios de Autonomia, ya que los usuarios no fueron
forzados a participar, asegurando el consentimiento libre y voluntario, el
consentimiento informado (ANEXO C) se utilizd para cada caso de estudio,;
Justicia, porque todos recibieron el mismo trato; Beneficencia, ya que no se
agredid ni se puso en riesgo la integridad de los sujetos participantes, los padres
tuvieron absoluta privacidad y confidencialidad; y finalmente el principio de No

Maleficencia, ya que no se alteraron los datos resultantes de la encuesta.

3.11Procesamiento y andlisis de datos
Los datos obtenidos a partir del instrumento fueron considerados para crear una
matriz principal por medio del programa estadistico SPSS, a partir de dicha
matriz se empled el procedimiento estadistico descriptivo en base al registro
numérico asignado a los indicadores de la variable en estudio, obteniendo asi la
frecuencia de factores en razén a las respuestas por los sujetos participantes y
siendo posible la formulacion de conclusiones con base en los resultados

evidenciados.
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RESULTADOS
Se presentan los resultados del estudio de acuerdo a los objetivos formulados, los
datos son considerados en las tablas respectivas de acuerdo a cada uno de los

objetivos.

La tabla N°1 se relaciona con el primer objetivo especifico: Determinar las
estrategias de adaptacion en el area afectiva de los padres en la crianza de nifios
con Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Basica Especial

“Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

Las tablas N°2 se relaciona con el segundo objetivo especifico: Identificar las
estrategias de adaptacion utilizan los padres en el area de la salud para la crianza
de nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Basica

Especial “Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

Las tablas N°3 se relaciona con el tercer objetivo especifico: Mencionar las
estrategias de adaptacion en el area social de los padres en la crianza de nifios
con Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Bésica Especial

“Los Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

La tabla N°4 se relaciona con el objetivo especifico: Determinar las estrategias
de adaptacion en el area educativa de los padres en la crianza de nifios con
Sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Basica Especial “Los

Pinos” de San Juan de Lurigancho, 2017.

La Tabla N° 05 se relaciona con el objetivo general: Describir las estrategias de
adaptacion de los padres en la crianza de nifios con Sindrome de Down que

acuden al Centro de Educacion Basica Especial “Los Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 2017.
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Tabla N° 01: Estrategias de adaptacion en el area afectiva de los padres en la

crianza de nifios

Frecuencia Porcentaje
Apoyo emocional 5 13.2
Apoyo espiritual 7 18.4
Informarse del

sindrome de Down 5 13.2

Vinculacién con otros 21 55 3
padres

Total 38 100

Fuente: Encuesta de elaboracion propia

La Tabla N° 01 muestra que estrategia utilizaron los padres de hijos con sindrome de
Down para poderse adaptar afectivamente, 21 padres manifestaron que se vincularon
con otros padres que tienen hijos con sindrome de Down (55.3%), mientras que 7
padres refirieron que buscaron apoyo espiritual (18.4%), 5 padres se informaron sobre el
sindrome de Down (13.2%) y con mismo porcentaje de (13.2%) corresponde a 5 padres

que buscaron apoyo emocional.
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Tabla N° 02: Estrategias de adaptacion que utilizan los padres en el area de la

salud para la crianza de nifios con Sindrome de Down

N° Porcentaje  Tipo de terapias N° Porcentaje
Terapia de
lenguaje 22 71
Si 31 81.6 Terapias de
lenguaje y
terapias 9 29
psicomotriz.
No 7 18.4
Total 38 100.0 31 100

Fuente: Encuesta de elaboracion propia

En la Tabla N° 02 podemos observar que 31 padres afirman que su hijo recibe terapias
siendo el 81.6%, y con menor porcentaje de 18.4% se encuentran los 7 padres que
manifestaron que actualmente su hijo no recibe ningun tipo de terapia. De los padres
que refirieron gque su hijo recibe terapias el 71% opta por la terapia de lenguaje y el 29%

por la terapia de lenguaje junto con terapia psicomotriz.
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Tabla N° 03: Estrategias de adaptacion en el area social de los padres en la crianza de

nifios con Sindrome de Down

N° Porcentaje  Apoyo familiar N° Porcentaje

Cuidaron al nifio 13.8

Aceptacion del

Si 29 76.3 nifio 12 414
Aceptacion de nifio 13 448
y madre
No 9 23.7
Total 38 100.0 29 100.0

Fuente: Encuesta de elaboracion propia

En la Tabla N° 03 se observa que 76.3% padres manifestaron que si tuvieron el apoyo
de su familia, y el 23.7% refieren que no tuvieron apoyo familiar. Dentro del grupo de
padres que tuvieron apoyo familiar el 44.8% menciono que tuvieron aceptacion de su
persona y de su hijo, el 41,4% que la familia acepta al nifio, y con menor porcentaje

13.8% los padres refieren que los familiares ayudaron a cuidar al nifio.
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Tabla N° 04: Estrategias de adaptacion en el area educativa de los padres en la

crianza de nifios con Sindrome de Down

N° Porcentaje
Colegio de educacion basica especial 28 73,7
Colegio de educacion regular 10 26,3
Total 38 100,0

Fuente: Elaboracion propia

En la Tabla N° 04 se evidencia que el 73.7% de los padres de nifios con sindrome de
Down optaron que sus hijos inicien su vida escolar en un colegio de educacion especial,
y en menor porcentaje 26,3% corresponde a los padres que optaron por el colegio de
educacidn regular para el inicio escolar de sus hijos.
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Tabla N° 05: Estrategias de adaptacion de los padres en la crianza de nifios con
sindrome de Down que acuden al Centro de Educacion Basica Especial “Los Pinos”

de San Juan de Lurigancho, 2017

. Area i )
Area Mayor Mayor Area Mayor Area Mayor
, % de % _ % -~ %
afectiva  valor valor social valor educacién  valor
salud
Vinculo
con Nifios Apoyo
21 553 _ _ p_¥ 29 763 CEBE 28 737
otros realiz  Si 81.6 familiar
padres terap

Porcentaje en relacion a los padres de los nifios con Sindrome de Down: 38

Fuente: Elaboracion propia

Considerando los valores méaximos de acuerdo a cada una de las areas. Se tiene que
segun la estrategia del area afectiva el 55.3% de padres manifestaron que buscaron
la vinculacion con otros padres de hijos con sindrome de Down; segun la estrategia
del area de salud el 81.6% de padres decidieron que sus hijos realicen terapias de
lenguaje y psicomotriz. En la estrategia del area social, el 76.3% de padres recibio
apoyo familiar. Finalmente, de acuerdo al &rea educacional, el 73.7% de padres
decidié que su hijo inicie su vida escolar en un Colegio de educacion basica

especial.
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DISCUSION

En el presente estudio se identificaron las estrategias que fueron consideradas de
manera frecuente por los padres de familia en la crianza de los nifios con sindrome
de Down. Estas estrategias de acuerdo al factor afectivo evidencian que los padres
tras la primera impresion por el nacimiento de sus hijos con Sindrome de Down
presentan sentimientos de tristeza y preocupacion en la mayoria de los casos, pero a
pesar de ello los padres buscan diferentes maneras de afrontar, como la busqueda de
apoyo emocional, informarse del sindrome de Down, apoyo espiritual, y vincularse
con otros padres de nifios con sindrome de Down, su comportamiento involucra
signos de afectividad durante la crianza de sus hijos es por eso que la mayoria opta
por buscar ayuda en otros padres de nifios con Sindrome de Down y compartir sus
experiencias. El estudio realizado por Acevedo B, Marriaga A, Zuliani Arango se
sefiala que la experiencia de crianza comienza, en la mayoria de las madres con una
gran tristeza en el encuentro con su hijo con Sindrome de Down, dadas las
preconcepciones sociales, luego aparece la alegria y una crianza amorosa como una
posibilidad de interrelacion entre madres e hijos. Ademas, Arias D, Garcia A. en su
estudio se identificé que inicialmente para las madres es dificil asumir la noticia,
pero a medida que van asumiendo el rol de madres que tienen que desempefiar, ellas
adaptan y modifican conductas en pro del bienestar del hijo con sindrome de Down,
sacrificando diferentes aspectos de su vida tanto a nivel personal, familiar y social

para el desarrollo adecuado de su hijo.

De acuerdo al factor de salud, la mayoria de padres decidié buscar ayuda
psicolégica 65.8%, y el 34.2% padres refiere no tomar la decision de buscar ayuda
psicoldgica. Siendo esta una estrategia muy fundamental para una buena afrontacion
al problema y consecuente adaptacion a la crianza. Estos resultados concuerdan con
el estudio realizado por Cruz V. en donde sefiala que si existe una buena relacion
entre el bienestar psicoldgico y las actitudes que toman las madres para una mejor

crianza.

De acuerdo al factor social, para los padres de nifios con Sindrome de Down es muy
importante el apoyo que reciben de su familia, en los resultados se obtuvo que

76,3% de los casos recibieron apoyo de parte de la familia, y 23.7% no tuvo apoyo
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familiar en primera instancia; los padres que si tuvieron apoyo familiar lo recibieron
de diferentes maneras como ayudando a cuidar al nifio con sindrome de Down
4(13.8%)casos, la familia acepto al nifio 12(41.4%) casos, y aceptaron al nifio y
madre conjuntamente evidencidndose con mayor porcentaje 13(44.8%). Estos
resultados concuerdan con el estudio realizado por Chumo M, Zambrano M. en
donde se sefiala que los nifios presentan un desarrollo afectivo fortalecido debido a
las atenciones y muestras de carifio que le brinda la familia, fijando en ellos un tipo
de apego seguro permitiéndoles ademas un mejor desarrollo integral. El estudio de
Gomez T, Helguero I, demuestra que la aplicacion de programas para socializacion
de los nifios con sindrome de Down responde de manera positiva para mejorar las
habilidades sociales con una ganancia de 50% considerandose nivel alto, también
hay nivel alto en la dimension alternativa de agresividad. Ademas, la tedrica Callista
Roy menciona que en relacion a su teoria la familia también es un receptor de
cuidados, que también tiene una conducta de adaptacion. El desarrollo que la familia
hace es por activacion de un proceso de aprendizaje.

De acuerdo al factor educacional, segun resultados de nuestro estudio los padres
optaron por que sus hijos inicien su vida escolar, el 28(73.7%) de nifios iniciaron su
vida escolar en un colegio de educacién especial, y el 10(26.3%) de nifios con
Sindrome de Down lo hicieron en un colegio de educcién regular; la mayoria de
padres opto por el colegio de educacion especial para evitar la discriminacion. El
estudio realizado por Tinoco W. se relaciona ya que sefiala que los nifios con
sindrome de Down no seran educados de la misma manera que se hace con otros

nifos, sino de manera adecuada a la edad mental que el nifio posea.
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CONCLUSIONES

Las estrategias de adaptacion en el area afectiva de los padres en la crianza de nifios con
Sindrome de Down ayudaron favorablemente en la mayoria de los casos. Los padres
para poder adaptarse afectivamente buscan ayuda en otros padres que tienen el mismo
caso de tener un hijo con sindrome de Down, ya que ellos pudieron dar una mejor
consejeria de como manejar la crianza de su hijo hasta llegar a mostrar aceptacion y no

rechazo por parte de ellos.

Las estrategias de adaptacion que utilizan los padres en el area de la salud para la
crianza de nifios con Sindrome de Down ayudaron favorablemente en la mayoria de los
casos, con la realizacion de terapias de lenguaje y psicomotriz para sus hijos, y asi llevar

un mejor desarrollo de sus capacidades.

Las estrategias de adaptacion en el &rea social de los padres en la crianza de nifios con
sindrome de Down, fueron aplicadas favorablemente. Cabe mencionar que en la
mayoria de los casos los padres recibieron el apoyo familiar que necesitaban integrando

a los nifos dentro del entorno familiar.

Las estrategias de adaptacion en el area educativa de los padres en la crianza de nifios
con Sindrome de Down ayudaron favorablemente en la mayoria de los casos.
Desarrollar su vida escolar reforzara el proceso de aprendizaje y desarrollo en los nifios,

refortaleciendo su autonomia.
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RECOMENDACIONES

Recurrir de manera temprana a terapias psicoldgicas ayudaran en el mejoramiento
de preocupacion inicial, esto implica la comprension de las caracteristicas asociadas
a los nifios con Sindrome de Down, permitiendo que, a partir de ello, se perciba el

apoyo hacia tal circunstancia que de ninguna forma seré evidenciada como negativa.

Facilitar un entorno adecuado que posibilite la interaccion de los nifios con
Sindrome de Down con otros nifios, pudiendo esto darse en el &mbito educativo o
entorno familiar y social. Es decir, las instituciones de ninguna manera deben

mostrarse ajenas o inaccesibles respecto a la integracion de los individuos.

Establecer relaciones cercanas y en base a esto los nifios percibirian un entorno
amigable e irdn identificando o reconociendo los elementos presentes en el entorno

y sus caracteristicas respectivas.
Recomendar a los padres que divulguen sus experiencias vividas, compartiendo la

informacion con otras personas que estan enfrentando la misma situacion a través de

la formacion de grupos de padres que a la larga se constituyen en redes de apoyo
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9.1 Matriz de consistencia
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ANEXO A

TITULO: ESTRATEGIAS DE ADAPTACION DE LOS PADRES EN LA CRIANZA DE NINOS CON SINDROME
DE DOWN QUE ACUDEN AL CENTRO DE EDUCACION BASICA ESPECIAL “LOS PINOS” DE SAN JUAN

DE LURIGANCHO, 2017

PROBLEMA OBJETIVOS HIPOTESIS METODOLOGIA
¢Cudles son las estrategias | Describir las estrategias de | De acuerdo a la naturaleza del | Tipo de investigacion
de adaptaciébn de los | adaptacion de los padres en la | estudio no  se  considera | Tipo cualitativo.
padres en la crianza de | crianza de nifilos  con | hipotesis. Tipo observacional.
nifios con Sindrome de | Sindrome de Down que Nivel de investigacion
Down que acuden al|acuden al Centro de Nivel descriptivo.
Centro de Educacién | Educacion Baésica Especial Disefio de la investigacién
Basica  Especial “Los | “Los Pinos” de San Juan de De tipo no experimental.
Pinos” de San Juan de | Lurigancho, 2017. Area de estudio

Lurigancho, 20177

¢Cuales son las estrategias
de adaptacion en el area
afectiva de los padres en
la crianza de nifios con
Sindrome de Down que
de

acuden al Centro

Determinar las estrategias de
adaptacion en el area afectiva
de los padres en la crianza de
nifios con Sindrome de Down
que acuden al Centro de

Educacion Basica Especial

Centro de Educacion Basica Especial “Los
Pinos™.

Poblacion: La poblacion de estudio estara
compuesta por los padres de 38 nifios con
Sindrome de Down

Muestra: Se considerard una muestra

universo, siendo 38 padres de los nifios con
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Educacion Basica Especial
“Los Pinos” de San Juan

de Lurigancho, 2017?

“Los Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 2017.

¢(Qué  estrategias  de
adaptacion utilizan los
padres en el area de la
salud para la crianza de
nifios con Sindrome de
Down que acuden al
Centro de Educacion
Bésica  Especial  “Los
Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 20177

Identificar las estrategias de
adaptacion utilizan los padres
en el area de la salud para la
crianza de nifios  con
Sindrome de Down que
acuden al Centro de
Educacion Bésica Especial
“Los Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 2017.

Sindrome de Down.
Técnica del instrumento
Entrevista

Encuesta

¢Cudles son las estrategias
de adaptacion en el area
social de los padres en la
crianza de nifios con

Sindrome de Down que

Mencionar las estrategias de
adaptacion en el area social
de los padres en la crianza de
nifios con Sindrome de Down

que acuden al Centro de
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acuden al Centro de
Educacion Basica Especial
“Los Pinos” de San Juan

de Lurigancho, 2017?

Educacion Bésica Especial
“Los Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 2017.

¢Cuales son las estrategias
de adaptacion en el érea
educativa de los padres en
la crianza de nifios con
Sindrome de Down que
acuden al Centro de
Educacion Béasica Especial
“Los Pinos” de San Juan

de Lurigancho, 2017?

Determinar las estrategias de
adaptacion en el area
educativa de los padres en la
crianza de nifios  con
Sindrome de Down que
acuden al Centro de
Educacion Bésica Especial
“Los Pinos” de San Juan de

Lurigancho, 2017.
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9.2 Instrumento de recoleccion de datos

ANEXO B

CUESTIONARIO: ;CUALES SON LAS ESTRATEGIAS DE ADAPTACION DE
PADRES EN LA CRIANZA DE NINOS CON SINDROME DE DOWN?
Reciba nuestros méas cordiales saludos, somos las Bachilleres de enfermeria Erika

Melendez y Ruth Quispe. El objetivo por el cual realizamos este cuestionario hacia

usted para obtener informacion sobre como fue la crianza de su hijo(a) con Sindrome de

Down segln su experiencia vivida. Usted es parte importante en este estudio por lo que

necesitamos que llene este cuestionario con la mayor sinceridad y responsabilidad

posible.

La informacion que usted aportara tendra la confidencialidad necesaria.

Muchas gracias.

DATOS GENERALES DEL PADRE/MADRE:

EDAD:

NIVEL DE EDUCACION: (Marcar con una X)
Analfabeto(a)
Primaria incompleta
Primaria completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa

Técnico superior

Oooouot

Superior universitario
1. DATOS GENERALES DEL HIJO(A):

Favor sirvase a detallar caracteristicas de su nifio. MARQUE CON UNA X.

1.1 EDAD DEL HIJO(A): De 5 a7 afios [ ]
De8al0afios [ ]
De1lal3afios [ ]
1.2 SEXO: Femenino ]

Masculino [ ]
1.3 TIPO DE CONDUCTA:  Tranquila [ ]
Agresiva [ ]
Sensible  []
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2. ACTITUDES FRENTE AL DIAGNOSTICO DE SU HIJO (A) CON SINDROME

3.

DE
2.1

2.2

DOWN

Cuando usted supo que su hijo(a) tenia Sindrome de Down, (A quién comunico
la noticia? (Marcar con una X segun su experiencia)

Familia ()

Amigos cercanos ()

Jefes/Comparfieros de trabajo ()

A ninguna persona ()

¢Si usted comunico el diagnostico de su hijo(a) en qué momento lo hizo?
Inmediatamente después del nacimiento del bebe ( )

Durante el crecimiento del nifio ( )

2.3 ¢Cuando recibio la noticia que tenia un nifio con Sindrome de Down, a quien
recurrié? (Marcar con una X segun su experiencia).

Apoyo emocional ()

Informarse del sindrome de Down ()

Vinculacion con otros padres ()

Apoyo espiritual ()

FORMAS DE CRIANZA DE SU NINO CON SINDROME DE DOWN

3.1 ¢(Cuando usted se enterd que su hijo(a) tenia sindrome de Down busco ayuda

3.2

3.3

3.4

psicoldgica o fue a un psicélogo? (Marcar con una X segln su experiencia).

Si busque ( ) No busque ( )

Si su respuesta es que, si busco ayuda, ¢Cuando lo hizo?

Cuando nacid él bebe () Cuando el nifio cumplié un afio o mas ( )
¢Para qué busco ayuda del psic6logo? (Marcar con una X segun su experiencia,

puede marcar mas de una opcion).

Para que me orienten en la crianza ()
Para aceptar la realidad ()
Para controlar mi rabia ()
Para ya no estar triste ()

Para ser mas comprensivo con mi hijo ()

Para no querer suicidarme ()

Sinti6 que recibid apoyo familiar.
Si recibi apoyo ()
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No recibi apoyo ()
3.5 ¢Como fue el apoyo familiar?
Ayudaron a cuidar al nifio ()
La familia acepto al nifio ()
La familia acepto a lamadre ()
Aceptacion del nifioy madre ()
3.6 ¢Usted sinti6 que la sociedad manifest6 algun tipo de rechazo a su nifio?
Sisenti () No senti ( )
3.7 Si la respuesta de la pregunta 3.6 es afirmativa ¢De qué manera afronto el
rechazo de la sociedad?
Me vincule con otros padres de nifios con sindrome de Down ()
Hice que mi hijo se relaciones con otros nifios para socializar ()
No hice nada ( )
3.8 ¢Actualmente su hijo(a) recibe terapias especiales?
Si() No ()
3.9, Qué tipo de terapias realiza?
Terapias de lenguaje y area cognitiva ( )  Terapias psicomotriz ( )
3.10 Si su respuesta es que si lleva a su hijo(a) a realizar terapias ¢Cuantas veces lo

lleva a terapia?

De 1 a 10 sesiones ()
De 10 a 25 sesiones ()
De 26 a mas sesiones ()

3.11 (En la crianza de su hijo(a) usted da muestras de carifio hacia €l o ella?

Siempre ()
Frecuentemente ()
A veces ()
Nunca ()

3.12 (A qué edad su hijo(a) inicio su vida escolar?
De 3ab5afios ( )
De 6a8afios ( )
Mas de 8 afios ()

3.13 ¢En qué tipo de colegio inicio su vida escolar?
Colegio de educacion especial ()
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Colegio de educacion regular ()
3.14 ;Cria usted a su hijo(a) con valores positivos reforzando su amor propio?

Le ensefia a quererse ()
Lo abraza frecuentemente ()
Le dice que lo quiere ()
Respeta su opinion ()

3.15 ;Con qué frecuencia lo hace?

Siempre ()
Frecuentemente ()
A veces ()
Nunca ()

3.16 ¢Qué hizo para poderse adaptar afectivamente ante la crianza de su hijo?

Busqgue apoyo emocional ()
Busqueda de apoyo espiritual ()
Busque informacion del sindrome de Down ()

Me vincule con otros padres de hijos con sindrome de Down ()
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9.3 Consentimiento informado

ANEXO C

Consentimiento informado:
Yo: estoy de acuerdo a participar en el
proyecto de investigacion titulado: “ESTRATEGIAS DE ADAPTACION DE LOS
PADRES EN LA CRIANZA DE NINOS CON SINDROME DE DOWN QUE
ACUDEN AL CENTRO DE EDUCACION BASICA ESPECIAL “LOS PINOS” DE
SAN JUAN DE LURIGANCHO, 2017~

Certifico que he sido informado(a) con la claridad y veracidad debida respecto a en para

que consistira i informacion brindada.

Mi participaciédn es voluntaria y libre, por lo cual y para que asi conste firmo este
consentimiento informado junto a la estudiante de enfermeria que esta recaudando esta

informacion.

A los dias del mes de del afio

Firma del participante:

Nombre de la egresada de Enfermeria: Erika Stefani Melendez Cruz
Ruth Elisabeth Quispe Damian
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ANEXO D
TABLAS DE RESULTADOS
Tabla 01: Edad de los nifios con Sindrome de Down en el CEBE Los Pinos.

EDAD

(AROS) Frecuencia Porcentaje
6 8 21,1
7 4 10,5
8 4 10,5
9 4 10,5
10 2 5,3
11 9 23,7
12 3 7,9
13 4 10,5
Total 38 100,0

Fuente: Encuesta de elaboracion de propia.

En la tabla N° 01 se observa que la mayoria (23,7%) corresponde a los nifios con edad
de 11 afios presentandose 9 casos, y el menor porcentaje (5,3%) corresponde a los nifios

de 10 afios presentandose solo 2 casos.

Tabla N° 2: Sexo de los nifios con Sindrome de Down en el CEBE Los Pinos

SEXO Frecuencia Porcentaje
Femenino 14 36,8
Masculino 24 63,2
Total 38 100,0

Fuente: Encuesta de elaboracion de propia.

En la Tabla N° 02 podemos observar que la mayoria (63,2%) corresponde al sexo

Masculino, y el menor porcentaje (36,8%) corresponde al sexo Femenino.
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Tabla N° 03: Tipos de conductas de los nifios con sindrome de Down en el CEBE
Los Pinos.

Frecuencia Porcentaje

Tranquila 27 71,1
Agresiva 8 21,1
Sensible 3 7,9

Total 38 100,0

Fuente: Encuesta de elaboracion de propia.

En la Tabla N° 03 se observa que el tipo de conducta que tienen los nifios con Sindrome
de Down en su mayoria corresponde al 71,1 y se refiere a la conducta Tranquila, el
21,1% corresponde a la conducta Agresiva, y el 7,9% corresponde a la conducta

Sensible.

Tabla N° 04: Edad en que los nifios con Sindrome de Down del CEBE Los Pinos

iniciaron su vida escolar

Frecuencia Porcentaje
De 3 a 5 aflos 26 68,4
De 6 a 8 afios 12 31,6
Total 38 100,0

Fuente: Encuesta de elaboracidn propia

En la Tabla N° 04 se evidencia que el mayor porcentaje (68.4%) corresponde a los
nifos que iniciaron su vida escolar entre los 3 y 5 afios de edad, y el menor porcentaje
(31,6%) corresponde a los nifios que iniciaron su vida escolar entre los 6 y 8 afios de
edad.
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Tabla N° 05: A qué persona comunicaron la noticia de tener un hijo con sindrome
de Down lo padres del CEBE Los Pinos

Frecuencia Porcentaje

Familia 33 86,8
A ninguna persona 5 13,2
Total 38 100,0

Fuente: Encuesta de elaboracion propia

En la Tabla N° 05 se observa que de acuerdo a las caracteristicas segln la comunicacion
respecto a tener un hijo con Sindrome de Down, el mayor porcentaje (86.8%) decidid

comunicarlo a su familia, y el menor porcentaje (13.2%) decidié no comunicarlo.

Tabla N° 06: Momento en el que los padres comunicaron la noticia que tenia un

hijo con sindrome de Down

Frecuencia Porcentaje

Inmediatamente después del

nacimiento del bebe 30 78.9
Durante el crecimiento 8 21.1
Total 38 100.0

Fuente: Encuesta de elaboracidn propia

En la tabla N° 06 de acuerdo a los resultados, en su mayoria (78.9%) los padres
comunicaron el nacimiento de su hijo al poco tiempo después del parto, y en menor

porcentaje (21.1%) lo comunicaron durante el crecimiento.
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Tabla N° 07: Estrategias de adaptacion en el area social de los padres en la crianza de
nifios con Sindrome de Down, rechazo social de los nifios y su forma de afrontamiento

de los padres

Manera de afrontar el
N° Porcentaje rechazo de la N° Porcentaje
sociedad

Me vincule con otros
padres de nifios con
Sindrome de Down

Hice que mi hijo se
Si 25 63.2 relaciones con otros 6 24
nifos para socializar

No hice nada 2 8

No 13 36.8

Total 38 100.0 25 100

Fuente: Encuesta de Elaboracion propia

En la Tabla N 07 se observa que en relacion al rechazo social el 63.2 % de padres
manifestaron evidenciar rechazo, y el 36.8% manifestaron no evidenciar rechazo por
parte de la sociedad hacia su hijo. De acuerdo a cudles fueron las maneras de afrontar el
rechazo social que emplearon, con un 68% fue la vinculacién con otros padres de nifios
con sindrome de Down, el 24% hizo que su hijo se relacione con otros nifios para
fomentar la socializacion, y el 8% no hizo nada para afrontar el rechazo por parte de la
sociedad estuvo dirigido hacia los padres.
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Tabla N° 08: Estrategias de adaptacion que utilizan los padres en el area de la salud
para la crianza de nifios con Sindrome de Down, decision de los padres de nifios para

buscar ayuda en la salud psicoldgica en relacion al momento en que lo consideraron

N° Porcentaje Cuando lo hizo N° Porcentaje

Para que me orienten en la

crianza 9 36

Para que me orienten en la

crianza y para aceptar la realidad 4 16
Si 25 65.8 Para que me orienten en la
crianza, para yo no estar triste, y
para ser mas comprensivo con 4 16
mi hijo.
Otros 8 32
No 13 34.2
Total 38 100.0 25 100

En la Tabla N° 08 podemos observar que con un 65.8% la mayoria de padres decidid
buscar ayuda psicoldgica, y el 34.2% padres refiere no tomar la decisién de buscar
ayuda psicoldgica. Los motivos por los cuales los padres decidieron buscar ayuda
psicoldgica fueron con un 36% porque necesitaban que los orienten en la crianza; 16%
de padres lo hicieron para que los orienten en la crianza y puedan aceptar la realidad; y
16% de padres lo hizo para que los orienten en la crianza, para no estar tristes y para ser

mas comprensivos con sus hijos.
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