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RESUMEN
Antecedentes: Los avances de la enfermeria han garantizado mejores tasas de
supervivencia para los nifios con sindrome de Down. por ello su rol en el proceso
adaptativo de los padres involucra una mejor preparacion para brindar atencion de
alta calidad, implementando intervenciones personalizadas y abogando por los
cambios de politica necesarios. Objetivo: Describir el rol de enfermeria en el proceso
de adaptacién de los padres de familia de hijos con sindrome de Down. Métodos y
Materiales: De tipo documental, a partir de fuentes primarias y secundarias entre
2017-2021, se seleccion6 y analizé informacién, de buscadores on-line, empleando
palabras claves, siendo escaso aun los estudios referentes al tema en los ultimos afos.
Resultados: De las 25 investigaciones (100%), 18 han sido utilizadas para el analisis;
el 38% analizaron el rol de enfermeria en el proceso de adaptacion; el 68% analizd las
caracteristicas de los padres; 8% analizaron las estrategias empleadas por el
profesional de enfermeria; y el 16% analizaron el proceso de adaptacion de los padres
de familia segun el modelo adaptativo de Callista Roy. Conclusién: La proporcién de
informacion y aclaramiento de dudas desde la etapa prenatal fue la intervencion de
enfermeria mas utilizada en el proceso de adaptacion de los padres de hijos con

sindrome de Down.

Palabras clave: Rol de enfermeria, proceso de adaptacion, sindrome de Down,

padres de familia (DeCS)



ABSTRACT
Background: Advances in nursing have ensured better survival rates for children
with Down syndrome. therefore, their role in the parents' adaptive process involves
better preparation to provide high-quality care, implementing personalized
interventions and advocating for the necessary policy changes. Objective: To
describe the role of nursing in the adaptation process of parents of children with
Down syndrome. Methods and Materials: Documentary, based on primary and
secondary sources between 2017-2021, information was selected and analyzed from
online search engines, using keywords, with few studies on the subject in recent
years. Results: Of the 25 investigations (100%), 18 have been used for analysis; 38%
analyzed the role of nursing in the adaptation process; 68% analyzed the
characteristics of the parents; 8% analyzed the strategies used by the nursing
professional; and 16% analyzed the adaptation process of parents according to
Callista Roy's adaptive model. Conclusion: The provision of information and
clarification of doubts from the prenatal stage was the most used nursing intervention

in the adaptation process of parents of children with Down syndrome.

Keywords: Nursing role, adaptation process, Down syndrome, parents (DeCS)



I. INTRODUCCION

El sindrome de Down se posiciona como una de las alteraciones genéticas mas
importantes de la raza humana (1), suscitada por un trastorno parcial o completo del
cromosoma 21 y responsable del retardo mental (2), u otras perturbaciones

bioldgicas, psicoldgicas y sociales (3).

En el mundo la incidencia estimada oscila entre 1 por cada 1000 a 1 por cada 1100
nacidos vivos, independientemente de la etnia o condicion socioeconémica (4).
América Latina no es indiferente a esta realidad, ya que, en paises como México,
nacieron en el 2018, 351 nifias y 338 nifios con sindrome de Down (5).

El Per( exterioriza un escenario similar, ya que el Consejo Nacional de Integracion
de la Persona con Discapacidad (CONADIS), registr6 hasta abril del 2021 un total de
9430 personas con sindrome de Down, preponderante en Lima Metropolitana (3867
casos), Piura (700 casos), La Libertad (446 casos), Callao (435 casos), Ica (406
casos), Arequipa (335 casos), San Martin (327 casos), Junin (307 casos), Lima

Provincias (304 casos) y Lambayeque (257 casos) (6).

En ese sentido, se puede concluir que el sindrome de Down es mas frecuente de lo
que se cree (7); sin embargo, aun esta catalogado como un acontecimiento
sociofamiliar insélito (8), que ademas de exigir cambios, perturba la estructura del
nucleo de la sociedad y la base afectiva de los integrantes del seno familiar (9). Por

ello, el momento de la comunicacion es vital y exige empatia, objetividad e



informacién clara (10), ya que los padres tienden a reaccionar con incredulidad e
incluso negacion, para posteriormente atravesar un periodo estresante en el que el

afrontamiento y adaptacion dependeran del apoyo familiar, social y profesional (11).

La adaptacion no es mas que el "resultado de los esfuerzos para traer un nuevo nivel
de equilibrio y armonia a una situacion de crisis", que sera catalogada como exitosa
(buena adaptacion) cuando se alcance un equilibrio entre las necesidades del nifio con
sindrome de Down, las necesidades de otros miembros de la familia y las necesidades
de la familia en su conjunto; y fallida (mala adaptacion) cuando no se pueda lograr
dicho equilibrio (12).

Esta incluye una serie de etapas (negacion y asilamiento, ira, negociacién, depresion
y aceptacion-adaptacion) (13) y parece variar con relacion al pais. Por ejemplo, en los
estudios de familias coreanas, la mayoria parecia funcionar bien, tanto a nivel
familiar como individual. En el estudio de Choi y Yoo (14), los padres de hijos con
sindrome de Down (91.3%) describieron el funcionamiento de su familia como bueno
o0 promedio. Ademas, el 65.9% percibié su propio estado de salud mental como
normal, mientras que el 19% informé depresion moderada a grave. Choi y Van (15)
atribuyeron estos resultados al soporte del profesional de enfermeria. En otro estudio
coreano, los hermanos de nifios con sindrome de Down mostraron una buena
adaptacion segun los informes maternos de sus patrones de comportamiento; sin
embargo, algunos de los instrumentos que midieron las conductas relacionales entre

hermanos mostraron baja confiabilidad (a de Cronbach =0.61) (16).



Por otro lado, en Taiwan las familias presentan un funcionamiento menos saludable.
Hsiao y Van Riper (17) encontraron que solo el 31% de los padres consideraban a su
familia sana, informando que las madres presentaban un peor estado de salud mental,
gue lamentablemente alargaba la adaptacion a su hijo con sindrome de Down.

En Europa, especificamente en Finlandia, Do Carmo y colaboradores (18) reportaron
un proceso favorable en los 4 modos de adaptacion (fisioldgico, auto concepto,
interdependencia y desempeiio de roles) de padres con nifios con necesidades
especiales, atribuido en la mayoria de casos al apoyo educativo de la enfermera;
mientras que en América Latina, concretamente en México y Bolivia , se informaron
procesos de adaptacion poco favorables, el primero asociado a una capacidad menor
para afrontar situaciones de tension, calidad de comunicacién media y poco tiempo en
familia (19); y el segundo a estrategias enfocadas en la emocion, en la solucion del

problema, en la percepcion y en la revaluacion (20).

En Perd Huamani (21) reportd un proceso de adaptacion favorable en padres de nifios
con capacidades distintas, influenciado por el apoyo de la pareja, relaciones estrechas
con los hijos, auto concepto positivo y cese de las emociones negativas; mientras que
Meléndez y Quispe (22) atribuyeron dicha adaptacion a la aplicacion de una serie de
estrategias: en el area emocional vinculacién con otros padres de hijos con sindrome
de Down (55.3%), en el area de salud la ejecucion de terapias (81.6%), en el area
social el apoyo familiar (76.3%) y en el area educativa el inicio de la vida escolar en
un colegio de educacion basica especial (73.7%). Sin embargo, Torres manifesto un

porcentaje superior de estres parenteral en pacientes con sindrome de Down, debido



al empleo de estrategias de afrontamiento relacionadas a la emocién y al modelo

evitativo (23).

Bajo ese contexto, se puede concluir que la respuesta familiar a los nifios con
sindrome de Down es variable, por ello los investigadores han buscado identificar
aquellos factores que inhiban o apoyen la adaptacién familiar 6ptima, con el objeto de

unimismar a la poblacion vulnerable y abordar de forma precoz la problematica (24).

Un ejemplo claro de ello es el nivel educativo de los padres, ya que aquellos que
manifiestan un grado de instruccion alta insisten en la busqueda de apoyo profesional
0 de programas de intervencion temprana que propicien la adaptacion rauda y la
creacion de un entorno saludable para el crecimiento y desarrollo de sus hijos (25).

En ese sentido, una mejor comunicacion entre los padres y el sistema de asistencia
sanitaria no solo aumentaria la satisfaccion y bienestar de los nifios con sindrome de
Down, pues influiria paralelamente en la salud emocional de los progenitores, quienes
comenzarian a valorar al nifio y a verlo como una fuente de enriquecimiento familiar
(26).

Asi mismo, es necesario precisar que la familia, especificamente los padres son el
nucleo del cuidado y la crianza de los nifios con sindrome de Down (27), ya que son
los responsables de la defensa de los derechos y satisfaccion de cada uno de los
requerimientos de sus hijos o hijas (28). Por ello, la atencion centrada en la familia es

una filosofia clave en la enfermeria pediatrica, ya que dichos profesionales



consideraran a cada uno de los integrantes como socios en la prestacion de atencion
médica a los nifios (29), e identificacién y elucién de los riesgos (30).

Por otro lado, la evaluacion de los problemas de los padres y las funciones familiares
(equilibrio, unidad, orden) (31), proporcionarian informacion atil para la adopcién de
intervenciones mas eficaces (32). Esta Gltima asociada al rol de la enfermera, que
como prestadora de cuidados a los individuos y a la comunidad (33), se ve reconocida
socialmente como interventora principal del proceso de adaptacion de los padres de
familia (34), ya que construiria estrategias que optimicen los recursos, reorganicen la
vida familiar y permitan la reintegracion social (35). Entre las principales estrategias
se incluirian: seguimiento y supervision de la adherencia al manejo, oferta de

estimulo y apoyo, educacién y modelo a seguir (36).

El nifio con sindrome de Down exige mucho mas tiempo, dedicacion e inversion de la
familia que un nifio en un proceso de desarrollo tipico. En consecuencia, es de esperar
que el cuidado de enfermeria brindado se diferencie de otros y ayude a la familia a
pensar en formas alternativas de administrar el tiempo dedicado al cuidado del nifio,
optimizar los recursos relacionados con los gastos y organizar las acciones tomadas

para potenciar las actividades familiares (37).

En ese marco, las enfermeras también desempefarian un papel fundamental en las
intervenciones tempranas e inicio de las terapias, especificamente a través de la
injerencia diaria con los pacientes y sus progenitores (38). Se espera que las

enfermeras mantengan una buena relacion terapéutica y un vinculo afectivo que



permita establecer acuerdos, mientras maniobran la dualidad de roles como miembro
del equipo de tratamiento y defensor del paciente (39). Ademas, la coherencia,
franqueza, empatia, respeto y transparencia serian esenciales para establecer y

mantener una alianza terapéutica (40).

Bajo ese contexto, la ejecucion de esta monografia se justifica, ya que ademas de
exteriorizar el proceso de adaptacion de los padres de familia de hijos con sindrome
de Down, permitiria ahondar en las intervenciones que realizan los profesionales de
enfermeria sobre dicho proceso, enmarcando asi posibles estrategias que permitan un
mejor desenvolvimiento profesional e interaccion interpersonal, para brindar una

atencion de calidad.

Por ultimo, la finalidad del estudio es agregar, sintetizar e interpretar las
investigaciones existentes sobre el proceso de adaptacion de los padres de familia de
hijos con sindrome de Down, y el rol que cumple la enfermera; quien brinda soporte
emocional a los padres ademas de educarlos sobre el cuidado del nifio. Asi mismo, se
plantea la pregunta que rige la presente monografia: ¢Cual es el rol de enfermeria en

el proceso de adaptacion de los padres de familia de hijos con sindrome de Down?



Il.  OBJETIVOS

Objetivo general:
Determinar el rol de enfermeria en el proceso de adaptacion de los padres de

familia de hijos con sindrome de Down.

Objetivos especificos:
1. Describir las caracteristicas generales de los padres de familia de hijos con

sindrome de Down.

2. Describir las estrategias empleadas por el profesional de enfermeria para
favorecer la adaptacion de los padres de familia de hijos con sindrome de

Down.

3. Analizar el proceso de adaptacion de los padres de familia de hijos con

sindrome de Down en relacion al modelo adaptativo de Callista Roy.



I1l.  MATERIALES Y METODOS

Metodologia

Esta monografia plantea la revision y analisis de un conjunto de investigaciones
enfocadas en el proceso de adaptacion de los padres de familia de hijos con sindrome
de Down. En base a ello, se concluye que este estudio es de tipo documental, ya que,
a partir de fuentes primarias y secundarias correspondientes al periodo 2017-2021, se

selecciono, organizo, compilo y analizo6 informacion.

Seleccion del tema
Actualmente se evidencia una tendencia epidemioldgica creciente de nifios con
sindrome de Down, probablemente atribuida al retraso de la maternidad y a la

priorizacion de las metas profesionales.

Bajo ese contexto, el proyecto de vida de muchos padres se veria afectado y
precisaria en la mayoria de los casos de la reforma de expectativas, para lograr hacer
frente a una nueva realidad. Por ello, es necesario ejecutar una investigacion que
permita describir el proceso de adaptacion de los padres de hijos con sindrome de
Down y el rol de la enfermera en el mismo, ya que ademéas de exteriorizar la

condicion de los padres, develaria el buen actuar y el buen hacer del profesional.



Busqueda
Se ejecutd en 4 buscadores: PubMed, Google Académico, EBSCO y EIl Registro
Nacional de Trabajos de Investigacion “RENATI” de la Superintendencia Nacional

de Educacion Superior Universitaria (SUNEDU).

Para agilizar y favorecer la busqueda se utilizaron los siguientes operadores
booleanos: AND y OR; ademas de un conjunto de descriptores en espafiol e inglés:

rol de enfermeria, proceso de adaptacion, sindrome de Down y padres de familia.



IV. RESULTADOS

3 de las investigaciones evaluaron el rol de la enfermera en el proceso de adaptacion,
donde incluyeron principalmente a la proporcion de informacion y aclaramiento de
dudas desde la etapa prenatal (100%), ademas del asesoramiento a los padres y a la
familia (66.7%) (Grafico 1). Entre las estrategias frecuentemente utilizadas

destacaron las intervenciones psicosociales basadas en la resiliencia.

Se identifico que el 61.1% de las investigaciones describieron las caracteristicas de
los padres de familia de hijos con sindrome de Down, el 22.2% el proceso de
adaptacion en base al modelo de Callista Roy y el 11.1% las estrategias empleadas

por el profesional de enfermeria para favorecer el proceso de adaptacion (Gréfico 2).

Dentro de las caracteristicas generales de los padres de familia, se encontraron que el
66.6% de las investigaciones reportaron que los padres tenian entre 27 a 50 afios de
edad, mientras que el 100% reportaron que tenian grado de instruccion superior,
estado civil casado y estrato socioeconémico medio bajo, respectivamente, y que el

tipo de familia en el 50% de los estudios era nuclear (Gréfico 3).

Sobre las estrategias de adaptacion de los padres de familia, se identificaron 8
investigaciones relacionadas, donde el 25% destaco la basqueda de apoyo familiar y
la busqueda de apoyo emocional, respectivamente, mientras que el 12.5% destaco la
busqueda de informacion, planificacion del proceso de adaptacion y reconocimiento

de aspectos positivos, respectivamente (Grafico 4).
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Luego fueron identificados 2 investigaciones que analizaron las estrategias empleadas
por los profesionales de enfermeria para favorecer la adaptacion, el 100% de los
estudios utilizaron la intervencién psicosocial basada en la resiliencia, el 50% al
abordaje integral de las dimensiones fisicas, emocionales y espirituales, y el 50% a la

potenciacion de los factores protectores (Grafico 5).

Referente al proceso de adaptacion de los padres de familia de hijos con Sindrome de
Down, fueron analizados 13 estudios, donde el 76.9% reportd un proceso favorable y

el 23.1% no favorable (Gréfico 6).

Sobre este proceso de adaptacion, pero segun el modelo adaptativo de Callista Roy, 4
investigaciones fueron identificadas, donde el 75% reportaron resultados no
favorables en el modo de adaptacién fisioldgico, del auto concepto, interdependencia

y desempefio de roles, respectivamente (Gréfico 7).
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V. DISCUSION

La llegada de un hijo esta catalogada como una situacion de gran alegria e ilusion,
gue suscita en la mayoria de los casos expectativas y proyectos de vida,
lamentablemente alterados cuando un nifio exterioriza caracteristicas poco usuales
como el sindrome de Down. Ante esta situacion los progenitores trataran de reformar

sus expectativas, para adaptarse a la nueva condicién del infante.

La evidencia cientifica reporta en la mayoria de las investigaciones un proceso de
adaptacion favorable, probablemente atribuido a las estrategias de adaptacion de los
padres y a la intervencion del profesional de enfermeria. Sin embargo, las
investigaciones que evalGan dicho proceso, en base al modelo de Callista Roy
evidenciaron una adecuacién no favorable, posiblemente por la minuciosidad del

modelo y la carencia de evidencias cientificas relacionadas al mismo.

Las enfermeras que atienden a nifios con sindrome de Down brindan atencion
colaborativa, holistica, centrada en el nifio y la familia al evaluar y apoyar todas las
areas de su desarrollo y al ofrecer apoyo y educacion a sus padres y cuidadores como

principales estrategias.
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VI. CONCLUSIONES

Las investigaciones que analizaron el rol de la enfermera posicionaron a la
proporcién de informacion y aclaramiento de dudas desde la etapa prenatal como la
intervencion de enfermeria mas utilizada en el proceso de adaptacion de los padres de

familia de hijos con sindrome de Down.

La mayoria de las investigaciones que analizaron las caracteristicas de los padres de
familia de hijos con sindrome de Down destacaron entre las principales
particularidades a la edad de 27-50 afios, instruccion superior, estado civil casado (a),
tipo de familia nuclear o extensa, estrato socioeconémico medio - bajo y la busqueda

de apoyo familiar o emocional como principal estrategia de adaptacion.

La mayoria de las investigaciones reportaron un proceso de adaptacion favorable en

padres de familia de hijos con sindrome de Down.

Dentro de las estrategias empleadas por el profesional de enfermeria destaco la

intervencion psicosocial basada en la resiliencia.

La mayoria de las investigaciones que analizaron el proceso de adaptacion en base al

modelo de Callista Roy, reportaron un proceso no favorable.
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VIII.  TABLAS, GRAFICOS Y FIGURAS

Grafico 1. Investigaciones que analizan el rol de enfermeria en el proceso de

adaptacion de los padres de familia de hijos con Sindrome de Down
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Fuente: Propia de la revision bibliografica

Analisis e interpretacion: 3 investigaciones analizaron el rol de enfermeria en el
proceso de adaptacion de los padres de familia de hijos con Sindrome de Down,
destacando las siguientes funciones: otorgar informacion y aclarar dudas desde la
etapa prenatal (100%), asesorar a la madre y a la familia (66.7%), reconocimiento de
las emociones para promover la aceptacion y apartar sentimientos negativos (33.3%),
favorecer el acceso a grupos de apoyo (33.3%), terapias o técnicas de manejo de
estrés (33.3%) y acompafamiento hasta que se logre la reorganizacién familiar

(33.3%).
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La mayoria de las investigaciones posicionaron a la proporcion de informacion y
aclaramiento de dudas desde la etapa prenatal como la intervencién de enfermeria
mas utilizada en el proceso de adaptacién de los padres de familia de hijos con

Sindrome de Down.
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Grafico 2. Investigaciones que analizan las caracteristicas generales de los padres, las
estrategias empleadas por el personal de enfermeria y el proceso de adaptacion de los

padres de familia de hijos con Sindrome de Down, en base al modelo de Callista Roy

m Investigaciones que analizaron las caracteristicas de los padres

= Investigaciones que analizaron las estrategias empleadas por el profesional de enfermeria

= [nvestigaciones que analizaron el proceso de adaptacion segun el modelo Castilla Roy
Fuente

: Propia de la revision bibliografica

Analisis e interpretacion: De 17 investigaciones que abordaron estos temas, el 61.1%
analizé las caracteristicas de los padres, el 22.2% el proceso de adaptacion segun el
modelo de Callista Roy y el 11.1% las estrategias empleadas por el profesional de
enfermeria para favorecer el proceso de adaptacion.

La mayor cantidad de investigaciones analizaron las caracteristicas de los padres de

hijos con Sindrome de Down.
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Grafico 3. Investigaciones que evaltan las caracteristicas generales de los padres de

familia de hijos con Sindrome de Down
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Fuente: Propia de la revision bibliogréfica

Anélisis e interpretacion: Entre las caracteristicas mas frecuentes en padres de familia
de nifios con sindrome de Down se reportaron: edad de 27-50 afios con un 66.6%,
instruccion superior con un 100%, estado civil casado (a) con un 100%, tipo de

familia nuclear o extensa con un 50% y estrato socioecondémico medio — bajo con un

100%.
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Grafico 4. Investigaciones que evallan las estrategias de adaptacion de los padres de

familia de hijos con Sindrome de Down
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Fuente: Propia de la revision bibliogréfica

Anélisis e interpretacion: 8 investigaciones analizaron las estrategias de adaptacion de
los padres de familia de hijos con Sindrome de Down, destacando a la basqueda de
apoyo familiar (25%), bldsqueda de apoyo emocional (25%), busqueda de apoyo
social (12.5%), busqueda de informaciéon (12.5%), planificacion del proceso de
adaptacion (12.5%) y al reconocimiento de aspectos positivos (12.5%).

La mayoria de las investigaciones posicionaron a la busqueda de apoyo familiar y de
apoyo emocional como principales estrategias de adaptacion en padres de familia de

nifios con Sindrome de Down.
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Gréfico 5. Investigaciones que analizan las estrategias empleadas por el profesional
de enfermeria para favorecer el proceso de adaptacion de los padres de familia de

hijos con Sindrome de Down
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Fuente: Propia de la revision bibliogréfica

Analisis e interpretacion: 2 investigaciones analizaron las estrategias empleadas por
el profesional de enfermeria para favorecer el proceso de adaptacion de los padres de
familia de hijos con Sindrome de Down, de ellas el 100% utiliz6 como estrategia a la
intervencion psicosocial basada en la resiliencia, el 50% al abordaje integral de las
dimensiones fisicas, emocionales y espirituales, y el 50% a la potenciacion de los

factores protectores.
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Gréfico 6. Investigaciones que evallan el proceso de adaptacion de los padres de

familia de hijos con Sindrome de Down

B Proceso de adaptacion favorable B Proceso de adaptacion no favorable

Fuente: Propia de la revision bibliogréfica

Anélisis e interpretacion: De las 13 investigaciones que evaluaron el proceso de
adaptacion de los padres de hijos con Sindrome de Down (100%), el 76.9% report6
un proceso favorable y el 23.1% no favorable.

La mayor cantidad de investigaciones reportaron un proceso de adaptacion favorable

en padres de hijos con Sindrome de Down.
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Grafico 7. Investigaciones que analizan el proceso de adaptacion de los padres de

familia de hijos con Sindrome de Down segun el modelo adaptativo de Callista Roy
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Fuente: Propia de la revision bibliogréfica

Analisis e interpretacion: 4 investigaciones analizaron el proceso de adaptacion de los
padres de familia segun el modelo adaptativo de Callista Roy, reportando resultados
no favorables en la funcion fisiologica (modo de adaptacion fisioldgica), en las
creencias y sentimientos hacia uno mismo (modelo de adaptacion del auto concepto),
en los comportamientos sociales (modo de adaptacion del desempefio de roles) y en la
relacion del individuo con sus allegados y los sistemas de apoyo (modo de
adaptacion de la interdependencia). Eso quiere decir que las 4 investigaciones

posicionaron un proceso de adaptacion no favorable con un 75%.
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ANEXOS

FICHA RAE N°1

Buscador: Google Académico

TITULO Estrategias de adaptacion 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.

AUTORES Meléndez E, Quispe R.
ANO 2017.

FUENTE http://repositorio.uma.edu.pe/bitstream/handle/UMA/164/CSE-
0022018%20Tesis%20Ni%c3%b10s%20Sindrome%20Dow
n.pdf?sequence=1&isAllowed=y

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.

RESULTADOS | Las estrategias de adaptacion de los padres fueron favorables e

incluyeron en el area afectiva a la vinculacién con otros padres
de hijos con sindrome de Down (55.3%), en el area de salud a
la ejecucion de terapias (81.6%), en el area social al apoyo
familiar (76.3%) y en el area educativa al inicio de la vida

escolar en un colegio de educacién basica especial (73.7%).

CONCLUSIONES

Las estrategias de adaptacion de los padres en la crianza de
nifios con sindrome de Down fueron en la mayoria de los casos

favorables.

APORTE

Informacién sobre el proceso de adaptacion de los padres de
hijos con sindrome de Down y cada una las estrategias

utilizadas para lograr dicho estado.
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FICHA RAE N°2
Buscador: PubMed

TITULO Adaptation in families of children with Down syndrome in
East Asian countries: an integrative review.
AUTORES Choi H, Van M.
ANO 2017.
FUENTE https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/jan.13235
OBJETIVO Comprender las experiencias de las familias de nifios con
sindrome de Down de Asia oriental e identificar los factores
que afectan su adaptacion.
RESULTADOS La evidencia cientifica mostré que el proceso de adaptacion

de las familias de nifios con sindrome de Down fue favorable.
Ademas, se destaco a la enfermera como proveedor ideal, ya
que, a través de informacion precisa desde la etapa prenatal y
asesoramiento precoz para modificar, redistribuir roles y
aliviar el estrés adicional que a menudo experimenta el
cuidador principal, facilitd la adaptacion de cada uno de los

integrantes del hogar.

CONCLUSIONES

La mayoria de las familias de nifios con sindrome de Down se
adaptaron favorablemente, gracias al apoyo del profesional de

enfermeria.

APORTE

Informacion sobre el proceso de adaptacion de los padres de
hijos con sindrome de Down y el rol de la enfermera en dicho

estado.
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FICHA RAE N°3
Buscador: PubMed

TITULO Distress and everyday problems in Dutch mothers and
fathers of young adolescents with Down syndrome.

AUTORES Pieter J, Oers H, Maurice-Stam, H; Grootenhuis M,
Trorsenburg P, Haverman L.

ANO 2017.

FUENTE https://www.down21.org/revista-virtual/1735-revista-virtual-
2017/revista-virtual-sindrome-de-down-septiembre-2017-n-
196/3108-resumen-sufrimiento-de-padres-holandeses-por-
sus-hijos-con-sindrome-de-down.html

OBJETIVO Determinar el grado de adaptacion de los padres en la
crianza de nifios con sindrome de Down, desde una
perspectiva psicosocial.

RESULTADOS Los padres de nifios con sindrome de Down evidenciaron un

grado de adaptacion favorable, ya que reportaron un alto
nivel de resiliencia a la hora de criar a sus hijos; sin
embargo, los padres varones exteriorizaron puntuaciones
menores en temas de cognicidn, apoyos externos, problemas
sociales, independencia del hijo, tiempo de descanso y en la

relacion sexual.

CONCLUSIONES

El grado de adaptacién fue favorable y se destacd la
importancia de analizar de forma independiente a ambos
padres, pues las percepciones e influencias calan de forma

personalizada.

APORTE

Informacidn sobre el proceso de adaptacion de los padres de

hijos con sindrome de Down.
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FICHA RAE N°4

Buscador: Google Académico

TITULO Actitudes maternas en mujeres con hijos con sindrome de
Down y mujeres con hijos con discapacidad intelectual en la
ciudad de Cajamarca.

AUTORES Medina N, Roncal A.
ANO 2017.

FUENTE https://repositorio.upn.edu.pe/bitstream/handle/11537/11318/
Medina%20Chuquil%c3%adn%20Ninna%20Y ovany%?20-
%20Roncal%20Rodr%c3%adguez%20%c3%81ngela%20
Melissa.pdf?sequence=4&isAllowed=y

OBJETIVO Determinar semejanzas entre las actitudes maternas de
mujeres con hijos con sindrome de Down y de mujeres con
hijos con discapacidad intelectual.

RESULTADOS Las principales caracteristicas de las madres de hijos con

sindrome de Down y discapacidad intelectual fueron: edad 27
afios (10%), estado civil casado (62.5%) y grado de
instruccion superior (52.5%).

Las actitudes fueron semejantes en ambos grupos vy
mayoritariamente positivas, con aceptacion alta (77.5%) y
sobreproteccion (15%), sobre indulgencia (5%) y rechazo bajo
(2.5%).

CONCLUSIONES

Las actitudes de ambos grupos fueron semejantes y positivas.

APORTE

Informacién sobre el proceso de adaptacién de padres con

sindrome de Down y sobre sus caracteristicas.
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FICHA RAE N°5

Buscador: Google Académico

TITULO Impacto generado por la llegada de un nifio con sindrome de
Down al seno familiar.
AUTORES Benites S.
ANO 2017.
FUENTE https://www.eumed.net/rev/caribe/2017/09/impacto-nino-
sindrome.html.
OBJETIVO Establecer el impacto de la llegada de un nifio con sindrome
de Down al seno familiar.
RESULTADOS El impacto emocional fue superior en la madre, el &mbito

familiar cambio completamente, el impacto econémico fue
superior en el padre y el impacto social en el hijo mayor; sin
embargo, el proceso de adaptacion fue favorable, ya que cada
miembro adquirié una responsabilidad y adoptd roles que

ayudaron a superar la situacion.

CONCLUSIONES

El impacto de la llegada de un nifio con sindrome de Down
fue significativo; sin embargo, el compromiso de cada
miembro permitid que el proceso de adaptacion fuese

favorable.

APORTE

Informacién sobre el proceso de adaptacién en padres de
hijos con sindrome de Down.
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FICHA RAE N°6

Buscador: Google Académico

TITULO Estrés parenteral y estrategias de afrontamiento en padres
de hijos con habilidades diferentes de un CEBE ubicado
en Los Olivos,2018.

AUTORES Torres N.
ANO 2018.
FUENTE https://repositorio.ucv.edu.pe/bitstream/handle/20.500.
12692/29835/Torres_ ENS.pdf?sequence=1&isAllowed=y
OBJETIVO Determinar la relacion entre el estrés parental y las
estrategias de afrontamiento en padres de hijos con
habilidades diferentes.
RESULTADOS El estrés parenteral fue superior en padres de pacientes con

sindrome de Down y las estrategias de afrontamiento
utilizadas estuvieron enfocadas en el problema, en la
emocién y el modelo evitativo. El estrés parenteral
evidencio asociacion significativa con la estrategia de
afrontamiento enfocada en la emocion y en el modelo
evitativo (p<0.05); mas no con aquella que se enfoco en el

problema.

CONCLUSIONES

El estrés parenteral se asocidé a las estrategias de
afrontamiento emocionales y evitativas en padres de hijos

con habilidades diferentes.

APORTE

Informacion sobre las estrategias de adaptacion en padres

de hijos con sindrome de Down.
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FICHA RAE N°7

Buscador: Google Académico

TITULO Problemas psicol6gicos que se desencadenan en padres que
tienen hijos con sindrome de Down, que asisten a Centros
Educativos Especiales.
AUTORES Conde A, Carias R.
ANO 2018.
FUENTE http://www.repositorio.usac.edu.gt/10135/1/T13%20%
283190%29.pdf
OBJETIVO Identificar cuales fueron los conflictos psicolégicos que se
desencadenan en padres que tienen hijos con sindrome de
Down.
RESULTADOS El impacto psicologico fue significativo y generd en la

mayoria de los casos conflictos de pareja, falta de apoyo
familiar, aumento de los temores (temor a la muerte), tristeza,
ansiedad, rechazo, baja autoestima y rasgos depresivos que
afectaron el proceso de adaptacion de los padres de familia de

hijos con sindrome de Down.

CONCLUSIONES

La presencia de un nifio con sindrome de Down desencadeno
en los padres tristeza, ansiedad, rasgos depresivos, rechazo,

baja autoestima y temor a la muerte.

APORTE

Informacidn sobre el proceso de adaptacion de los padres de
hijos con sindrome de Down. Ademads, el proceso de
adaptacion incluyé de forma indirecta los modos de

adaptacion planteados por Callista Roy.

38



http://www.repositorio.usac.edu.gt/10135/1/T13%20%25

FICHA RAE N°8

Buscador: Google Académico

TITULO Abordaje enfermero en padres de nifios con sindrome de Down.
AUTORES Collado A, Diaz C.
ANO 2018.

FUENTE https://repositorio.uam.es/bitstream/handle/10486/684707/
collado_de%20la%?20cueva_albatfg.pdf?sequence=1&isAll
owed=y.

OBJETIVO Clarificar el rol del enfermero en el proceso de adaptacion de
padres de nifios con sindrome de Down.
RESULTADOS | En base a la evidencia cientifica el proceso de adaptacién de los

padres de hijos con sindrome de Down fue favorable cuando
enfermero aplicé las siguientes intervenciones: Reconocimiento
de emociones para promover la aceptacion y apartar
sentimientos negativos, facilitar informacion y aclarar dudas
sobre la condicién del infante, favorecer el acceso a grupos de
apoyo, terapias o0 técnicas de manejo de estrés y
acompafiamiento del paciente hasta que se logre la

reorganizacion familiar.

CONCLUSIONES

El rol del enfermero durante el proceso de adaptacion fue vital,

ya gque asumio el soporte emocional de los padres y su entorno.

APORTE

Informacion sobre el proceso de adaptacion de los padres de
nifios con sindrome de Down y el rol de enfermeria en el

proceso de adaptacion.
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FICHA RAE N°9
Buscador: RENATI

TITULO Estrés parenteral y afrontamiento en padres de nifios con
sindrome de Down.
AUTORES Rodriguez G.
ANO 2018.
FUENTE https://core.ac.uk/download/pdf/196533223.pdf
OBJETIVO Establecer la asociacion entre el estrés parenteral y los estilos
de afrontamiento en padres de hijos con sindrome de Down.
RESULTADOS El estrés parenteral tuvo un rango normal en el 81.48% de los

casos y significacion clinica en el 18.52%. Entre las
principales estrategias de afrontamiento de los padres
destacaron: planificacion, contencion del afrontamiento,
supresion de actividades, aceptacion, enfocarse y liberar
emociones, busqueda de soluciones instrumentales, busqueda
de soluciones emocionales y desentendimiento conductual.

Asi mismo, se hallé una correlacion directa entre el estrés
parental y la estrategia de desentendimiento conductual e
indirecta con las estrategias de buasqueda de soluciones
emocionales e instrumentales y de enfoque o liberacion de

emaociones.

CONCLUSIONES

El estrés parenteral se asocié a algunas de las estrategias de

afrontamiento de los padres de hijos con sindrome de Down.

APORTE

Informacidn sobre las estrategias de adaptacion de los pares
de hijos con sindrome de Down.
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https://core.ac.uk/download/pdf/196533223.pdf

FICHA RAE N°10

Buscador: Google Académico

TITULO Actitud receptiva escolar y adaptacion familiar en
escolares con capacidades distintas en el centro educativo
béasico especial Tahuantinsuyo-Independencia-2019.

AUTORES Huamani T.
ANO 2019.
FUENTE https://repositorio.ucv.edu.pe/bitstream/handle/20.500.12
692/38076/Huamani_VTE.pdf?sequence=1&isAllowed=y
OBJETIVO Determinar la actitud receptiva escolar y la adaptacién
familiar en escolares con capacidades distintas, en base a
la teoria de adaptacion de Callista Roy.
RESULTADOS La actitud receptiva escolar fue positiva y el proceso de

adaptacion familiar favorable, ya que la mayoria de las
madres recibié el apoyo de sus parejas (desempefio de
roles), tuvo relaciones estrechas con sus hijos
(interdependencia), auto concepto positivo y presencia de
depresion o estrés inicial, pero que cesa con el tiempo

(fisioldgico).

CONCLUSIONES

La actitud receptiva y el proceso de adaptacion de la
familia de nifios con capacidades diferentes fue en la

mayoria de los casos favorable.

APORTE

Informacion sobre el proceso de adaptacion de los padres
de nifios con sindrome de Down, en base al modelo de

adaptacion de Callista Roy.
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https://repositorio.ucv.edu.pe/bitstream/handle/20.500.12

FICHA RAE N°11
Buscador: EBSCO

TITULO Being a dada to a child with Down’s syndrome: Overcoming
the challenges to adjustment.
AUTORES Ridding A y Williams J.
ANO 2019.
FUENTE https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6850302/
OBJETIVO Investigar las experiencias de los padres al criar a un nifio con
sindrome de Down.
RESULTADOS Para facilitar el proceso de adaptacién y enfrentar

adecuadamente los desafios se emplearon una serie de
estrategias: reconocimiento de aspectos positivos,
adaptaciones practicas como renunciar a pasatiempo y

emocionales como aceptar el papel de convertirse en padres.

CONCLUSIONES

Se concluyé que, a pesar de los desafios, los padres
emplearon estrategias para lograr un proceso de adaptacion

positiva.

APORTE

Informacion sobre las estrategias de adaptacion de los padres

de hijos con sindrome de Down.
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FICHA RAE N°12

Buscador: Google Académico

TITULO Bienestar psicoldgico y adaptacion en madres de hijos con
sindrome de Down de la Fundacion Amadeus, Santiago de
Cali.

AUTORES Quiceno L, Gutiérrez G.
ANO 2020.

FUENTE https://repository.unicatolica.edu.co/bitstream/handle/20.50
0.12237/1899/BIENESTAR_PSICOL%c3%93GICO_ADA
PTACI%c3%93N_MADRES_HIJOS_S%c3%8dNDROME
_DOWN_FUNDACI%Cc3%93N_AMADEUS _SANTIAGO
_CALl.pdf?sequence=1&isAllowed=y

OBJETIVO Determinar la relacion entre el bienestar psicologico y la
adaptacion de madres de hijos con sindrome de Down.
RESULTADOS Las caracteristicas principales de las madres de hijos con

sindrome de Down fueron: edad 51-60 afios, estado civil
casadas (50%), nivel de educacion bachillerato (50%), estrato
socioecondmico medio-bajo (55%) y ocupacién ama de casa
(60%).

El proceso de adaptacion fue bueno en el 45% de los casos y
se asocié de forma moderada, negativa y significativa al
bienestar social (r: -0.476 p<0.05).

CONCLUSIONES

Existio relacion entre las variables de estudio.

APORTE

Informacidn sobre el proceso de adaptacion en padres de hijos

con sindrome de Down y sus respectivas caracteristicas.
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FICHA RAE N°13

Buscador: Google Académico

TITULO Estrategias de afrontamiento y bienestar psicolégico en padres
de hijos afectados con sindrome de Down en distintas
instituciones de la ciudad de La Paz.

AUTORES Medina M.
ANO 2020.
FUENTE https://repositorio.umsa.bo/bitstream/handle/123456789/24995/
T-1288.pdf?sequence=1&isAllowed=y
OBJETIVO Establecer la relacion entre las estrategias de afrontamiento y el
bienestar psicoldgico en padres de hijos afectados con sindrome
de Down en distintas instituciones de la ciudad de La Paz.
RESULTADQOS | Las principales caracteristicas de los padres de hijos con

sindrome de Down fueron: edad 36-40 afios (40%), género
femenino (67%) y estado civil casado (50%).

Las estrategias de afrontamiento méas utilizadas por los padres
fueron aquellas dirigidas a la emocion (47%) y a la solucién
(53%). Estas se asociaron de forma positiva y débil al bienestar

psicoldgico (r:0.12 p<0.05).

CONCLUSIONE
S

Existio relacion entre las variables de estudio.

APORTE

Informacion sobre las estrategias de adaptacion utilizadas por
padres de hijos con sindrome de Down y de sus respectivas

caracteristicas.
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FICHA RAE N°14

Buscador: Google Académico

TITULO The process of adaptation of maternity / fatherhood in the
care of children with special needs.
AUTORES Do Carmo A, Lima M, Da Cruz J, Oiva A, Batista V, Dias R,
Dos Santos D.
ANO 2020.
FUENTE http://www.journalijdr.com/sites/default/files/issue-
pdf/18993.pdf
OBJETIVO Determinar el proceso de adaptacion de padres de nifios con
necesidades especiales, segin el modelo adaptativo de
Callista Roy.
RESULTADOS El proceso de adaptacion no fue favorable en los 4 modos de

adaptacion: fisiolégico, auto concepto, interdependencia y
desempefio de roles.

Por otro lado, las estrategias utilizadas por la enfermera
fueron la educacién y la aclaracién de dudas sobre la

condicion de los nifios con sindrome de Down.

CONCLUSIONES

Los padres de hijos con sindrome de Down tuvieron un

proceso de adaptacion poco favorable.

APORTE

Informacion sobre el proceso de adaptacion de los padres, en
base al modelo adaptativo de Callista Roy y el rol de
enfermeria en el proceso de adaptacion.
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FICHA RAE N°15

Buscador: Google Académico

TITULO Influencia en el proceso de adaptacion de los padres en la
crianza de los nifios que acuden al Centro Educativo Especial
Nifio Jesus de Praga-Huanuco-abril-octubre 2018.

AUTORES Vilchez M.

ANO 2021.

FUENTE http://repositorio.udh.edu.pe/bitstream/handle/123456789/281
0/Vilchez%20Matto%2c%20Michelle%20Marjorie.pdf?seque
nce=1&isAllowed=y

OBJETIVO Determinar la influencia en el proceso de adaptacion de los
padres en nifios que acuden al centro educativo especial nifio

“Jesus de Praga”-Huénuco 2018.
RESULTADOS | Las principales caracteristicas de los padres de hijos con

necesidades especiales fueron: edad de 27 a 32 afios (45%), sexo
femenino (85%), estado civil casado (45%) y religion catolica
(45%). La influencia en el proceso de adaptacion de los padres
de nifios que acuden al centro educativo especial fue positiva en
el 86.3% de los casos. La adaptacion afectiva (81.3%), social
(86.3%), en salud (90%) y educacional fue favorable (88.8%); y
las estrategias utilizadas para alcanzar dichos resultados fueron
apoyo familiar, apoyo emocional, terapia psicoldgica e inicio

temprano de la vida escolar.

CONCLUSIONES

Existe influencia positiva en el proceso de adaptacion de los
padres en nifios que acudieron al centro educativo especial nifio

“Jesus de Praga”.

APORTE

Informacidén sobre el proceso de adaptacion en padres de hijos

con sindrome de Down, de sus caracteristicas y estrategias.
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FICHA RAE N°16

Buscador: Google Académico

TITULO Estrategias de afrontamiento de los padres ante el diagnostico
de sindrome de Down.
AUTORES Lascano A.
ANO 2021.
FUENTE https://dspace.ups.edu.ec/bitstream/123456789/20419/1/UPS-
MSQ168.pdf
OBJETIVO Determinar las estrategias de afrontamiento de los padres ante
el diagnostico de sindrome de Down.
RESULTADOS El 94% de los padres alcanzé la resiliencia, gracias a la

aplicacion de un conjunto de estrategias de afrontamiento:
Busqueda de informacion (43.75%), confiar en Dios (18.75%),
apoyo social (6.25%) y culpa (6.25%).

CONCLUSIONES

Las estrategias de afrontamiento més utilizadas por los padres
fueron la busqueda de informacién, confiar en Dios, apoyo

social y culpa.

APORTE

Informacion sobre el proceso de adaptaciéon de los padres de
hijos con sindrome de Down y de las estrategias utilizadas

para lograr dicho estado.
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FICHA RAE N°17

Buscador: Google Académico

TITULO Adaptacion de los padres de familia con hijos con sindrome de
Down.
AUTORES Neria A, Lechuga M, Salgado J, Alvarez M, Alvarado E,
Alvarez H.
ANO 2021.
FUENTE http://www.scielo.org.mx/scielo.php?pid=S2007-
78902020000800002&script=sci_arttext
OBJETIVO Establecer la adaptacion de los padres de familia con hijos con
sindrome de Down.
RESULTADOS | Las principales caracteristicas de padres de hijos con sindrome

de Down fueron: sexo femenino (67%), estado civil casado o
separado (33% c/u) y tipo de familia extensa (33.4%).

El proceso de adaptacion no fue favorable, ya que exteriorizd un
grado de satisfaccion medio (83%), poca capacidad para
afrontar situaciones de tensién (67%), calidad de comunicacion
media (67%), poco tiempo en familia (67%), abandono de
ciertas cosas para satisfacer las necesidades del nifio (50%),
poca capacidad para hacer cosas nuevas o diferentes (50%) y

afectacion de las relaciones de pareja (50%).

CONCLUSIONES

El proceso de adaptacion de los padres de nifios con sindrome

de Down no fue favorable.

APORTE

Informacion sobre el proceso de adaptacién de los padres de
hijos con sindrome de Down y de sus respectivas caracteristicas.
Ademas, el proceso de adaptacion incluy6 de forma indirecta los
modos de adaptacion planteados por Callista Roy.
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FICHA RAE N°18
Buscador: EBSCO

TITULO Health-related quality of life and coping strategies among
families with Down syndrome children in South India.
AUTORES Darla S, Bhat D.
ANO 2021.
FUENTE https://sci-hub.se/10.1016/j.mjafi.2020.07.010
OBJETIVO Determinar el nivel de calidad de vida y las estrategias de
afrontamiento entre familias de nifios con sindrome de
Down.
RESULTADOS Las principales caracteristicas de padres de nifios con

sindrome de Down fueron: edad de los padres 35-39 afios,
nivel educativo terciario, tipo de familia nuclear e ingreso
economico medio-bajo.

La calidad de vida fue baja y las estrategias de afrontamiento
mas utilizadas fueron la religiosa, la aceptacion y el apoyo

social.

CONCLUSIONES

Los padres de nifios con sindrome de Down tuvieron una
calidad de vida baja y las estrategias de afrontamiento mas

utilizadas fueron la religiosa, aceptacion y apoyo social.

APORTE

Informacidn sobre las caracteristicas de los padres de nifios
con sindrome de Down y de las estrategas de afrontamiento

utilizadas.
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FICHA RAE N°19
Buscador: PubMed

TITULO Parenting children with Down syndrome: Societal influences.
AUTORES Huiracocha L, Almeida C, Huiracocha K, Arteaga J, Arteaga
A, Blume S
ANO 2017
FUENTE https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5697561/
OBJETIVO Examinar el impacto de un diagndéstico de sindrome de Down
en familiar ecuatorianas
RESULTADOS Existio retraso en la presentacion del nifio a su madre al

identificar la presencia del sindrome de Down incrementando
la ansiedad. El diagnostico era brindado por el personal que se
encontrada en el servicio (enfermeros y/o residentes). La
comunicacion por parte de los profesionales era

principalmente inapropiada.

CONCLUSIONES

Existe falta de capacitacion adecuada para que el personal de
salud comunique el diagnostico de sindrome de Down,
adicionalmente, aun hay falta de apoyo social vy
estigmatizacion tanto a los nifios como a sus familias,

dificultando el desarrollo de ajustes positivos.

APORTE

La importancia de que el profesional sanitario pertinente

brinde el diagnostico a la madre y familiares.
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FICHA RAE N°20
Buscador: PubMed

TITULO Resilience in families of children with Down syndrome in
Korea
AUTORES Choi E, Yoo |
ANO 2017
FUENTE https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/ijn.12321
OBJETIVO Identificar los factores relacionados con la resiliencia de las
familiares de nifios con sindrome de Down.
RESULTADOS Los nifios con sindrome de Down tienen mas problemas de

salud y el padre tiene niveles moderados a graves de
depresion. Los factores protectores fueron alta sociabilidad y
nivel equilibrado de cohesion familiar. La adaptacion familiar
se relaciono6 negativamente con la edad del nifio (p<0.001), el
nivel de desarrollod el nifio (p=0.023), la depresion de los
padres (p<0.001), la tension y estres (p=0.011). Y de manera
positiva con la salud de los apdres (p=0.011), habilidades de
comunicacion (p<0.001), cohesion (p<0.001), flexibilidad
(p<0.001), apoyo familiar y de amigos (p=0.001).

CONCLUSIONES

La depresion de los padres, la cohesion familiar y las
habilidades de comunicacion fueron los factores relacionados

con la resiliencia y adaptacion familiar.

APORTE

Identificar de los factores que influyen en la adaptacion de las
familias, es una oportunidad de plantear estrategias dirigidas

a estas familias.
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FICHA RAE N°21
Buscador: PubMed

TITULO Maternal perceptions of sibling adaptation in Korean families
of children with Down syndrome

AUTORES Choi H, Van Riper M

ANO 2017
FUENTE https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24612055/

OBJETIVO Explorar como las madres coreanas de nifios con sindrome
de Down perciben la adaptacion de sus hijos con desarrollo
tipico de 4 a 19 afios.

RESULTADOS Existieron problemas en la relacion de los hermanos. El

esfuerzo y capacidad del manejo de la condicion, la vida
diaria del nifio, la reciprocidad de los padres, la resistencia
familiar y el apoyo social fueron los factores damiliares para
la adaptacion psicolégica y una mejor relacion de los

hermanos.

CONCLUSIONES

La identificacion de factores familiares asociados a una
mejor adaptacion facilitard el desarrollo de intervenciones

para los nifios con sindrome de Down y sus familiares.

APORTE

Importancia de comprender la adaptacion de otros miembros

de la familia de los nifios con sindrome de Down
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FICHA RAE N°22

Buscador: Google Académico

TITULO Estrategias de afrontamiento y binestar psicolégico en padres
con hijos afectados con sindrome de Down en distintas
instituciones de la ciudad de La Paz

AUTORES Medina M.
ANO 2020
FUENTE https://repositorio.umsa.bo/bitstream/handle/123456789/24995/
T-1288.pdf?sequence=1&isAllowed=y
OBJETIVO Describir el grado de relacion entre las estrategias de
afrontamiento y el bienestar psicoldgico en padres de nifios con
sindrome de Down.
RESULTADOS | Las estrategias de afrontamiento de los padres principalmente

esta dirigido a la solucion (53%), siendo las dimensiones mas
utilizada “resolucion de problemas” (63%) y ‘“autocritica”
(25%), el bienestar psicologico se encontraba en nivel moderado
(53%). Ambas variables se relacionaron de manera positiva y
débil.

CONCLUSIONE
S

Las estrategias de afrontamiento tienen relacion con el bienestar

psicoldgico de los padres.

APORTE

Las estrategias de afrontamiento son herramientas necesarias

para afrontar situacion conflictivas de manera adaptativa.
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FICHA RAE N°23
Buscador: PubMed

TITULO Coping strategies adopted by Iranian families of children with
Down syndrome. Medicine.
AUTORES Rogayeh G, Fazlollah A, Khan K
ANO 2020
FUENTE https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7360268/
OBJETIVO Explorar las estrategias de afrontamiento adoptadas por las
familias de nifios con sindrome de Down.
RESULTADOS Las categorias o mecanismos identificados fueron busqueda

de informacion, atencion a las necesidades de atencion
medica e los nifios, concentracion en la espiritualidad,
ensefianza de habilidades conductuales socialmente
apropiadas, esfuerzos para aumentar la autosuficiencia en los

nifios y desarrollo de circulo de apoyo familiar.

CONCLUSIONES

Las familias utilizaron mecanismos de adaptacién positiva y
afrontan los problemas asociados a tener un hijo son sindrome

de Down.

APORTE

Los profesionales de la salud son gran influencia para un

mejor manejo de hijos con sindrome de Down.
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FICHA RAE N°24
Buscador: PubMed

TITULO Services and supports for young children with Down
syndrome: parent and provider perspectives
AUTORES Marshall J, Tanner J, Kozyr Y, Kirby R.
ANO 2018
FUENTE https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24912377/
OBJETIVO Comprender las experiencias y percepciones familiares sobre
el acceso a los programas relacionados con el sindrome de
Down
RESULTADOS Se analizaron cinco areas, el diagnostico prenatal, el cuidado

perinatal, los servicios medico y de desarrollo, la
coordinacion y servicios de atencion, y el apoyo social y
comunitario, donde encontraron que existian en cada uno
problemas para la vida temprana de los nifios con sindrome

de Down.

CONCLUSIONES

Los sistemas de atencién no estan preparados ni disefiados
para brindar servicios a las familiares con miembros con

sindrome de Down.

APORTE

El sistema de salud no tiene la capacidad de atencion para

personas con sindrome de Down
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FICHA RAE N°25

Buscador:

TITULO Individual and family adaptation in Taiwanese families
living with Down syndrome

AUTORES Hsiao C, Van Riper M

ANO 2017
FUENTE https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21531856/

OBJETIVO Examinar los efectos de la demografia familiar, las demandas
familiares y evaluacion familiar sobre la adaptacion en
familiar taiwanesas de nifios con sindrome de Down

RESULTADOS El género del nifio, las demandas familiares y la valoracién

familiar se asocié con la salud individual, mientras que la
edad del nifio, la demanda familiar y la evaluacion familiar,

dio respuesta al funcionamiento familiar.

CONCLUSIONES

La adaptacion del cuidado de nifios con sindrome de Down
es compleja. El funcionamiento familiar adaptativo estuvo
presente en la mayoria de las familias con nifios con

sindrome de Down

APORTE

Es necesario plantear intervenciones para fomentar y
fortalecer la resiliencia personales y familiares en el entorno

de las familias con nifios con sindrome de Down.

56




Estadisticas complementarias

Gréfico 8. Investigaciones que analizan el proceso de adaptacion de los padres de

familia de hijos con Sindrome de Down
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Fuente: Propia de la revision bibliogréafica

Analisis e interpretacion: De las 18 investigaciones que representan el 100%, el
72.2% pertenecen al buscador Google académico, 11.1% a PubMed, 11.1% a EBSCO
y 5.6% a RENATI.

La mayor cantidad de investigaciones que analizaron el proceso de adaptacion de

padres de hijos con Sindrome de Down se hall6 en el buscador Google Académico.
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Grafico 9. Investigaciones gque analizan el proceso de adaptacion de los padres de

familia de hijos con Sindrome de Down, segln afio de publicacion

Fuente: Propia de la revision bibliografica
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B Afio de publicacion

Anélisis e interpretacion: De las 18 investigaciones que representan el 100%, el
27.8% fueron publicadas en el afio 2017, 22.2% en el 2018, 11.1% en el 2019, 16.7%
enel 2020y 22.2% en el 2021.

La mayor cantidad de investigaciones que analizaron el proceso de adaptacion de

padres de hijos con Sindrome de Down, fueron publicadas en el afio 2017.
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