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Resumen

Actualmente estar al cuidado de un nifio con diagndstico de Sindrome de Down, no es
una tarea facil implica una serie de cuidados que demandan la parte fisica y mental del cuidador,
donde cada uno busca diversas estrategias para sobrellevar el desarrollo constante del menor. Es
asi que el proposito de esta investigacion con enfoque cuantitativo tuvo como objetivo principal
identificar las estrategias de afrontamiento en padres con hijos que presentan Sindrome de Down
en la Fundacion de Neurodesarrollo Huiracocha Tutivén.

Mediante la aplicacion del test Cuestionario de Estrategias de Afrontamiento version
Brief -28 se busco dar respuesta a las hipotesis que se planteo6 en la investigacion, los datos
obtenidos fueron procesados de forma confidencial buscando proteger la identidad de los
participantes. El estudio conto con una poblacion total de 29 padres de familia que estan
vinculados al centro de Desarrollo Integral (CEDIN DOWN). Para la muestra empleada se
procedio a utilizar un muestreo no probabilistico por conveniencia, debido a que se considero
elegir un segmento de la poblacion de 23 padres cuidadores que cumplian con las caracteristicas
que el estudio requeria.

Los resultados obtenidos empatan con los objetivos planteados, ya que el conjunto de
estrategias de afrontamiento consideradas como positivas, representan los recursos mas
utilizados por los padres cuidadores, encontrandose como la estrategia empleada con mayor
frecuencia a la Aceptacion, por un 65.2% de la muestra, siendo un recurso principal a la hora
afrontar situaciones complejas.

Palabras claves: Sindrome Down, Estrategias de afrontamiento, Padres Cuidadores.



Abstract

Nowadays, be in care of a child diagnosed with Down Syndrom, is not an easy work,
involves many cares which demand the physical and mental part of the caregiver, where each
one looks for strategies to bear the constant development of the minor. Therefore, this
quantitative research propose is identify the parents’ strategies to coping with Down syndrome
child at the Neurodevelopment Foundation “Huiracocha Tutivén”.

Through the application of the test “coping strategies questionnaire brief-28 version”, it
looked for an answer for the hypothesis planted at the research; the data were processed by
confidential way to protect the participants identity. The investigation had a population of 29
parents who are linked to the Comprehensive Development Center (CEDIN DOWN). For the
sample used, a non-probabilistic sampling was applied for convenience, owing to it was
considered to choose a segment of the population of 23 caregiver parents who met the
characteristics that the study required.

The results obtained are connected with the stated objectives, since the set of coping
strategies is considered positive, represent the resources most used by the caring parents, being
found as the most frequently used strategy to “Acceptance”, by 65.2% of the sample, being a
main resource when dealing with complex situations.

Keywords: Down Syndrome, Coping Strategies, Caregiver Parents.
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I. Planteamiento del problema

Se entiende el sindrome de Down como una alteracion genética, ocasionada por la
presencia de un desequilibrio, producido por el exceso del cromosoma 21, dando como resultado
la anomalia conocida, en donde existen un total de 47 cromosomas en vez de 46. Son varias las
caracteristicas tanto fisicas como psicolédgicas que definen el sindrome. Es asi como se vincula
de manera erronea a la poblacion con la vulnerabilidad que padecen ya que son personas que
presentan un retraso en varias areas funcionales.

La diversidad en contenido de discapacidad varia de acuerdo a las deficiencias fisicas,
psiquicas, intelectuales y sensoriales que se pueden dar a largo plazo, y suelen estar
invisibilizadas por obstaculos que estan presentes en el entorno y que lamentablemente son
impuestos por la sociedad, esto crea como resultado un aumento de la prevalencia de la
discapacidad en torno a la edad (La Comision Europea, 2021).

Por consiguiente, alrededor de todo el mundo se ha disefiado y desarrollado diferentes
estrategias cuya finalidad es fortalecer y respetar la inclusion de las personas con discapacidad en
diversos contextos. Los derechos humanos tienen como base brindar calidad de vida y proteccion
a las personas con discapacidad, permitiendo asi que los estados ofrezcan las medidas necesarias
para garantizar el acceso a diferentes entornos (Comisién Econdmica para América Latina y el
Caribe, 2020).

Actualmente, dentro del territorio ecuatoriano existen politicas ptblicas y documentos
gubernamentales que respaldan los derechos de las personas que padecen este sindrome. La
constitucion de la republica ecuatoriana garantiza a los nifios y nifias con alguna discapacidad el

derecho a la salud, asi como también el acceso a todos los servicios basicos, esto con el fin de



garantizar una vida digna para todos sin discriminacion o exclusion en varios ambitos (Rueda,
2020).

Partiendo de la situacion actual dentro de Latinoamérica y el pais se puede indicar que en
respecto a las personas con discapacidad, especificamente la poblacién con sindrome de Down,
las leyes se han ido restaurando para poder brindar una mayor apertura y acceso especial,
aspectos que eran erroneamente restringidos en €pocas antiguas.

De esta manera representa una problematica que se ha vuelto visible en varios entornos,
permitiendo asi su participacion integral. Sin embargo, algunos estudios se centran en la
recoleccion de informacion acerca del sindrome y existe una escasa profundizacion en temas
relacionados con el entorno familiar. La discapacidad produce diversos significados y efectos en
cada miembro del ntcleo familiar (Villavicencio et al., 2018).

En efecto, lo propuesto por los autores tiene vital relacion con el afrontamiento que
tienen los padres ante ciertas situaciones por las cuales atraviesa su hijo y como esto se entrelaza
en el vinculo y cuidado que ejercen.

Para ahondar un poco con respecto a las estrategias de afrontamiento empleadas por los
padres cuidadores, algunos autores ecuatorianos han desarrollado sus estudios en torno a esta
tematica dentro del territorio Nacional. Es asi como Lascano (2021) en su investigacion con 17
padres y madres, obtuvo los siguientes resultados:

El 94% de los padres en la investigacion presentaron estrategias de afrontamiento que les

ha permitido alcanzar un estado de resiliencia con respecto al diagndstico de sus hijos, de

ese porcentaje el 43.75% reflejo que las estrategias mas utilizadas en su cotidianidad son

las centradas en el problema. (p.75)



1.1. Justificacion y relevancia

La presente investigacion se desarrolla con el objetivo de identificar las estrategias de
afrontamiento que presentan los padres cuidadores de hijos con sindrome de Down, es por ellos
que, se considera importante englobar dentro de nuestro proyecto apartados como definiciones,
teorias, enfoques y experiencias vivenciales basandose en la perspectiva de diversos autores y
los cuidadores. Soriano (2017) ofrece una vision de los estudios cientificos acerca del sindrome
de Down en los nifios cuya frecuencia ha disminuido, especificamente 4 nifios menos con este
diagnostico por cien mil nacimientos.

Asi mismo Weijerman et al., (2016) menciona a través de una vision mundial donde
expone la situacion global de sindrome de Down

Es de 10 por cada 10.000 nacimientos vivos. Pero hay notables diferencias entre paises

que dependen prioritariamente de sus variables socioculturales. En paises donde el

aborto es ilegal, como ocurren en Irlanda o en los Emiratos Arabes Unidos, la
prevalencia es mayor: entre 17 y 31 por 10.000 nacimientos vivos. En Francia, en
cambio, baja a 7,5 por 10.000, debido quiz4 a la alta tasa de abortos provocados de fetos

con sindrome de Down que alcanza el 77%. (p. 5)

Por otra parte, a nivel Nacional en una entrevista realizada al genetista Milton Jijon
sefiala que “En el Ecuador, el sindrome de Down ocurre en 1 de cada 550 nacidos vivos,
promedio mucho mayor a la tasa mundial” (p. 1). De hecho, estas cifras son vitales para
identificar que la problematica tiene un origen el cual afio tras afio crece dentro del Territorio
Ecuatoriano (Proafio, 2019).

La finalidad de la presente investigacion se centra en describir la realidad de los

cuidadores y ampliar la tematica dentro de la provincia. Por ello fue pertinente desarrollar un



estudio previo donde se identificé la necesidad de indagar acerca de la tematica propuesta,
considerando que no se obtiene informacion certera y en efecto este estudio podra aportar
informacion valiosa al contexto local, para futuras investigaciones y adaptaciones estratégicas
de acompafiamiento a los padres cuidadores de los nifos.

Esta investigacion es posible, debido a que cuenta con el apoyo de la Fundacion de
Neurodesarrollo Huiracocha Tutivén, con ello se podran alcanzar los objetivos planteados para
este estudio. Todo esto con el fin de adjuntar los conocimientos adquiridos, y brindar una
retroalimentacion a la fundacion al finalizar para que adopte las mejores estrategias de

acompafiamiento a los padres cuidadores de nifios con diagndstico de sindrome de Down.

1.2. Objetivos
1.2.1. Objetivo General.
Identificar las estrategias de afrontamiento en padres con hijos que presentan sindrome de

Down en la Fundacion de Neurodesarrollo Huiracocha Tutivén en el periodo septiembre 2021 —

febrero 2022.

1.2.2. Objetivos Especificos

- Medir la prevalencia del uso de las distintas estrategias de afrontamiento al estrés.
- Describir las propiedades y caracteristicas de las estrategias de afrontamiento mas

utilizadas por los padres cuidadores.



1I. Marco tedrico

2.1. Capitulo I: Sindrome de Down

El sindrome de Down se ha conceptualizado de diversas maneras que han permitido la
comprension del significado de la palabra. De acuerdo a la postura cientifica su definicion
considera aspectos clinicos, mientras que otros autores se centran en la descripcion de todas las
caracteristicas de este desequilibrio genético. Es asi el caso de Garcia et. al. (2017) quienes
explican que “esta entidad se origina por la presencia de un cromosoma extra o de un segmento
especifico del cromosoma 21 (p.4). Brevemente, este fragmento permite tener un panorama
médico de lo que es el sindrome de Down.

Figura 1. Estructura de la Trisomia 21
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Fuente: Guttmacher (s.f)

Por otro lado, otros autores presentan una perspectiva diferente para evidenciar a que
hace referencia esta anomalia, es asi el caso de las Naciones Unidas de Guatemala (2021) que
sefalan a este sindrome como “una combinacion cromosOomica natural que actualmente forma

parte de la condicion humana cotidiana, por lo que esta poblacion se encuentra en todas las



regiones del mundo”. (parr.1). Lo mencionado por esta ONG, busca otorgar un sentido calido a
la condicion que tiene esta poblacion, dotandolos de elementos del diario vivir, asi mismo
indican que el sindrome es de caracter mundial y sucede mas de lo que las personas se imaginan.
Dentro de esta presentacion de conceptos se incluyen autores que mediante sus teorias
van mas alla de la simple definicion y entrelazan ciertas caracteristicas con el origen del mismo.
Es asi como Castillo (2020) sefiala que “el Sindrome de Down constituye la causa genética mas
frecuente de la discapacidad intelectual y esta producida por una trisomia total o parcial en el
cromosoma 21” (p.2). En definitiva, todos los autores presentados tienen una convergencia en
comun al definir este Sindrome, la cual es que su origen conceptualiza las caracteristicas de esta
poblacion. Se parte de la existencia de un cromosoma extra dentro del par 21 como base de todos

los elementos caracteristicos.

2.1.1. Tipos de alteraciones cromosomicas

Todas las personas poseen elementos tanto intrinsecos como extrinsecos que los vuelve
unicos e incomparables, estos elementos y factores demuestran que cada ser es especial y no
existe otro semejante. Sin embargo, algunos componentes bioldgicos se caracterizan por
presentar la misma composicion dentro de casi todos los seres humanos, no obstante, existen
alteraciones o anomalias que salen fuera del parametro considerado “normal”.

Uno de estos elementos internos que nos vuelve tnicos son los cromosomas, o también
conocidos como la carga genética que recibimos de nuestros padres desde el momento de la
concepcion. Berretti (2017) define que “los cromosomas contienen el acido nucleico y son
encargados de la transmision de la informacion genética. Su nlimero y tamafio son constantes y

caracteristicos para cada especie”. (p.29)



Figura 2. Estructura de un cromosoma

Fuente: Gonzélez (2018)

Estos elementos imperceptibles para el ojo humano son los encargados de brindarnos los
genes y toda la carga hereditaria que contienen nuestras familias, es por tal motivo que en
muchas ocasiones se comparte ciertas caracteristicas, fisicas y/o psicoldgicas dentro de un grupo
familiar.

De acuerdo a otras perspectivas el concepto de cromosoma se puede visualizar a
profundidad permitiendo tener una mejor comprension de la composicion cromosémica. La
Organizacion Rare Commons (2021) manifiesta que

Los genes se encuentran en unas estructuras que se asemeja a hilos, llamados

cromosomas. Normalmente las personas poseen 46 cromosomas en la mayor parte de las

células, 23 de estos son heredados por el padre y los otros 23 por la madre. Los
cromosomas y los genes se componen a su vez de una molécula quimica llamada ADN

(p-1).

Durante la concepcion al realizarse las combinaciones de ADN que dan origen a un

nuevo ser, en ocasiones pueden existir desbalances genéticos que son los originarios de los



desequilibrios. Existen tres tipos de alteraciones cromosomicas que pueden derivan en el
Sindrome de Down, su origen parte desde la concepcion y el periodo de gestacion donde se
producen tales sucesos. Down Espaiia (2020) indica que:

La alteracion cromosdmica méas comun del Sindrome de Down es conocida como

Trisomia regular o libre y hace referencia a que la alteracion genética se origin6 justo en

la reproduccion celular del cromosoma 21 del 6vulo o del espermatozoide. No

permitiendo asi el proceso de separacion como se espera y por tal motivo algunos

gametos contienen 24 cromosomas en vez de 23 (p.6).

Esta primera alteracion cromosémica parte mucho antes del periodo de gestacion, siendo
su origen en la fecundacion, al momento del entrelazamiento celular que produce la formacion
de la carga genética del nuevo ser. Esa pequefia division que no se da en el cromosoma 21
produce la alteracion genética cargada de todas las caracteristicas correspondientes del Sindrome
de Down. Existen otros autores que definen de manera mas concreta el origen de esta anomalia
cromosoOmica, sin embargo, no dejan de lado la esencia y caracteristicas que produce la trisomia
regular.

Cuando se generan los 6vulos y espermatozoides lo hacen a partir de las células
originarias, al dividirse sus 46 cromosomas se separan en 23. Sin embargo, en ocasiones ocurre
que esta division no se da de manera correcta, en este caso la pareja cromosdmica 21 presenta el
error de no separarse y quedarse unidos. Con ello el recuento total de la célula tendria 24
cromosomas en vez de 23 y la fusion al momento de la concepcidn contaria con un total de 47
cromosomas (Infogen, 2021).

Este tipo de anomalia de acuerdo con los estudios genetistas ejecutados, es frecuente en

los diagndsticos de Sindrome de Down, no obstante, existen 2 tipos de alteraciones mas las



cuales también son consideradas como principios fundamentales al momento de otorgar el origen
de este sindrome.
Como segundo postulado se encuentra la translocacion cromosdmica que es otra de las
anomalias que puede originar el Sindrome de Down. Benitez et al. (2021) mencionan que
Una translocacion reciproca se puede dividir en equilibrada y desequilibrada. La manera
equilibrada es cuando no existe una pérdida ni unién del material cromosoémico, solo en
casos especiales existen puntos de ruptura que afecta los genes y causan efectos. Por otra
parte, una translocacion no equilibrada es aquella en donde el material cromosémico
presenta pérdidas o fusiones con otros. (p.20)

Figura 3. Traslocacion del cromosoma 21

Cromosomas #14 and #21 Las extremidades se parten y los
Cromosomas se unen en los centromeros

i I I 21
14 21 14 2 14

Fuente: Stanford Children’s heald (s.f)

centromerg

En este sentido se comprende que, en la translocacion cromosomica, el par 21 es aquel
que presenta un desequilibrio, como resultado de la ruptura y unién con otro par cromosomatico.
Cabe resaltar que diversos autores dan un concepto de translocacion cromosdmica orientada a la
carga genética que contienen los padres. Alrededor del 3-4% de las personas con Sindrome de
Down tienen células con 47 cromosomas, sin embargo, en ocasiones existe material genético

adicional del cromosoma 21 que se encuentra adherido a otro cromosoma. Esto se puede



ocasionar debido a que uno de los dos padres puede ser portador de una translocacioén
desequilibrada (Genetic and Rare Diseases Information Center, 2018).

Como ultima alteracion cromosomica presente dentro del Sindrome de Down se
encuentra el mosaicismo el cual es la generalizacion o mezcla de varios elementos genéticos los
cuales pueden desencadenar anomalias. Es asi como Astegiano et. al (2019) refiere que “el
mosaicismo significa una mezcla o combinacion de algunas células que presentan tres copias del
cromosoma 21. Los nifios con mosaicismo pueden poseer caracteristicas semejantes que los
infantes con Sindrome de Down” (p.2).

Figura 4. Estructura del cromosoma por mosaico

() ) @)

Fuente: Fundacion Iberoamericana Down21 (s.f)

Los caracteres antes mencionados para la definicion de lo que es el mosaicismo podrian
cambiar de acuerdo a las tedrias que buscan desglosar el significado del término. Delgado et. al
(2020) senialan que esta alteracion cromosomica “ocurre con la no-division del cromosoma 21.
Cuando esto ocurre, se presenta una combinacion de dos tipos de células. El nombre de

mosaicismo proviene del patron estilo mosaico que presentan las células™ (p.4).
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2.1.2. Caracteristicas

El Sindrome de Down cuenta con caracteristicas fisicas, psicoldgicas y sociales que
distinguen a los nifios/ as que lo padecen. Este aspecto ha permitido que en la historia se puedan
reconocer cudles han sido los casos que ayudaron a dar visibilidad al desorden genético.

En primer lugar, se encuentran las particularidades fisicas, son las mas notorias ante la
vision de otras personas, puesto que son rasgos faciales o fisioldgicos. La poblacion con
sindrome de Down puede verse y actuar de manera similar, aunque es importante destacar que
cada caso tiene sus particularidades. Generalmente, cuentan con las siguientes caracteristicas en
comun: cara aplanada en la zona de la nariz, hipotonia, hiperreflexia, ojos en forma almendrada y
rasgados hacia arriba, cuello corto, orejas pequeiias, paladar alto y estrecho, pliegue palmar,
estatura baja (Centro para el control y la prevencion de enfermedades, 2020).

Figura 5. Fisiologia del Sindrome de Down en la infancia

¢

Fuente: Centro para el control y la prevencion de enfermedades (2020)

La anatomia en ocasiones es la causante de complicaciones médicas que estan asociadas
al diagndstico. Debe sefialarse que el sindrome tiene comorbilidad con varias afecciones médicas
como problemas gastrointestinales, cardiopatias congénitas, problemas de vision, dificultad en la

articulacion de labios y lengua, por tal motivo problemas mandibulares.
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Dentro del desarrollo cognitivo, uno de los principales elementos del sindrome de Down
es la discapacidad intelectual, en donde se presenta un retraso en diversas areas. Por tal motivo es
necesario desde la infancia la estimulacion por parte de un equipo multidisciplinario que permita
el desarrollo constante del infante. Como lo indica Down Salamanca (2017) estos nifios
“presentan dificultades con el procesamiento de la informacion, en su percepcion y los elementos
procesadores que dan paso a la resolucion de situaciones especificas”. (p.1)

Tabla 1. Habilidades cognitivas en el Sindrome de Down

Habilidades Definicion

Generalizacion Los conocimientos no se generalizan de manera automatica,
por tal motivo es necesario entrenar a los infantes para que
los conocimientos sean aprendidos cuando lo necesiten.

Memoria operativa Las actividades viso-espaciales son una de las fortalezas,
siempre y cuando no existan problemas visuales de por
medio, puesto que los nifios y adultos con este sindrome
siguen de manera certera instrucciones que se realizan con
gréficos, dibujos, video o en pizarras.

Pensamiento Dentro de esta habilidad cognitiva pueden presentar un
abstracto retraso, puesto que la comprension y deduccion de ciertos
conceptos y palabras no se genera de la misma forma que una
persona “regular”, Necesitan de estimulos que les permitan
evocar los recuerdos para poder comprender el significado de

las cosas.

Fuente: Fundacion Iberoamericana Down21 (2017)

2.1.3. Factores de riesgo asociados

Las causas por las cuales actualmente se producen ciertos padecimientos médicos pueden
ser reveladas desde el periodo de gestacion, por consecuente su temprana deteccion permite un
mejor diagnostico y afrontamiento por parte de las familias al recibir un nuevo integrante con

alguna discapacidad. Existen diversas teorias que se han desarrollado en torno a la etiologia del
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Sindrome de Down, son varios postulados que guian hacia los padres como principales causantes
de la produccion de esta alteracion, sin embargo, actualmente se conoce que el sindrome es
multicausal.

Tabla 2. Factores de riesgo sobresalientes del Sindrome de Down

Factores Caracteristicas

Antecedentes familiares Existen antecedentes familiares que pueden seguir un patrén
dominante o recesivo. Existen alteraciones cromosomicas
desbalanceadas que son heredadas por padres.

Consanguinidad Hace referencia a la consanguineidad entre dos personas
descendientes con un parentesco en comun por ejemplo
primos de segundo grado o mds cercano,

Edad de los padres Una madre gestante con edad avanzada es considerada como
un factor de riesgo, debido a las fallas que se pueden generar
durante la primera division celulares del feto durante el
periodo de gestacion.

En cuanto al padre, el envejecimiento es relacionado con un
deterioro dentro del ADN, lo que podria generar en la
concepcion diversas mutaciones genéticas desencadenando
alteraciones cromosdmicas.

Teratogenos Son considerados como agentes internos del cuerpo que son
dafiinos (por ejemplo, infecciones intrauterinas, deficiencia
de hierro, calcio y nutrientes, entre otros) que se presentan
durante el periodo de gestacion, y provocan alteraciones
permanentes en el desarrollo del feto

Otros factores El consumo de comidas de baja calidad nutricional, trastornos
alimenticios como obesidad y el consumo de drogas durante
el periodo de gestacion.

Fuente: Adaptacion de Abarca et. al (2018)
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En muchos paises se ha llegado a dialogar acerca de factores de riesgo como la situacion
de estrés en exceso, aspectos fisioldgicos e incluso el ambiente y como este al estar contaminado
pudiera generar las anomalias cromosomicas. Relacionado con ello Diaz et. al (2020) sefialan
que “entre los factores ambientales se incluyen aspectos como las exposiciones a toxicos
ambientales, toxinas quimicas, el uso de farmacos para el tratamiento de Trastornos mentales, el

uso de anticonceptivos orales y hormonales” (p.39).

2.1.4. Evolucion historica

El concepto de Sindrome de Down ha evolucionado a lo largo de la historia y con ello
también se han modificado las perspectivas de la sociedad, dado que el objetivo central de ciertos
paises y estados en los Ultimos afios ha consistido en generar un criterio de sensibilizacion que
permita incluir a las personas con discapacidad en diversos entornos. Esto demuestra como los
conceptos antes empleados por las personas ahora sean considerados denigrantes y
discriminatorios.

El término sindrome de Down como todo concepto se ha desarrollado de acuerdo a varias
posturas cientificas que han brindado sus aportes para enriquecerlo. Los primeros hallazgos que
caracterizan a una poblacion peculiar para la época, datan desde el siglo VII d.C ya se
distinguian a ciertos ciudadanos con algunas caracteristicas que hoy en dia son primordiales para
el diagndstico. No fue hasta el siglo XVI cuando se comenzaron a observar ciertos rasgos
faciales similares en distintas culturas los cuales fueron denominados en la época como
“mongoloides”, el hecho més sobresaliente fue la pintura que cred Sir Joshua Reynolds en donde

retratd a una madre y sus tres pequefios, uno de los infantes presentaba rasgos fisicos distintivos

(Garcia,2020).
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Posterior a estos antecedes que nos demuestran una invisibilidad y desconocimiento en
varios aspectos del Sindrome, en el siglo XIX se dieron los primeros escritos cientificos los
cuales presentaban fundamentacion tedrica sobresaliente para la época, fue el médico britanico
John Langdon Down quien en 1866 concibi6 a las personas con un trastorno genético como seres
poco evolucionados que presentaban un retraso en varias areas y contaban con un aspecto fisico
semejante al mongoloide.

Cabe resaltar que las ideas de Langdon eran bastante avanzadas y revolucionarias para el
tiempo en el que se encontraba, hoy en dia seria inconcebible realizar un juicio de valor hacia
una persona solo basandose en su apariencia fisica como lo hizo el doctor con las personas con
Sindrome de Down. Sin embargo, gracias a él se conté con mas apertura para las investigaciones
futuras que permitieron ampliar el tema hasta tener una concepcién completa de su significado,
ademads que otorgo su Apellido al Sindrome que hoy conocemos.

Después de este suceso existid otro autor el cual pudo brindarle el significado
correspondiente, generando asi el concepto que estaria basado en la causa que lo genera. Es de
esta manera como Ramirez et. al (2020) indican que

En el afio de 1958 fue el médico genetista Jeromé Lejuene quien después de varios

estudios acerca de los cromosomas en personas con discapacidad intelectual y

caracteristicas similares, pudo notar ciertas alteraciones en el par 21, generando de esta

manera el Sindrome (p.276).

El sindrome de Down ha atravesado por un sin nimero de momentos que han sido vitales
para su exposicion ante la sociedad no fue sino hasta que los autores mencionados permitieron
que se abordara a profundidad la tematica, pero sobre todo brindaron pautas especificas para que

las familias puedan tener un punto de partida para la deteccion y diagndstico temprano.
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2.2. Capitulo II: Estrategias de afrontamiento

Una de las autoras que utiliza el término de afrontamiento en su teoria de la adaptacion es
Callista (como se citdé en Martinez y Gomez, 2017). En sus trabajos plantea que “el
desenvolvimiento facilita la adaptacion, y define el proceso como modos innatos o adquiridos de
actuar ante los cambios producidos en el entorno” (p.6). Dentro de este marco Merle H. Mishel
(como se citd en Martinez y Gémez, 2017), defiende que “el afrontamiento se produce de dos
modos, y tiene como resultado la adaptacion. Esta serd en funcion de si la incertidumbre se
valora como un peligro o como una oportunidad”. (p.6)

Posterior a los conceptos anteriormente mencionados, Wiener y Doddy (como se citd en
Martinez y Gomez, 2017) describen que:

Un proceso variable y dindmico que se entiende como un compendio de estrategias

empleadas para manejar la alteracion, tratar de aislar respuestas especificas a un

acontecimiento que se vive con la complejidad del contexto vital, o asignar etiquetas de
valor (p. €j., bueno 0 malo) a los comportamientos de respuesta que se describen

colectivamente al problema. (p.7)

El primer punto para el planteamiento de una estrategia de afrontamiento es identificar
una situacion que genere disconformidad, para posterior permitir que la persona pueda auto
observar su realidad sin juzgarla ni minimizarla. Por tal motivo, existen aportaciones
significativas y amplias que permiten una mejor comprension de la conceptualizacion y
caracteristicas del mismo. Es por esa por esa razon que Matalinares et. al (como se cit6 en
Falconez & Urguilez, 2021). Sefiala la preexistencia de diversas formas de afrontar situaciones,

las cuales se dividen en afrontamiento activo y afrontamiento demorado.
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Tabla 3. Formas de afrontar situaciones

Afrontamiento Concepto

Activo Trata sobre las acciones directas que se toman para poder cambiar
la situacion.

Demorado Esté dirigido a buscar la oportunidad adecuada para actuar de
manera no apresurada.

Fuente: Falconez & Urguilez (2021)

En las etapas del desarrollo de un infante existen diferentes situaciones por los cuales
atraviesan los padres cuidadores que les permite solventar ciertos obstaculos en las areas que
integran al nifio. Cuando la atencion es brindada hacia una persona con discapacidad se deben
tener presente las implicaciones que esto conlleva, es asi como aparecen estrategias de
afrontamiento que posibilita ir superando las dificultades que empiezan a enfrentar.

Lazarus y Folkman en su modelo transaccional (como se cité en Tafur y Aguilar, 2019)
abordan que:

Aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se

desarrollan para manejar, las demandas especificas externas y/o internas que son

evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo, siendo asi que

cada uno va experimentando de acuerdo a las vivencias diarias. (p.28)

El postulado va entrelazando con el esfuerzo que realizan los padres cuidadores
diariamente para orientar, guiar y precautelar las necesidades que los infantes con sindrome de
Down requieren. La situacién modifica el contexto afectivo y por consecuente se presentan
reacciones emocionales que inciden de manera significativa en la estabilidad no solo de la pareja

sino de todo el sistema familiar. A pesar de que cada uno reacciona y afronta la situacion de
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manera diferente, dependiendo de sus habilidades y experiencias, muchos de los sentimientos
tienden a ser semejantes. (Villavicencio et. al 2018 como se citd en Lascano, 2021)

La respuesta de reaccion representa en la familia un mecanismo el cual permite vincular
la experiencia vivida con la perspectiva y emocidn que le produjo tal suceso. En el caso del
cuidado de infantes, este afrontamiento a los eventos cotidianos debe realizarse de una manera
mas adaptativa para lograr el 6ptimo desarrollo y evitar complicaciones a futuro. Segiin Carver y
Connor-Smith (Citado en Meléndez et. al, 2020) mencionan que:

Se debe tener en cuenta que no siempre se ha encontrado una relacion clara entre el

afrontamiento y la adaptabilidad ya que estas relaciones pueden estar moderadas por la

naturaleza, la duracién y el contexto. (p.17)

Con base en lo mencionado se deduce que las estrategias de afrontamiento se componen
por diversos factores que lo anteceden. Por esa razon se debe tener en consideracion que son un
buen mecanismo para hacer frente a situaciones complicadas, sin embargo, no garantizan la
adaptabilidad de la persona al medio, puesto que existen otros elementos que deben ser

considerados también.

2.2.1. Tipos de estrategias

De acuerdo a los tipos de estrategias de afrontamiento Canseco (2020) contempla que:
se consideran esfuerzos conductuales y cognitivos que estan continuamente en cambio
para resolver demandas, y se clasifican en tres conceptual, cognitivo y afectivo. El
primero es enfocado al problema donde la persona busca enfrentar el agente estresor que
estd ocurriendo en el momento, todo se da mediante la busqueda de formas para la
resolucion de conflictos; el segundo es enfocado a la emocion la cual facilita la

aceptacion de una situacion estresante. (p.133)
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Cada autor tiene su respectivo punto de vista al momento de interpretar y categorizar la

clasificacion de las estrategias de afrontamiento existentes, esto se debe a que a lo largo del

tiempo han existido diversos cambios en la forma de percibir situaciones complejas. Lazarus y

Folkman (citado en Lopez, 2021) en sus instrumentos “Ways of Coping Questionnaire” detallan

las 8 dimensiones de los tipos de afrontamiento mas significativos, que componen distintas areas

de la integridad personal.

Tabla 4. Tipos de afrontamiento al estrés

Tipos de afrontamiento
al estrés

Confrontacion

Distanciamiento

Autocontrol

Busqueda de apoyo social

Aceptar la responsabilidad

Reevaluacion positiva

Escape/ evitacion

Planificacion de solucidon
de problemas

Concepto

Trata de esfuerzos que pretenden modificar la situacion.

Comportamiento de olvido, como si nada hubiera ocurrido.

Conservar los problemas para si mismos.

Consiste en la busqueda de una red de apoyo que proporcione
ayuda, consejo, informacion de un amigo, familiar o profesional.

La persona se culpabiliza o critica a si misma creyendo que es
quien ocasiono el problema

Se enfoca en el crecimiento personal

Pueden ser acciones como beber, fumar, usar drogas que
incrementan o reducen el bienestar fisico.

Se trata de la organizacion de un plan de accion con el fin de
manejar la situacion o solucionar el problema

Fuente: Lopez (2021)

Posterior a este planteamiento se gener6 una reestructuracion para la escala COPE

Inventory de 1989 de los tipos de afrontamiento. En esta recategorizacion las 8 escalas se
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adaptaron a 14 creando asi una descripcion mas sintetizada de cada una, asi mismo se agregaron
nuevas areas como humor, religion, negacion, uso de sustancias, apoyo instrumental, entre otras.
Las dimensiones que permanecieron fueron remplazadas en sus abreviaturas denominandose de

manera diferente.

Tabla 5. Tipos de afrontamiento agregados en la escala COPE Inventory de 1989

Tipos de afrontamiento Concepto
al estrés

La idea es buscar comprension y afecto en otras personas que

Apoyo emocional permitan dar solucion al problema.

Implica la expresion de todos los sentimientos que la situacion

Desahogo produjo en el individuo y de esta manera eliminar las emociones
negativas.
Religién Refugio espiritual y afectivo, en el 0}12}1 se deposita la esperanza
en creencias religiosas.
Humor Se realiza bromas con relacion al estresor para quitarle
importancia.
. . Darse cuenta de los limites que tiene la persona para manejar la
Autoinculpacion

situacion utilizando formas de culpabilizacion.

Fuente: Lopez (2021)

Esta reestructuracion del COPE Inventory permitio describir de manera adecuada en
algunos estudios, cuales son las estrategias con mayor prevalencia en los padres cuidadores. Es
asi como Villavicencio y Lopez (2019) es su investigacion sefialan que “los afrontamientos
centrados en el problema permiten a los padres abordar el diagnostico de su hijo directa y
estratégicamente. Mientras que algunos valores familiares y estrictos roles de género intervienen

en el uso del afrontamiento religioso, el apoyo emocional y la negacion”. (p.1)

2.3. Padres cuidadores

Algunas definiciones varian su concepto de acuerdo a los postulados que presentan, este

es el caso de la palabra padres y cuidadores, aunque varios textos lo muestran como uno en el
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contexto cotidiano, otros apartados lo colocan como algo totalmente distante. Bello et. al (2019)
definen que un cuidador es:

Aquella persona o personas que son responsables de cuidar a un individuo el cual no se

encuentra en la capacidad de hacerlo por si mismo, es una persona dependiente que

necesita de ayuda para poder realizar sus actividades diarias y satisfacer sus necesidades

(p.286).

Por otro lado, Lalén y Urbano (2017) conceptualizan al cuidador como “aquella persona
que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, que le dificulta o impide el
desarrollo normal de sus actividades vitales o sus relaciones sociales” (p.51). Lo propuesto no se
aleja del rol que cumple un padre durante todo el proceso evolutivo de sus hijos, dado que ellos
son quienes brindan el apoyo en diversas areas necesarias para que los nifios/as puedan ir
adquiriendo aprendizajes que les permitan reproducir situaciones futuras en 0ptimas condiciones.

Para (Rueda, 2020). Existen tres caracteristicas esenciales que demuestran el papel que
tiene los padres dentro del desarrollo de sus hijos, la primera situacion explica que ellos son los
unicos que tiene una conexion socio-emocional de apego que otra persona no va a tener ni
reemplazar, la segunda razon es el aprendizaje que puede tener el nifio/a por parte de sus
progenitores, dado que son la primera fuente en indicar diversas formas de como son algunas
situaciones o hechos, y como ultimo punto se encuentran las interacciones sociales.

El rol que cumplen los padres — cuidadores contienen diversas funciones a mas de
precautelar la salud e integridad de los infantes, puesto que son la fuente directa de ensefianza-
aprendizaje en cada una de las etapas por las cuales atraviesan. Es por tal motivo que el tiempo

empleado para su cuidado no culmina cuando los hijos se independizan.
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2.2.2. Cuidadores de nifnios con Sindrome de Down

Cada persona que tiene bajo su responsabilidad a nifios con sindrome de Down visualiza
sus cuidados de diversas maneras, no siempre la realidad de una familia va a hacer la misma para
todos, quizas en algunos casos dependera de elementos externos que garanticen el bienestar de la
persona con discapacidad. Con los infantes que presentan este diagnostico los cuidados deben
proceder de una forma particular y en ocasiones se tendrd que acudir a otros recursos
profesionales para poder brindar el apoyo que necesiten. La duda que surge de este
planteamiento radica en como se evidencia el rol de los padres cuidadores teniendo un hijo con
discapacidad dentro del entorno familiar.

En funcion de lo planteado la llegada de un hijo con sindrome de Down en primera
instancia resulta doloroso, puesto que los padres no cuentan con la informacidon necesaria para
poder sobrellevar el diagnéstico, asi mismo el estado de salud es una constante preocupacion,
dado que existen varias comorbilidades médicas. Es por eso que considerar un desgaste por parte
de las personas que estan en todo este proceso no es una idea alejada de la realidad, es asi como
Rueda (2020) interpreta que:

La significancia propia de una persona llega hacer una experiencia, de las mas

importantes. Cuando se refleja una patologia como un suceso que conlleva pérdidas de

dinero, tiempo y afecto, el sentimiento de inutilidad o no saber qué hacer puede ser

mayor y llenar a estos personajes de angustia, soledad y tristeza (p.19)

El diagndstico representa un acoplamiento a un entorno para el cual no estd preparado
ningln individuo, en muchos de los casos son diversos elementos e informacion acerca de ese
nuevo ser que son dificiles de comprender y asimilar, sin embargo, la adaptacion debe ser de

manera inmediata para poder brindar los cuidados que el nuevo hijo necesita.
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Serrano (2019) especifica que:

Los Sentimientos y sensaciones habituales que una persona experimenta al conocer de

primera mano que su hijo se sale de aquellos pardmetros considerados como ideales bajo

su propio criterio individual, pero también social y cultural. Todas las familias receptoras
de hijos con discapacidades de diversas etiologias declaran que se han visto en la
necesidad de afrontar un primer momento de shock inicial a causa de la imprevista

llegada de la discapacidad en uno de los seres mas queridos. (p.3)

El criterio individual de los padres acerca de su nuevo hijo debe ser modificado y
estructurado en diferentes niveles, puesto que seran los contextos en los cuales a futuro el nifio se
desenvuelva. Se plantea entonces diversas interrogantes por parte de los padres que van
surgiendo a medida que las etapas del desarrollo comienzan su curso, el principal
cuestionamiento radica en el alcance de ciertas habilidades que los nifios denominados
“normales” logran de acuerdo a su edad cronologica. Esto genera preocupacion, desequilibrio y
estrés, dado que aspectos previamente estables serdn puesto a prueba todos los dias. Es por ese
motivo que para Wilson (citado en Béez et. al, 2020)

Dentro de la crianza de un hijo/a con Sindrome de Down el dinamismo que existe entre el

quehacer emocional, psicologico y social de sus familias, se refleja en las experiencias

obtenidas, considerandose como un ciimulo de asociaciones con sus sentidos,
concepciones autosuficientes de todos los objetos que les rodea y sobre todo del

conocimiento que se les ha ido consolidando con el pasar del tiempo. (p.5)

Las experiencias por las que atraviesan los padres-cuidadores se ven reflejadas en las

respuestas que tienen ante diversas situaciones por las cuales han atravesado previamente. Su
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cotidianidad recae en un constante aprendizaje que en ocasiones como lo sefala el apartado

anterior, ponen a prueba sus concepciones del contexto que les rodea.

2.4. Correlacion entre las estrategias de afrontamiento y los padres cuidadores

La correlacion que existe entre la variable de padres cuidadores y estrategias de
afrontamiento es que el rol que cumplen al estar al cuidado de sus hijos permite que entren en
accion mecanismos para sobrellevar en este caso el diagndstico y desarrollo de los nifios/as.
Algunas situaciones por las cuales se atraviesan demandan un desgaste fisico, cognitivo y
motivacional, puesto que las adaptaciones que requieren para sus hijos tienen la finalidad de que
los infantes evolucionen de una manera mas cercana al crecimiento regular, para asi poder evitar
cualquier proceso discriminatorio o de segregacion que puedan presentar en cualquier entorno.

Felipe & Ledn del Barco (citado en Villavicencio, 2020) sostienen que “la estrategia de
afrontamiento, ademas de una predisposicion personal ante unos hechos permiten que los padres
de nifios con discapacidad utilizan mecanismos con efectos diversos sobre su bienestar

psicologico y su salud”. (p.61)

El fin ultimo de las estrategias de afrontamiento para los padres que tiene hijos con
Sindrome de Down, no solo es precautelar su salud mental sino su equilibrio integral. De la
misma manera buscan un balance de manera equitativa entre el desgaste que se hace presente al
momento de ejercer el cuidado a los hijos y las diversas actividades que ellos tiene que ejecutar,
teniendo en cuenta que cuidado no solo hace referencia a abastecer y cubrir necesidades basicas,
sino impartir de manera constante ensefianzas que a posteriori los hijos pondran en practica.

Siempre que un miembro de familia padece de una enfermedad ya sea momentanea o

duradera, la responsabilidad recae en la persona que esta bajo su tutela como es el caso de los
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padres, quienes asumen el rol cuidador principal y sobre el cual descansa la mayor
responsabilidad de la tarea. (Valdés et al,2019)

Todas estas etapas de cambio, reajuste y aceptacion suceden frente a la realidad que
atraviesa la familia con el pequeio, es por ello que se considera importante tomar en cuenta
ciertas herramientas que pueden ejecutar un mejor estilo de vida. En otras palabras, los estilos de
afrontamiento son los procesos concretos que se utilizan en cada contexto y pueden ser altamente
cambiantes dependiendo de las situaciones desencadenantes, mientras que Sandin et al., (1995)
consideran que los estilos de afrontamiento son disposiciones generales que llevan a la persona a
pensar y actuar de forma mas o menos estable ante diferentes situaciones. (Citado en Felipe &
Leon, 2010).

Dentro de la poblacion con Sindrome de Down las estrategias de afrontamiento de mayor
utilizacion en los padres cuidadores han sido diversas, toda esta informacion se ha visto
plasmada en algunos estudios realizados en la actualidad, tal es el caso de Rodriguez de
Castillejo (2018) quien en su trabajo menciono que “dentro del cuestionario COPE se encontro
que la estrategia mas utilizada en ambos padres fue la de planificacion, aceptacion, contencion al
afrontamiento y busqueda de soluciones instrumentales; mientras se evidencio un menor uso en
la busqueda de soluciones emocionales y desentendimiento conductual” (p.22)

En todo caso los mecanismos de mayor utilizacion por parte de los padres son aquellos
que estan centrados en el problema, mientras que dentro de este estudio se demuestra que los

mecanismos centrados en la emocion tienen poca acogida.
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I1I. Metodologia

3.1. Hipatesis o supuestos

HI1: Los padres cuidadores presentan una mayor prevalencia en el uso de estrategias de

afrontamiento de tipo positivo.

3.2. Marco metodolégico

El estudio propuesto presenta un anélisis de contenido con un enfoque cuantitativo que
permitié emplear herramientas de andlisis matematico y estadistico con la finalidad de describir,
explicar y predecir fenomenos mediante la reproduccion de datos numéricos. Abad (2020)
indico que este encuadre “consiste en crear categorias y clasificar los datos presentes, acorde
con dichas jerarquias codificadas que permite reducir y ordenar la informacion obtenida
asignandole un dato numérico” (p.1).

La investigacion buscé recopilar datos con base en el test psicométrico aplicado, para
discernir los resultados del reactivo con las respectivas tablas estadisticas obtenidas que permitid
tener una mayor clarificacion de las estrategias de afrontamiento mas usadas por los padres
cuidadores. El estudio fue de tipo descriptivo, puesto que tinicamente se pretendio indagar de
manera independiente sobre los conceptos o las variables de la teméatica planteada. En esa
misma linea el estudio es de corte transversal, puesto que se recolectaron los datos en un
momento especifico, que es el periodo lectivo octubre 2021-febrero 2022.

Es importante acotar la prueba que se utilizo para la recoleccion de la muestra. Estuvo
presente el test Cuestionario Estrategias de Afrontamiento version Brief 28 el cual es un
cuestionario multidimensional, que tiene el objetivo de evaluar las diferentes formas de

respuesta. Consta de 28 items y 14 subescalas, cada una de estas con dos items. Todos los items
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del COPE-28 tienen opcidn de respuesta de tipo Likert que va desde 0 a 3. Y su finalidad es
proporcionar una medida breve de afrontamiento, tomando en cuenta las diversas respuestas de
las personas, que se pueden efectuar de manera efectiva o ineficaz. La validacion del test en
Latinoamérica se realiz6é en Colombia y los resultados obtenidos a través de esta investigacion
fue un alfa de Cronbach de 73 (Huamani y Paredes, 2018).

Como resultado el procesamiento de analisis de datos que estableci6 la prevalencia se
efectud en medida del programa SPSS (Startical Product and Service Solutions). En otras
palabras, Ayala (2020), “menciona que es un programa estadistico que tiene la capacidad de
trabajar con unas bases de datos de gran tamafio, permitiendo la recodificacion de las variables y

registros seguin las necesidades” (p.15).

3.3. Poblacion y muestra

Por lo que se refiere a la poblacion empleada para este estudio se contd con un total de
29 padres cuidadores que se encuentran vinculados al centro de Desarrollo Integral para las
personas con Sindrome de Down (CEDIN DOWN), perteneciente a la Fundacion de
Neurodesarrollo Huiracocha Tutivén. La finalidad del centro es brindar una atencion a los nifios/
nifas y adolescentes que presentan Sindrome de Down, creando asi un espacio diverso que les
permita su evolucion en las dreas que presentan deficiencia.

En relacion con la muestra empleada se procedio a utilizar un muestreo no probabilistico
por conveniencia, visto que se considerd elegir un segmento de la poblacion que cumpliera con
las caracteristicas que el estudio requeria, partiendo de este modo de la seleccion del rango de
edad de los nifos que asisten al centro, estableciéndose como base los infantes desde los 6

meses hasta los 10 afios. Posterior a ello la conveniencia se ejecutd por la cercania entrelazada a
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una de las autoras de esta investigacion, por consiguiente, la directiva aprobo la realizacion del
proyecto dentro de sus instalaciones.

La fundamentacion de la muestra partié desde la categorizacion de diversos criterios que
permitieron que la poblacion se adapte de mejor manera a la investigacion planteada. Como
primer punto se contd con los criterios de exclusion los cuales permitieron discernir la
participacion dentro del estudio de ciertos padres cuidadores, uno de los parametros a considerar
fue el diagnostico de los nifios, todos aquello que contaban con algun trastorno comorbido al
Sindrome de Down quedaron excluidos de la investigacion debido a que no tenia cercania con
los datos que se pretendi6 obtener. Al mismo tiempo se identificd como excluyente el criterio
relacionado con la edad de los nifios, puesto que la base como se menciond anteriormente parte
de la infancia y algunos individuos que asisten al centro cursan su adolescencia y juventud.

Dentro de este orden de ideas como segundo punto se establecio los criterios de
inclusion relacionados con la muestra que participo en el estudio, es asi como se incorpor6 en el
proyecto a todos los padres de hijos con diagnostico de Sindrome de Down o trisomia regular
sin comorbilidad con otra afeccién médica, asi mismo en este sentido se comprendio a los
padres de los nifios con edades entre los 7 meses y 12 afios de edad.

Para dar por concluido la muestra con fundamento en lo planteado se delimit6 a 23
padres cuidadores los cuales tienen hijos con diagnostico de Sindrome de Down o Trisomia
Regular. En esta muestra se llevo a cabo con todos los criterios bioéticos considerando
asentimientos y consentimientos informados tales como lo dictan los protocolos internacionales
de investigacion, estos datos serdn procesados de forma confidencial buscando proteger la

identidad de los participantes que formaron parte de esta investigacion.
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IV. Resultados
4.1. Descripcion de los datos producidos

El instrumento de evaluacion fue aplicado a un total de 23 sujetos, quienes son padres
cuidadores de nifios con Sindrome de Down, cumpliendo con los criterios de inclusion de la
presente investigacion. Cada participante contd con el acompafiamiento de la evaluadora, quien
estuvo a la disposicion para responder dudas y comentarios, y confirmar que todos y cada uno de
los items del instrumento fueran respondidos. La aplicacion del cuestionario se dio dentro de las

instalaciones de la fundacion Huiracocha Tutivén.

4.2. Presentacion de los resultados descriptivos

Se presentan a continuacion los resultados obtenidos en la investigacion, considerando
las estrategias de afrontamiento que contempla el instrumento seleccionado. Es asi como se
determinard si es empleada en una medida baja, media o alta por los participantes.

Figura 6. Estrategias empleadas con una frecuencia Alta.
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En este grafico se observan los porcentajes de las estrategias usadas por los sujetos con un
rango alto. Se identifica en primer lugar una focalizacion en la resolucion del problema que son
positivas para el individuo. EI mayor porcentaje se visualiza es la aceptacion con un 65.2%,
seguida del afrontamiento activo y la religion usadas con una frecuencia alta por un 60.9%.
Posterior se encuentra la reevaluacion positiva con un 52.2%, y planificacion con una medida alta
de un 47.8%. El apoyo social muestra una prevalencia de 43.5%, mientras que el area emocional
un 39.1%. Por su parte el desahogo y la autodistraccion son usadas por un 17.4% de la muestra, y
el humor por un 13%. Finalmente, los mecanismos que no se focalizan en la resolucion del
problema, se muestran con indice bajo, estas son autoinculpacién y negaciéon con un 8.7%,

desconexion con un 4.3% y uso de sustancias en un 0% de los sujetos evaluados.

Figura 7. Estrategias empleadas con una frecuencia Media

En este grafico se observan los porcentajes con los que los participantes emplean las

habilidades de afrontamiento con una frecuencia media. Se evidencia una mayor prevalencia en la
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autodistraccion y autoinculpacion, empleadas ambas por un 56.5%. La planificacion y el humor,
se ubican ambas con un 52.2%. En tercer lugar, con un 39.1% se encuentran el apoyo social, la
reevaluacion positiva y el desahogo, seguido del afrontamiento activo y apoyo emocional, las
cuales son empleadas en un rango medio por un 34.8%. La aceptacion es usada por el 30.4%,
mientras que la religion y la negacidn son reportadas por el 21.7% de los sujetos. Para concluir las
estrategias que son empleadas con puntaje medio por el menor porcentaje de participantes son la
desconexion con un 8.7% y el uso de sustancias con un 0%.

Figura 8. Estrategias empleadas con una frecuencia Baja.

100
90
80
70
60
50
40
30
20

En este grafico se visualiza la prevalencia las estrategias de afrontamiento usadas con
reiteracion. Los mecanismos que tienen mayor porcentaje son aquellos que no estan focalizados
en la resolucion de la situacion o problema, siendo el uso de sustancias en un 100% de los sujetos,
seguido de un 87% que reporta bajo uso de la desconexion, luego un 69.6% refiere bajo empleo
de la negacion y en tltimo lugar un 34.8% expresa usar con una frecuencia baja la autoinculpacion.

Con respecto a lo focalizado en la resolucion del problema, se evidencia que el mayor puntaje lo
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obtuvo el desahogo con un 43.5%, seguido del humor con el 34.8%, luego el apoyo emocional con
un 26.1%, con un 17.4% se encuentran el apoyo social y la religion, la reevaluacion positiva con
un 8.7%, y el afrontamiento activo y la aceptacioén son poco empleadas por un 4.3%, para terminar

con poca incidencia se encuentra la planificacion.

Figura 9. Resultados de la Estrategia Afrontamiento Activo

Bajo Medio Alto

Se evidencia que el 60,9% de la muestra emplea el afrontamiento activo con alta
frecuencia, seguido de un 34,8% que lo utiliza con un rango medio, y s6lo un 4% usa este

recurso de manera baja.
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Figura 10. Resultados de la Estrategia Planificacion

Bajo Medio Alto

Se observa en el grafico que la planificacion tiene una incidencia media a alta, con un
52,2% y 47,8% respectivamente. Ningln participante hace uso de esta estrategia con una

frecuencia baja.
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Figura 11. Resultados de la Estrategia Apoyo Emocional

Bajo Medio Alto

El apoyo emocional es ejecutado en una medida alta por el mayor porcentaje de la
muestra, siendo un 39,1%, posterior a ello es utilizada en un 34,8%, y con una frecuencia baja es

utilizada por un 26,1% de los participantes.
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Figura 12. Resultados de la Estrategia Apoyo Social

Bajo Medio Alto

En esta figura se evidencian los resultados del Apoyo social, la cual es aplicada por un
alto rango con 43,5%, en segundo lugar, se usa con una frecuencia media por un 39,1% y para se

concluye con una puntuacion baja de 17,4%.
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Figura 13. Resultados de la Estrategia Religion

Bajo Medio Alto

Con relacion a la religion la mayor proporcion de la muestra, se especifica en un 60,9%,
mientras que un 21,7% de los participantes ocupa un rango medio, y es manejada con una

frecuencia baja del 17,4% de los padres.
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Figura 14. Resultados de la Estrategia Reevaluacion Positiva

Bajo Medio Alto

En esta figura se aprecian los resultados de la Reevaluacion positiva, la cual es recurrida
en una posicion alta por el mayor porcentaje de los participantes con un 52,2%. En segundo
lugar, este mecanismo es utilizado de manera media por un 39,1%, y por ultimo el 8.7% lo usa

con un nivel bajo.
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Figura 15. Resultados de la Estrategia Aceptacion

Bajo Medio Alto

La aceptacion es evidenciada por la mayor proporcion de la muestra con un 65,2%,
seguido de un 30,4% que recurre a esta herramienta con una asignacion media. Y en tercer lugar

solo el 4,3% la usa con un aplicacion baja.
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Figura 16. Resultados de la Estrategia Negacion

Bajo Medio Alto

En esta figura se observan los resultados de la Estrategia de negacion, la cual es
implantada con un porcentaje bajo, especificamente un 69,6%, seguido por un 21,7% que hace
uso de la misma con una reiteracion media, y para cerrar solo el 8,7% dispone de una valoracion

alta.
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Figura 17. Resultados de la Estrategia Humor

Bajo Medio Alto

Con respecto al humor se puede observar que es usada por un 52,2% de la muestra con
una calificacion media, en segundo lugar, un 34,8% la ejecuta de forma baja, y de manera alta el

13% recurre a esta estrategia.
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Figura 18. Resultados de la estrategia Autodistraccion

Bajo Medio Alto

En esta figura se observan los resultados de la Autodistraccion, que es empleada en una
valoracién media con un 56,5%, por otro lado con un 26,1% la usa un nivel bajo de la

poblacidn, seguido de aquello el 17,4% sitlia esta mecanismo con un percentil alto.
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Figura 19. Resultados de la Estrategia Autoinculpacion

Bajo Medio Alto

Con respecto a la estrategia Autoinculpacion, se puede observar que es usada con una
frecuencia media por un 56,5% de la muestra, estando en segundo lugar un 34,8% el grupo de
participantes que la usa con una frecuencia baja, y finalmente el 8,7% hace uso de esta estrategia

con una frecuencia alta.
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Figura 20. Resultados de la Estrategia Desconexion

Bajo Medio Alto

En esta figura muestran los resultados de la Desconexion, que obtuvo un portaje del 87%
con un uso bajo. Como segundo pardmetro un 8,7% desarrolla esta estrategia dentro de la media,

y un 4,3% se ubica dentro de una posicion alta.
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Figura 21. Resultados de la Estrategia Desahogo

Bajo Medio Alto

El Desahogo es colocado en un rango baja por un 43,5% de los participantes, estando en
segundo lugar con un 39,1% se ubica el grupo que recurre a este mecanismo con un nivel medio

y para concluir el 17,4% lo aplica en una medida alta.

44



Figura 22. Resultados de la Estrategia uso de sustancias
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Bajo Medio Alto

En esta figura se observan los resultados del uso de sustancia, donde el 100% de los

participantes reportaron no hacer uso de esta estrategia.

4.3. Analisis de los resultados

De los resultados obtenidos en la investigacion es importante describir cuéles son las
estrategias de afrontamiento que son mayormente utilizadas por los padres cuidadores de hijos
con sindrome de Down. Se estima en primer lugar que la herramienta empleada con mayor
frecuencia es la aceptacion, por un 65.2% de la muestra, siendo un recurso principal a la hora
afrontar situaciones complejas, especialmente cuando se trata de aspectos de salud que deben ser
atendido de forma eficiente, como puede ser el caso del cuidado de un hijo/a con este
diagnostico.

Se observa que el conjunto de estrategias de afrontamiento activo se encuentra con una
frecuencia alta de 60.2%, las cuales representan recursos adecuados para enfrentar y adaptarse

adecuadamente a las situaciones conflictivas o necesidades particulares que pueden vivir dentro
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de los cuidados y crianza de sus hijos En segundo lugar, se encuentra la religion, usada por un
60.9% de los participantes, la cual puede representar una alternativa que le otorga fe y esperanza
a estos padres para poder sobrellevar las adversidades en sus tantas responsabilidades.

Los participantes emplean con una frecuencia media la planificacion, el humor y la
reevaluacion positiva en un promedio de 52.2%. La planificacion es muy util a la hora de
enfrentar adversidades, particularmente en el caso de la crianza de nifios con sindrome de Down,
es un medio fundamental debido a que permitira tener organizacion con respecto a todas las
atenciones especializadas que deben recibir. Es humor es un mecanismo de desviacion
emocional frente al rol de cuidado por parte de los padres que permite tomar con gracia los
eventos que ocurren con los infantes en su desarrollo. Por ltimo, se menciona también la
reevaluacion positiva para afrontar situaciones estresantes, la cual tiene como finalidad ser un
reencuadre positivo de la situacion.

Se evidencia ademas el apoyo emocional y social, son las que tuvieron porcentajes mas
altos en el uso con una frecuencia baja, siendo un 26.1 % y 17.4 % respectivamente. Ambas
representar un recurso significativo que permite enfrentar dificultades de manera satisfactoria. Es
importante para un cuidador atender su propia salud fisica y emocional, lo cual garantizara en
mejor medida sus labores.

Con respecto a las estrategias negativas se pudo notar que la desconexion obtuvo un
rango bajo por parte un 87% de la muestra. Esto permite indicar que esta herramienta representa
una separacion parcial en la ejecucion de las actividades cotidianas de los padres cuidadores. A
si mismo la negacion se visualiza con un uso bajo que representa el 69.6%. Esto permite
esclarecer que esta estrategia recae en la no aceptacion de los sucesos que acontecen con

respecto al desarrollo de los hijos con Sindrome de Down.
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La autodistraccion y autoinculpacion son usadas por la media con un porcentaje de
56.5%. Estos son modos se desenfocan de los aspectos importantes de la situacion y por ende no
conllevan a que el sujeto genere alternativas de respuesta. Por otro lado, la autodistraccion
produce un bienestar efimero, mas no busca soluciones ante las adversidades, mientras que la
autoinculpacidn genera emociones negativas que complejizan aiin mas la situacion.

El desahogo se ubica en un nivel alto por un 43% de la muestra, esto se interpreta que los
cuidadores prefieren mantenerse de forma reservada frente a las situaciones que surgen con sus
hijos. Finalmente se resaltar que ningiin participante recurre al uso de sustancias como

estrategias para enfrentar su realidad en la crianza de su hijo/a con sindrome de Down.

4.4. Interpretacion de los resultados

La hipdtesis establecié un primer acercamiento ante la problematica a investigar. El
supuesto en comparacion con los resultados obtenidos se pudo contrarrestar en verdadero o falso.

HII: Los padres cuidadores presentan una mayor prevalencia en el uso de estrategias
de afrontamiento centrada en el problema.

Dentro del contraste de este supuesto se analizé los resultados obtenidos de la aplicacion
del cuestionario Cope-28. La sintesis de la figura 6 muestra como el total de la muestra (n=23)
utiliza con una frecuencia alta entre un 60 -65 % las estrategias de afrontamiento centradas en el
problema o positivas. La conclusion de la hipotesis planteada es que los padres cuidadores
gjecutan estos mecanismos en un rango alto, por tal motivo si se cumple el postulado de su uso.

V. Discusion
El presente estudio tuvo como objetivo principal analizar las estrategias de

afrontamiento que son empleadas por los padres cuidadores de nifios con sindrome de Down,
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teniendo como muestra a 23 padres pertenecientes a la Fundacion de neurodesarrollo
Huiracocha Tutivén en el periodo octubre 2021 — febrero 2022. Asi también los objetivos
especificos estuvieron direccionados a medir la prevalencia del uso de las distintas estrategias
de afrontamiento, seguido de la descripcion de las propiedades y caracteristicas de las mismas.
Es por ello que los resultados obtenidos son favorables, puesto que empatan con los objetivos

antes mencionados por lo tanto se cumple cada uno de ellos.

Se realiz6 el analisis considerando en primer lugar las formas de afrontamiento positivas
o centradas en la resolucion del problema, en los resultados se puede apreciar que son
empeladas con mayor frecuencia la religion, en un 60.9% de la muestra y la reevaluacion
positiva, en un 65.2%. Estos resultados concuerdan con lo obtenido por Lascano (2021), quien
reporta en su investigacion, realizada con una muestra de 17 padres y madres de personas con
sindrome de Down, que el 56% busca ayuda o soporte espiritual, y el 43.8% trata de mirar el
problema desde una perspectiva positiva. De la misma manera Orostegui y Sanchez (2019),
quienes trabajaron con una muestra de 6 familias donde hay un integrante adulto con un
diagnostico de sindrome de Down, puntualizan en su investigacion que el apoyo espiritual y la

reestructuracion se encuentran dentro de las estrategias mas utilizadas por sus participantes.

El apoyo emocional es aplicado con un rango bajo por un 26.1% de la muestra, y un
39,1% usa este recurso con un nivel alto. De manera similar, Medina (2020), quien trabajo con
una muestra de 30 progenitores o padres sustitutos con diagnéstico de Sindrome de Down,
refiere que un 40% de su muestra hace uso de la estrategia expresion emocional con una
frecuencia alta. Por su parte Lacano (2021), reporta en su investigacion un porcentaje mayor de
participantes que no hacen uso de estrategias centradas en el apoyo emocional, siendo un 54%

de su muestra.
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Por consiguiente, el apoyo social es utilizado con una medida alta de 43.5% y con un
promedio del 39.1% de la muestra siendo resultados similares a los obtenidos por Medina
(2020), quien evidencia que ésta es una estrategia empleada con una frecuencia alta por un 40%
de su muestra, y un 50% la usa con una frecuencia media. Asi mismo, Orostegui y Sanchez

(2019), reportan que el apoyo social fue mas utilizados por los participantes de su estudio.

Con respecto a estrategias de afrontamiento que no se centran en la solucion del
problema se pudo notar que las empleadas por una mayor proporcion de participantes son la
autodistraccion y la autoinculpacion, ejecutadas por un 56.5% de la muestra. Estos resultados
son similares a los obtenidos por Medina (2020), quien puntualiza que un 57% de su muestra
emplea la estrategia de autocritica con una frecuencia alta. Mientras que por otro lado son
resultados significativamente diferentes a los reportados por Lascano (2021), quien puntualiza
que s6lo el 6,25% de sus participantes reportaron haber sentido culpa por la situacion de sus

hijos.

Es importante también notar que la negacion obtuvo un percentil de uso bajo de 69.6%,
coincidiendo con los resultados de Lascano (2021), quien evidencia que el 75% de su muestra

ha tratado de resolver los problemas enfrentandolos y buscando informacion.

VI. Conclusiones
La presente investigacion se centrd en identificar las estrategias de afrontamiento que
son utilizadas por padres cuidadores de nifios con sindrome de Down, pertenecientes a la
Fundacion de neurodesarrollo Huiracocha Tutivén en el periodo octubre 2021 — febrero 2022.
Como objetivos especificos del proyecto en primer lugar, se pretendié medir la prevalencia del

uso de las distintas estrategias de afrontamiento al estrés, dentro de este postulado se pudo
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evidenciar en los resultados que los padre cuidadores de la muestra positivas predomina el uso

de la religion y la aceptacion, también usan el afrontamiento activo y la reevaluacion positiva.

Con una frecuencia menor, pero media emplean estrategias de planificacion y humor. Y
con una frecuencia baja hacen uso del desahogo. Por consiguiente, en el afrontamiento
inadecuadas, o que no se focalizan en la solucion del problema, se evidencia que ninguna es
usada con una frecuencia alta, mientras que con una frecuencia media recurren a la
autodistraccion y la autoinculpacion. Asi mismo es importante notar que ningin participante

recurre al uso de las drogas.

Como segundo objetivo se buscaba describir las propiedades y caracteristicas de las
estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los padres cuidadores. Con ello se puede
expresar que los participantes dentro de los mecanismos con mayor prevalencia han adquirido
diferentes recursos adecuados, a los cuales pueden recurrir dependiendo de la situacion
especifica que enfrenten. Puesto que emplean en una buena medida recursos positiva las
cuales son centradas en la resolucion del problema, y les permite enfrentar satisfactoriamente
todas las necesidades en la crianza de sus hijos.

Después del analisis de los datos recolectados se pudo constatar que la aplicacion y el
uso de algunas estrategias de afrontamiento por parte de los padres cuidadores no estaba
prevista por parte de las investigadoras, este es el caso del humor como mecanismo de
resolucion del conflicto. El cual obtuvo una frecuencia media, demostrando asi que el estigma
que se tiene sobre estos temas rompe los estereotipos creados por la sociedad y que son las
propias familias quienes progresivamente se empoderan con estos temas.

En funcion a los resultados expuestos se sugiere a la institucion donde se realiz6 el

estudio, la Fundacidn de neurodesarrollo Huiracocha Tutivén, integrar programas de
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acompanamiento a los padres cuidadores, donde se trabaje de manera particular el desarrollo de
estrategias de afrontamiento centradas en el trabajo emocional, con lo que se pueda evitar el
desarrollo de la autocritica y culpa, y se fortalezcan sus recursos para manejar sus propias
emociones y velar por su bienestar integral
VII. Recomendaciones y futuras lineas de investigacion

Se recomienda desarrollar investigaciones donde se cuente con una muestra mas amplia,
con la finalidad de obtener resultados que puedan ser generalizados a una poblacion mayor. De
la misma manera se considera importante hacer investigaciones donde se haga un andlisis de
correlacion de variables, identificando cudles son determinantes para el desarrollo de estrategias
de afrontamiento adaptativas, como por ejemplo variables sociodemograficas y otros aspectos

psicologicos.

51



Referencias bibliograficas

Abad, A. (2020, 15 de mayo). Andlisis de contenidos con enfoque cuantitativo. Universidad de
Cuenca. https://www.ucuenca.edu.ec/component/content/article/233-
espanol/investigacion/blog-de-ciencia/1599-analisis-de-contenido?Itemid=437

Abarca, H., Chavez, M., Trubnykova, M., La Serna-Infantes, J., Poterico, J. (2018). Factores de
riesgo en las enfermedades genéticas. Acta Médica, 35(1), 43-50.
http://www.scielo.org.pe/pdf/amp/v35n1/a07v35nl.pdf

Astegiano, C., Boiardi, A., Cacioli, J., Pirera, M., Rfaghelli, R., Turchetta, A., Tieri, A. (2019).
Trisomia del par XXI: Caracteristicas estomatognaticas. Portal Regional de la BVS,
29(57), 25-31. https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/biblio-1049947?1ang=es

Ayala, P. (2020). Como Realizar Un Pronostico Con Excel, Minitab o SPPSS. Obtenido de
https://repositorio.ulima.edu.pe/bitstream/handle/20.500.12724/11977/Ayala_Pr

onosticos-excel-minitab-SPSS.pdf?

Béez, J., Gallegos, M., Gudifo, P., Mantilla, M., Meza, V., Tovar, J. (2020). Experiencias de
crianza de padres y madres de hijos/as con Sindrome de Down. Unidad Internacional
SEK, Quito-Ecuador.
https://repositorio.uisek.edu.ec/bitstream/123456789/4193/1/B%C3%A1ez%20Cruz%20

Johana%20Carolina.pdf

Bello, L., Ledn, G & Coveda, M. (2019). Factores que predominan sobrecarga en el cuidador
formal e informal geridtrico con déficit de autocuidado. Universidad y Sociedad, 11(5),
385-395. http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S2218-

36202019000500385

52


https://repositorio.ulima.edu.pe/bitstream/handle/20.500.12724/11977/Ayala_Pronosticos-excel-minitab-SPSS.pdf
https://repositorio.ulima.edu.pe/bitstream/handle/20.500.12724/11977/Ayala_Pronosticos-excel-minitab-SPSS.pdf

Benitez, J., Gonzalez, A., Malats, N., Osorio, A., Robledo, M., Rodriguez, S., Urioste, M.
(2021). Glosario de Genética. Traslocacion Reciproca. Fundacion Instituto Roche.
https://www.institutoroche.es/recursos/glosario/Translocaci%C3%B3n+rec%C3%ADpro
ca

Berretti, M. (2017). La genética en 100 preguntas. Ediciones Nowtilus, S.L.
https://es.scribd.com/read/361817119/La-genetica-en-100-preguntas#

Castillo, C. (2020). Estrés Oxidativo en Sindrome de Down. TheraPeia. Estudios y propuestas en
ciencias de la Salud, (13), 111-140.
https://revistas.ucv.es/index.php/therapeia/article/view/742

Canseco, N. (2020). Comprendiendo los niveles de ansiedad y los estilos de afrontamiento en
padres con hijos con TEA. Understanding anxiety levels and coping styles in parents of
children with ASD, (12), 1-7. https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=7770607

Centro de Neurodesarrollo Huiracocha Tutivén (2001). Recopilado de:
https://site.neurodesarrollohuiracocha.com/inicio

Centro para el control y la prevencion de Enfermedades. (2020, 23 de octubre). Informacion
sobre el Sindrome de Down.

https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/birthdefects/downsyndrome.html

Comision Europea. (2021). Comunicacion de la comision al parlamento europeo, al consejo, al
comité economico y social europeo y al comité de las regiones. (COM, 2021,101).
observatoriodeladiscapacidad.info/estrategia-sobre-los-derechos-de-las-personas-con-
discapacidad-para-2021-2030/

Diaz, D., Torres, 1., Arango, A., Manrique, R., Gallo, J. (2020) Aspectos gendmicos,

transcriptomicos y del diagnostico en el Sindrome de Down. Medigraphic, 24(1),

53


https://revistas.ucv.es/index.php/therapeia/article/view/742

37-56. https://www.medigraphic.com/cgi-bin/new/resumen.cgi?IDARTICULO=93441

Departamento de Salud y Servicios Humanos (2006). ;Queé significa ser padres? guia para
ayudarles a tener éxito como padres y madres de familia.
https://www.nichd.nih.gov/sites/default/files/publications/pubs/documents/que significa
ser_padres_espanol.pdf

Delgado, A., Reyna, M., Murillo, V., Lépez, A., Rodriguez, O., Gomez, G., Luengo, J., Reyes,
H. (2020, 20 de enero) Manejo odontologico en paciente con Sindrome de Down.
ResearchGate. https://www.researchgate.net/publication/338700998 Manejo odontologic
o_en_paciente _con Sindrome de Down

Down Espaiia. (2020). EI Sindrome de Down hoy: dirigido a familias y profesionales. Editorial
Down Esparia. http://riberdis.cedd.net/handle/11181/5997

Down Salamanca. (2017, 16 de julio). Caracteristicas del Sindrome de Down.
https://downsalamanca.es/?page 1d=270#

Fundacion Iberoamericana Down21. (2017). Caracteristicas fisicas y cognitivas en nifios con
Sindrome de Down. Revista Virtual Sindrome de Down. https://www.down21.org/revista-
virtual/1736-revista-virtual-2017/revista-virtual-sindrome-de-down-octubre-2017-n-
197.html

Fundacion Iberoamericana Down21. (s.f). Sindrome de Down Mosaicismo. [imagen de resefia]
Down21.org. https://www.down21.org/informacion-basica/76-que-es-el-sindrome-de-
down/126-sindrome-de-down-mosaico.html

Garcia, S. (2020). Sindrome de Down: Esos eternos nifios. [Tesis de grado, Universidad de

Leodn]. Buleria Biblioteca.https://buleria.unileon.es/handle/10612/13230

54


https://www.nichd.nih.gov/sites/default/files/publications/pubs/documents/que_significa_ser_padres_espanol.pdf
https://www.nichd.nih.gov/sites/default/files/publications/pubs/documents/que_significa_ser_padres_espanol.pdf
http://riberdis.cedd.net/handle/11181/5997
https://buleria.unileon.es/handle/10612/13230

Gonzaéles, V. (2018). ;Es nifio o es nifia? Los cromosomas no lo determinan del todo. [Imagen
de archivo]. Muy interesante.es. https://www.muyinteresante.es/ciencia/articulo/es-nino-
0-es-nina-los-cromosomas-no-lo-determinan-todo-661545037598

Huamani, J & Paredes, C. (2018). Estrés y estrategias de afrontamiento: Estudio en familiares de
pacientes con cancer en la ciudad de Lima, 2018.

Infogen. (2021, 22 de agosto). Sindrome de Down o Trisomia 21.
https://infogen.org.mx/trisomia-2 1-sindrome-de-down/

Lascano, A. (2021). Estrategias de afrontamiento en los padres ante el diagnostico de Sindrome
de Down. [Informe de investigacion de posgrado, Universidad Politécnica Salesiana].
Repositorio Institucional Universidad Politécnica Salesiana.
http://dspace.ups.edu.ec/handle/123456789/20419

La Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe. (2020). Personas con discapacidad y
sus derechos frente a la pandemia de COVID-9: que nadie se quede atras. (CEPAL,
2020a y 2020b, CEPAL/OPS,2020). https://www.cepal.org/fr/node/53184

Loépez M. (2021). Analisis documental de las estrategias de afrontamiento de familias con hijos
con Sindrome de Down. [ Investigacion de grado, Universidad del Azuay]. Repositorio
integrado a la Red de Repositorios de Acceso Abierto del Ecuador.
https://dspace.uazuay.edu.ec/handle/datos/11489

Medina, M. (2020). Estrategias de afrontamiento y bienestar psicologico en padres con hijos
afectado con sindrome de Down en distintas instituciones de la ciudad de La Paz. [Tesis
de Grado]. Repositorio institucional Universidad Mayor San Andrés.
https://repositorio.umsa.bo/bitstream/handle/123456789/24995/T-

1288.pdf?sequence=1&isAllowed=y

55


https://www.cepal.org/fr/node/53184
https://repositorio.umsa.bo/bitstream/handle/123456789/24995/T-1288.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://repositorio.umsa.bo/bitstream/handle/123456789/24995/T-1288.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Meléndez, J., Delhom, 1. y Satorres, E. (2020). Las estrategas de afrontamiento relacion con la
integridad y la desesperacion en adultos mayores. Elsevier, 26(1).
10.1016/j.anyes.2019.12.003

National Human Genome. (s.f). Sindrome de Down. (Trisomia 21). [Imagen del archivo]. The
Forefront https://www.genome.gov/es/genetics-glossary/Sindrome-de-Down-Trisomia-21

Organizacion de las Naciones Unidas en Guatemala. (2021, 21 de marzo). En el dia mundial del
Sindrome de Down no dejemos a nadie atras. https://onu.org.gt/fechas-onu/dias-
internacionales/marzo/dia-mundial-del-sindrome-de-down/

Orostegui, S. y Sanchez, C. (2019). Estrategias de afrontamiento presentes en las familias con
adultos con sindrome de Down. Barrancabermeja en el ario 2019. [Tesis de Grado].
Repositorio institucional Universidad Cooperativa de Colombia.
https://repository.ucc.edu.co/bitstream/20.500.12494/12972/1/2019_familia_sindromedo
wn_estrategia.pdf

Proaftio, K. (2019, 19 de marzo). La tasa de Sindrome de Down en Ecuador es mayor que el
promedio mundial. Edicion Médica. https://www.edicionmedica.ec/secciones/salud-
publica/la-tasa-de-sindrome-de-down-en-ecuador-es-mayor-que-el-promedio-mundial-

93840

Ramirez, C., Sarmiento, D., Quezada, M & Orellana, J. (2020). Sindrome de Down por Mosaico,
reporte de caso Ecuador. Revista Cientifica de Ciencias Médicas, 23(2), 267-270.
https://rccm-umss.com/index.php/revistacientificacienciamedica/article/view/278

Rare Commons. (2021, 25 de febrero). Genes, cromosomas y anomalias.

https://www.rarecommons.org/fr/node/1094

56


https://www.elsevier.es/es-revista-ansiedad-estres-242-articulo-las-estrategias-afrontamiento-relacion-con-S1134793720300014
https://www.edicionmedica.ec/secciones/salud-publica/la-tasa-de-sindrome-de-down-en-ecuador-es-mayor-que-el-promedio-mundial-93840
https://www.edicionmedica.ec/secciones/salud-publica/la-tasa-de-sindrome-de-down-en-ecuador-es-mayor-que-el-promedio-mundial-93840
https://www.edicionmedica.ec/secciones/salud-publica/la-tasa-de-sindrome-de-down-en-ecuador-es-mayor-que-el-promedio-mundial-93840
https://rccm-umss.com/index.php/revistacientificacienciamedica/article/view/278
https://www.rarecommons.org/fr/node/1094

Rodriguez de Castillejo, G. (2018). Estrés parental y afrontamiento en padres de nifios con
Sindrome de Down. [ Tesis de grado. Pontificia Universidad Catolica del Pert]. PUCP
Institucional. http://hdl.handle.net/20.500.12404/13195

Rueda, J. (2020). Deficientes practicas de padres en cuidadores de nifios con Sindrome de Down
centro educativo luz y vida Montufar 2019. [Tesis de grado. Universidad Regional
Autonoma de los Andes]. Repositorio Institucional UNTANDES.
https://dspace.uniandes.edu.ec/handle/123456789/12483

Serrano, L. (2019, octubre). Qué esperar cuando estas esperando ...un hijo con Sindrome de
Down. Sindrome de Down vida adulta, 33.
https://www.sindromedownvidaadulta.org/no33-octubre-2019/

Stanford Children’s Health. (s.f). Translocations. [Imagen de resefia]. Lucile Packard Children’s
Health Stanford. https://www.stanfordchildrens.org/es/topic/default?id=translocations-
90-P05261

Valdés et al. (2019). Sentido personal del rol y estrategias de afrontamiento en cuidadores de
pacientes en hemodidalisis. Revista de psicologia Infad. International Journal of
Developmental and Educational Psychology, vol. 2, num. 1
https://www.redalyc.org/journal/3498/349860126026/349860126026.pdf

Villavicencio, C. (2020). Padres y discapacidad: conceptos y afrontamiento. [Tesis de
doctorado. Universidad de Corufia]. Repositorio Universidad.
https://ruc.udc.es/dspace/handle/2183/26358

Villavicencio, C & Lépez S. (2019). Funcionamiento familiar y estrategias de afrontamientos de
madres y padres de preescolares con discapacidad intelectual. Revista Ciencia Unemi

vol. 12 (13). 140-153.

57


http://hdl.handle.net/20.500.12404/13195
https://dspace.uniandes.edu.ec/handle/123456789/12483
https://www.stanfordchildrens.org/es/topic/default?id=translocations-90-P05261
https://www.stanfordchildrens.org/es/topic/default?id=translocations-90-P05261
https://ruc.udc.es/dspace/handle/2183/26358

Weijerman, M. et. al (2008). Epidemiologia del sindrome de Down. Fundacion Iberoamericana

Down21. J. Pediatrics, 152, 15-19.

58



	Binder12.pdf
	1.pdf

	Binder13
	UPS-CT009793.pdf
	Binder1.pdf
	1.pdf

	Binder1T
	TT2PDF.pdf




