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Perfil de las Familias que Asisten a la Clinica
de Atencion Integral al Niho con Sindrome
de Down

Profile of Families who Attend the Clinic
of Comprehensive Care for Children with
Down Syndrome

Octavio Garcia?, Celeste Pefab, Karla A. Flores Arizmendic.

Resumen

Introduccién. El sindrome de Down es la principal
causa genética de discapacidad intelectual. La llegada
de un hijo con esta caracteristica puede alterar la forma
de convivencia entre la familia afectando el desarrollo
y cuidado de los nifios. La presencia y apoyo de la
familia es necesaria para mejorar la calidad de vida
de la persona con sindrome de Down. Objetivo. El
presente estudio analizé las caracteristicas y dinamica
de las familias que asisten a la Clinica de Atencion
Integral a Nifios con Sindrome de Down del Instituto
Nacional de Pediatria. Método. Se implementé
un cuestionario donde se identificé que la edad
promedio de los padres al momento del nacimiento
del hijo fue de 26-35 afios, con una escolaridad
basica, tendencia a formar familias tradicionales y un
promedio de dos hijos. Resultados. En la dindmica
familiar se observé una buena relaciéon de pareja, asi
como el apoyo de hermanos y abuelos maternos en
el cuidado del nifio. También, se reporté una falta
de apoyo por parte del padre, asi como una mala o
nula relacion de los abuelos paternos con los nifios.
En la dindmica escolar se observé que la mayoria
de los nifios asisten a escuelas especiales donde
cursan estudios de preescolar y primaria establecen
una buena adaptacién y cambios positivos en ellos.
Conclusiones. Estos resultados ayudan a comprender
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Abstract

Introduction. Down syndrome is the main genetic
cause of intellectual disability. the arrival of a child
with this characteristic can alter the way of coexistence
between the family affecting the development and
child care. The presence and support of the family
is necessary to improve quality of life of the person
with Down syndrome. Objective. This study analyzed
the characteristics and dynamics of families who
attend the Care Clinic Comprehensive Institute for
Children with Down Syndrome National Pediatrics.
Method. It was implemented a questionnaire where
it was identified that age average of parents at birth
of the son was 26-35 years old, with an education
basic, tendency to form traditional families and a
average of two children. Results. In the dynamics
family, a good relationship was observed, as well
such as the support of siblings and maternal
grandparents in child care. Also, a lack was reported
of support from the father, as well as a bad or no
relationship between the paternal grandparents and
the children. In the school dynamics it was observed
that the majority of children attend special schools
where They study preschool and primary school and
establish a good adaptation and positive changes in
them. Conclusions. These results help to understand
the characteristics of the Mexican family with one
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las caracteristicas de la familia mexicana con un hijo
con sindrome de Down y desarrollar estrategias para
una mejor orientacién de estas.

Palabras clave: Sindrome de Down, dindmica familiar,
dindmica escolar, relaciones familares.

Introduccidén

El sindrome de Down o trisomia 21 es la
alteracion genética que se expresa con
mayor frecuencia en la poblacién humana
y es considerada la principal causa clinica
de discapacidad intelectual. A nivel
mundial presenta una prevalencia de 1/700
nacimientos vivos y en México se muestra una
prevalencia de 3.7/10,000 nacimientos?. El
nacimiento de un hijo con sindrome de Down
produce en una familia diversos cambios
emocionales, especulaciones, dudas sobre su
cuidado, educaciény crianza, particularmente
por la discapacidad intelectual asociada al
sindrome3*>. Adicionalmente el desarrollo
de algunas caracteristicas propias de
los nifios con sindrome de Down como
su comportamiento, temperamento y el
grado de discapacidad intelectual, pueden
generar estrés en la familia, una convivencia
fragmentada, disfuncién o ruptura familiar
y en el menor de los casos una mejor unidn
familiar®’. La familia es un sistema regido por
normas que se basa en la cooperacién para
lograr tareas de desarrollo, la organizaciéon e
interaccionentre susmiembros, generareglas,
jerarquias, limites, estilos de comunicacién
y alianzas, que constituyen elementos de
la estructura familiar®. Un entorno familiar
saludable permite un mejor desarrollo de
los nifios por lo que entender la estructura
y dindmica de las familias que tienen un hijo
con sindrome de Down pueden ayudar a
mejorar la calidad de vida de las personas
con esta condicién genética®’®. Sin embargo,
el papel y las caracteristicas de las familias
mexicanas con hijos en estas condiciones,
no se ha estudiado a profundidad. En
este trabajo se analizan algunos aspectos
socioeconémicos, dindmicas familiares y
escolares que se presentan las familias que

child with Down syndrome and develop strategies to
better orientation of these.

Keywords: Down syndrome, family dynamics, school
dynamics, family relationships.

asisten a la "Clinica de Atencién Integral
a Niflos con Sindrome Down” del Instituto
Nacional de Pediatria (INP).

Método

El presente estudio se realizd en la “Clinica de
Atencién Integral al Nifio con Sindrome de
Down" delINPubicadaenlaCiudadde México.
Participaron un total de 60 padres de familia.
Se llevd a cabo una investigacion exploratoria
para la cual se contactd a las personas que
asisten a la clinica para explicarles el objetivo
de la investigacién e invitarlos a participar.
Previo a las entrevistas se les explicd las
caracteristicas del cuestionario haciendo
hincapié en la participacion voluntaria y la
confidencialidad de la informacién de los
participantes mediante un consentimiento
informado. Todo el procedimiento siguid los
lineamientos aprobados por el Comité de
Etica del INP. Se desarrollé un cuestionario
de 48 preguntas siguiendo los criterios
propuestos por Yacuzzi y Eisenhardt'2. El
cuestionario se dividi®d en seis secciones,
en cada seccién se realizaron preguntas
especificas. En la primera se incluyeron los
datos generales del paciente como edad,
sexo, estado de residencia y escolaridad; en
la segunda se obtuvo informacién referente
a los datos generales de los padres como
edad, escolaridad, ocupacién, estado civil,
numero de hijos y tipo de familia; en la tercera
se preguntd sobre los ingresos econdmicos
y las diferentes fuentes de los mismos; en
la cuarta se realizaron preguntas referentes
a la dindmica familiar que incluia la relacién
de los padres, hermanos y abuelos con el
nino con sindrome de Down, la calidad de
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la convivencia y tipo de apoyos. En la quinta
seccion se realizaron preguntas referentes a
los diversos tipos de actividades y educacién
paraconocerelnivelde escolaridadysirealizan
algun tipo de actividad fisica o recreativa y
en la Ultima, se pregunté a los participantes
sobre la calidad de la informacién que han
recibido referente al sindrome de Down
y los temas que les gustaria conocer. Los
cuestionarios fueron contestados por las
madres de familia. La aplicacién tuvo una
duracién de aproximadamente 15 minutos y
fue realizado en un cubiculo cerrado dentro
de la Clinica de Atencion. Las preguntas
fueron evaluadas de acuerdo con una escala
de variables ordinales en: excelente, buena,
regular, conflictiva, distante, inexistente vy
armoniosa'. El nombre de las personas
permanecio en el anonimato. Los datos
obtenidos fueron procesados y analizados
por medio del programa IBM-SPSS (version
22.0). Se realizd una estadistica descriptiva
para conocer las caracteristicas generales
de la muestra, los datos presentados en este
estudio fueron expresados como porcentajes.

Resultados

Caracteristicas de la poblacién de estudio

Las familias que participaron en este estudio
proceden principalmente de la Ciudad de
México (72%) y el Estado de México (20%).
En menor proporcién se encontré familias
procedentes de los estados de Guerrero (2%),
Veracruz (2%) y Puebla (1%). Los rangos de
edad de los padres fueron de 16-50 afos con
una edad promedio de 33 anos. Los rangos
fueron evaluados en 5 afios para su andlisis,
bajo esta condicidn, se observd que un 30%
de los entrevistados tenian entre 26 y 30 anos
al momento de nacimiento del hijo, seguidos
de un 20% de padres con un rango de edad
de 30-35 afios. Rangos inferiores a 25 anos
y superiores a 35 anos tuvieron porcentajes
inferiores al 10%. La escolaridad de las madres
abarcaba secundaria y preparatoria concluida

mientras que la escolaridad los padres
incluia preparatoria y licenciatura terminada.
Porcentajes inferiores al 5% reportaron
solo tener primaria concluida o estudios de
posgrado. Con respecto al estado civil el
50% de los padres se encontraban casados,
un 30% en unién libre y un 10% eran solteros,
en un menor porcentaje se encontraron 2%
de padres divorciados, 3% separados y 5%
viudos.

En  cuanto a las  caracteristicas
socioecondmicas se observo que las familias
presentan una organizacién tradicional
(padres e hijos), donde el 92% de los padres
contaban con un empleo formal; un 8% no
respondieron si se encontraban empleados
al momento de la entrevista. En el caso de
las madres solo un 28% tenian un trabajo,
el 70% se dedican al hogar y solamente
un 2% de ellas, siguen estudiando. En la
remuneracién econdémica el 39% de los
entrevistados menciond tener un sueldo
inferior a 5000 pesos, un 23% reportd tener
ingresos inferiores a los 9,000 pesos mientras
que un 10% tenia un sueldo menor a 13,000
pesos. Solo un 5% tuvo ingresos superiores a
los 13,000 pesos y el 23% no dieron un dato
preciso del monto de sus ingresos.

Caracteristicas de la familia

Con el fin de indagar sobre el tipo de familia
que existia en la poblaciéon de estudio se
pregunté jQuiénes vivian en la casa donde
habita el nifio con sindrome de Down?
A partir de las respuestas se determiné
que tipo de familia tenian. Los resultados
muestran que el 43% de los entrevistados
tienen familias nucleares (madre, padre e
hijos), un 34% familias extensas (madre,
padre, hijos, primos, tios y abuelos), 18%
monoparental (uno de los padres e hijos),
y 5% por familias reconstruidas (padres
divorciados se unen para crear una nueva
familia con sus respectivos hijos). Las familias
estan conformadas desde un hijo, hasta siete
hijos. Sobresaliendo las familias que tienen
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2 hijos (43%), seguidos por las que tienen 1
hijo (28%) y 3 hijos (22%). Un porcentaje del
7%, tienen de 4 a 7 hijos, demostrando que
la mayoria de los entrevistados tienen familias
pequefas. La importancia de saber en qué
tipo de familia viven los nifos con sindrome
de Down radica en explorar la red familiar, y
poder conocer si viven en hacinamiento, si
se encuentran con sus padres o solo con uno
de ellos, si conviven con mas personas de la
familia o no.

Dindmica Familiar

Se le pidi6 a los entrevistados que
mencionaran como habian tomado la noticia
de que su hijo tenia sindrome de Down. El
45% manifestd temor mientras que un 25%
dijo haber tomado bien la noticia. El resto de
los participantes mencionaron que tuvieron
dudas (9%), indiferencias (1%), rechazo (8%),
sorpresa (11%) y preocupacion (1%).

Con el fin de conocer la forma en cémo
interactian los integrantes de la familia,
se realizaron preguntas para identificar la
dindmica familiar. En la relacion madre-
padre se pudo observar que casi el 49% de
las parejas dicen tener una buena relacién, y
un 8% mencionaba que era excelente, 18%
lo consideraba regular y el resto catalogaba
su relacion conflictiva (3%), distante (7%) e
inexistente (15%). A pesar de esto, el 77%
de ambos padres se involucraban en las
necesidades y actividades del nifio, mientras
que el 23% indicaron no estar involucrados.
Sin embargo, en este estudio se observd que
la madre es la cuidadora principal y quien
pasa mayor tiempo con su hijo. A pesar de
que los vinculos familiares son importantes
para la dindmica de las familias, mas del 50%
de los entrevistados mencionaron que solo
ellos, como padres, se hacen responsables
del cuidado de los hijos, un 40% de los
entrevistados dijo apoyarse de un familiar y
un 10% contrataba a un cuidador.

Dentro de los vinculos familiares se reporta
que la relacion con los hermanos suele
ser excelente (9%) y buena (50%). Un 11%
manifesté una relacién distante y dificil. El
30% de los entrevistados no pudo dar una
respuesta clara. A pesar de esto los hermanos
suelen jugar y ayudar a sus hermanos
con sindrome de Down en la vida diaria,
impactando de forma positiva en la dindmica
familiar.

La relacién de los abuelos maternos con el
nifio es mejor que la relacién que los abuelos
paternos. El 90% de los abuelos maternos
muestran una relaciéon buena con los nietos y
el 10% considera tener una malarelacion. En el
caso de los abuelos paternos los porcentajes
se invierten considerando que su relacion es
distante e incluso inexistente. Sin embargo,
la mayoria de los entrevistados reconoce que
en términos generales siempre recibe apoyo
de sus familiares (80%) y tienen una buena
convivencia cuando pasan tiempo con su
familia (70%), realizando actividades como
son comer juntos, ir al parque, ver peliculas,
ir al cine, ver television, hacer deporte y leer.

Dindmica escolar

La poblacién estuvo conformada por un 52%
de mujeres y 48% fueron hombres con un
rango de edad de 3 - 19 afios. La mitad de la
poblacion de los ninos con sindrome de Down
se encontraba en edad escolar de estos el 5%
asiste a guarderia, el 22% a preescolar, el 27%
a primaria, el 1% a secundaria, el 45% a pesar
de estar en edad escolar no asiste a ninguna
escuela o se encuentran desarrollando alguna
actividad en casa. De los participantes que
acudian al colegio, el 78% asistia a escuelas
especiales y un 22% a escuelas regulares. De
manera interesante la mayoria de los padres
y tutores mencionan que la adaptacion
de los nifos a la escuela fue buena (76%) y
excelente (9%), mientras que el 15% dice
regular. El 80% de los padres consideran que
los nifios tienen cambios positivos al entrar
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a la escuela mientras que un 12% no lo han
notado. Se pudo observar que después de las
actividades escolares solo un 30% acuden a
otra institucién que se dedica al desarrollo de
las personas con el sindrome, donde realizan
alguna actividad artistica o recreativa; un 15%
los nifios hacen alguna actividad deportiva,
mientras que un 55% no realiza ningun tipo
de actividad de este tipo, sugiriendo que
después de su actividad escolar formal los
nifos no tienen otro tipo de estimulacién.
Finalmente, se le pregunto a los padres
como habia sido la informacién que habian
recibido sobre el problema de salud, el 72%
considero tener buena informacién y el 28%
mencioné tener falta informacion en temas
como: educacion, salud, sexualidad, vida
independiente, alimentacion, trastornos del
sueno, terapias y apoyos econdmicos.

Discusion

En este estudio se pudo observar que el
90% de las personas que asisten a la Clinica
de Atencién Integral al Nifio con Sindrome
de Down provienen de la Ciudad de México
y estados cercanos, probablemente por su
cercania a la ciudad. Uno de los resultados
interesantes muestra que la edad al momento
del nacimiento de su hijo con sindrome de
Down fue 26 a 30 afos, a diferencia de los
trabajos epidemiolégicos donde muestran
que la probabilidad de tener hijos con esta
alteraciéon genética, se incrementa a partir
de los 35 afios. La asociaciéon entre la edad
materna y la incidencia de trisomia 21 ha
sido ampliamente  documentada''>1617,
Sin  embargo, algunos trabajos  han
demostrado que mujeres jévenes podrian
desarrollar embriones con sindrome de
Down'. Diversos factores como un estatus
socioecondémico bajo, consumo de tabaco,
uso de anticonceptivos, preconcepcion
durante el consumo de alcohol, entre otros,
han sido implicados en la reduccién de la
edad materna y el riesgo de desarrollar un
embarazo con el sindrome de Down''8". En

este trabajo se observd que los padres tienen
una escolaridad de secundaria y preparatoria
y de acuerdo con los ingresos reportados, se
puede considerar como una poblacién con
un nivel un nivel socioeconémico medio-
bajo y bajo. Un ingreso mensual bajo puede
influir en las oportunidades que tiene el nifio
con sindrome de Down para poder acceder
a diferentes terapias, escuelas especializadas,
cuidados médicos, estimulacidn, atencidn,
nutricién. Ademds, se observd que la
mayoria de las madres se dedican al hogar,
por lo que solo cuentan con una entrada
salarial, lo cual puede afectar directamente
en el cuidado del nifo. La noticia de tener
un hijo con esta condicién de salud puede
afectar la estabilidad y permanencia de los
matrimonios??'. Sin embargo, en este estudio
se observé que el 80% de los entrevistados
permanecen unidos con sus parejas después
del nacimiento del nifo. Esta unién podria
deberse al concepto tradicional de familia
que permanece en la sociedad mexicana®.
En este sentido los datos muestran que la
mayoria de las familias son nucleares con 1 a
3 hijos, seguidos por las familias extensas. Sin
embargo, se reportd un porcentaje de familias
monoparentales, posiblemente madre-hijo,
estarelacion podria deberse a una separacién,
fallecimiento o abandono del padre®?'. En
este sentido se pudo observar dentro de la
dindmica familiar, que en la mayoria de los
casos el padre se encuentra ausente, y son
pocos son los padres que estén interesados
en las necesidades del nifio. La ausencia
del padre puede romper la relacién padre-
madre, generar enojo y rechazo por parte de
la madre hacia el hijo e incertidumbre por los
sacrificios y nuevas responsabilidades que
se generan. A pesar de ello, en este estudio
se observd que un 50% de la poblacién
esté casada o vive en unién libre y muestran
buenas relaciones lo que podria favorecer el
desarrollo del nifio. La presencia de ambos
padres puede mejorar la autoestima de
los nifos y favorecer el desarrollo de sus
habilidades®®. De acuerdo con este trabajo el
77% de los padres estan involucrados en las
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actividades de su hijo, dandoles tiempo de
calidad, lo cual contribuye directamente con
la calidad de vida del nifio?. De igual manera,
se observd que un 39% de las familias son
extensas lo que puede generar problematicas
como el hacinamiento y problemas de
convivencia, entre otras; ya que muchas
personas pueden vivir en la misma casa y los
espacios suelen ser reducidos. Ademas, se
reporté que el nimero de hijos que tienen
las familias es 1 a 3 hijos, aunque existen
las que tienen de 4 a 7 hijos. El niumero de
hermanos puede generar una competencia
por la atencién y los recursos lo cuales
pueden generar problemas emocionales
y conductuales que pueden afectar las
relaciones familiares®*? generando culpas,
frustraciones, compromisos de hacerse cargo
del hermano cuando los padres no estén.
Empero, se encontré una buena relaciéon de
los hermanos con el nifio y son pocos los
casos en que la relacién es distante o dificil, la
buena relacién entre hermanos puede ayudar
al logro de aprendizajes entre pares. Ademas,
factores socioculturales podrian ayudar a
un mejor entendimiento entre hermanos.
Por otro lado, la relacién entre los abuelos
maternos y paternos presentan diferencias, ya
que los abuelos maternos tienen una mejory
mas cercana relacion, esto puede deberse a
que muchos los padres son quienes rompen
la relacién con el hijo y en consecuencia
los abuelos paternos también. Las familias
sefalan que reciben apoyo de sus familiares,
es decir, si se sienten protegidos en las
necesidades y responsabilidades que existen
dentro de la familia por lo que el diagndstico
del sindrome de Down, no es un factor de
amenaza a la familia y su estabilidad, sino
mas bien un factor de estrés que modifica su
estructura y hace necesaria la adaptabilidad
de las circunstancias®.

De acuerdo con el presente estudio la
escolaridad de las personas con sindrome
de Down es de nivel primario dado que
esta poblacién registra elevados indices de
abandono escolar, es probable que esto se
refleje en el bajo porcentaje de personas

que asisten a la secundaria. Un porcentaje de
los participantes en edad escolar no asisten
a la escuela, por lo que es probable que
tampoco acudan a actividades culturales ni
deportivas, lo que sugiere que se quedan en
casa sin poder desarrollar habilidades para
la vida independiente. De los que si asisten
a las escuelas es comdn que se encuentren
en escuelas especiales ya que su ingreso
es mucho mas factible, dado que, en las
escuelas regulares es frecuente el rechazo,
la discriminacién y el rezago educativo, a
pesar de que las escuelas representen un
espacio de aprendizaje, sociabilizacién e
integracion tanto para las personas con
sindrome de Down como con sus familias?>?.
Sin embargo, la mayoria de las escuelas
especializadas en sindrome de Down son
particulares y de acuerdo a este estudio el
nivel socioecondémico de las familias es de
medio-bajo lo que pueden afectar la eleccion
de una escuela y por ende, el aprendizaje del
nifio con sindrome de Down.

Conclusiones

Los resultados de este trabajo sugieren que
la familia es una estructura fundamental en el
desarrollo de los nifios con sindrome de Down.
Conocer el perfil y la dindmica de las familias
que tienen hijos con esta condicién genética
podria ayudar a dirigir programas y proyectos
sociales en los que se vean involucrados los
diferentes miembros de las familias, para que
el nifio goce de un ambiente mucho mas sano
y mejorar la atencién médica y psicoldgica
que se brinda en la Clinica de Atencién
Integral al Nifio con Sindrome de Down en el
Instituto Nacional de Pediatria.
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