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RESUMEN: El Síndrome de Down es un trastorno genético del cromosoma 21 caracterizado por 

una trisonomía y existen tres variantes: trisonomía simple, translocación y mosaicismo. Este produce 

retraso del desarrollo mental y psicomotor e implica un proceso adaptativo de los padres de familia. 

Se realizó una investigación cuantitativa, transversal y descriptiva en una muestra de doce padres de 

familia a quienes se aplicó el Cuestionario de adaptación familiar  con hijos con Síndrome de Down 

de la Universidad Pontificia ICAI, ICADE COMILAS, Madrid; concluyéndose, que el cuidado recae 

en las mujeres,  el 50% es separado o divorciado, 100% conocía el diagnóstico antes del nacimiento, 

83% acude a centros de estimulación privada y 50% refiere les generó más problemas de pareja de 

los que esperaban. 
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ABSTRACT: Down Syndrome is a genetic disorder of chromosome 21 characterized by a trisonomy; 

there are three variants: simple trisonomy, translocation and mosaicism. This produces delay of 

mental and psychomotor development and involves an adaptive process of parents. A quantitative, 

cross-cutting and descriptive research was conducted on a sample of twelve parents to whom the 

Family Adaptation Questionnaire was applied on children with Down Syndrome of the ICAI 

Pontifical University, ICADE COMILAS, Madrid; it is concluded that care falls on women, 50% is 

separated or divorced, 100% knew the diagnosis before birth, 83% go to private stimulation centers 

and 50% refer to them generated more couple problems than they expected. 
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INTRODUCCIÓN. 

El Síndrome de Down (SD) es un trastorno genético que ocurre cuando una división celular anormal 

resulta en material genético extra del cromosoma 21. Se trata de un desorden visto por primera vez 

por el médico británico Jhon Langdon Haydon Down, en 1866, y su causa es predominantemente la 

trisomía del cromosoma 21 (Flórez, 2016). 
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Las células somáticas tienen dos copias de cada uno de los 22 autosomas y un cromosoma x, y un 

cromosoma y o dos cromosomas x; se dice que son “diploides “(que en griego significa “doble”). 

Cualquier alteración de esta relación numérica (aneuploidía) conlleva el riesgo de producir 

enfermedades graves (Sack & George, 2002:55); sin embargo, hay tres tipos principales de anomalías 

cromosómicas o variantes en el SD: La trisonomía simple, la traslocación, y por último y menos 

común, el mosaicismo (Vázquez, 2001:128). 

La identificación del niño con este síndrome es hecha en la ocasión del nacimiento o poco después, 

por la presencia de algunas características peculiares que los diferencian de los demás niños, como: 

hipotonía muscular, pliegue epicántica, manchas de Brushfield, cabeza generalmente menor y con la 

parte posterior ligeramente ligera, boca pequeña manteniéndose abierta con proyección de la lengua, 

exceso de piel en el cuello, baja implantación auricular y conducto auditivo estrecho, única pliegue 

palmar, gran espacio entre el dedo gordo y el segundo dedo y pie plano. 

Dado que el nacimiento de un niño con Síndrome de Down requerirá de un esfuerzo mucho mayor 

en el proceso de adaptación de los padres debido al retraso en su desarrollo mental y psicomotor, 

pudiendo causar un gran impacto en la familia, el presente artículo tiene como objetivo describir cuál 

ha sido la adaptación de las familias con hijos con síndrome de Down, así como la cultura de los 

padres con hijos son síndrome de Down, resaltando el papel de la enfermera en el momento de la 

revelación y la promoción del desarrollo de los niños y niñas con Síndrome de Down. 

La adaptación familiar se entiende, según Hyunkyung y Van Riper, como un proceso en el cual la 

familia adopta modelos, en función de sus fortalezas y de su resiliencia, y familiares. Según Kyoung 

y Paraiba, la adaptación está motivada por una serie de factores pudiendo clasificarse en factores de 

protección y factores de riesgo. 
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DESARROLLO. 

En el síndrome de Down, se retrasa tanto el desarrollo físico como metal. Los niños con este síndrome 

tienden a ser tranquilos, rara vez lloran y tienen los músculos laxos; el coeficiente intelectual 

promedio de un niño con síndrome de Down es de alrededor de 50% de coeficiente intelectual, 

comparándolo con el promedio normal de 100%; sin embargo, algunos de estos niños tienen un 

coeficiente intelectual superior a 50% (Beers, 2003:1311). 

La característica más notoria de los pacientes con síndrome de Down es el retraso mental. Aunque el 

grado del retraso puede variar de moderado a grave, es un signo universal. A pesar de este retraso, 

muchas personas con síndrome de Down pueden desempeñarse con niveles aceptables de 

independencia. Pueden tener avances considerables en la escuela y aprendizaje de habilidades 

básicas. Con forme crecen, estas personas suelen encontrar alguna actividad en talleres compartidos 

u otros ambientes supervisados (Sack & George, 2002: 58). 

El éxito del tratamiento quirúrgico de los problemas que padecen los pacientes con síndrome de Down 

al nacer y durante la lactancia (corrección de atresia duodenal o cardiopatías congénitas) permite a 

muchos de ellos sobrevivir hasta la madurez. 

La salud de los adultos con síndrome de Down es un campo de creciente interés y motivo de 

preocupación. Desafortunadamente, muchos de estos pacientes no pueden referir en forma adecuada 

acerca de sus antecedentes médicos debido al retraso mental, por lo que la atención debe enfocarse a 

la prevención de los problemas que pueden sufrir (Sack & George, 2002: 59). 

Metodología.  

La investigación “Adaptación de los Padres de Familia Con Hijos con Síndrome de Down”, por 

naturaleza toma un enfoque cuantitativo de tipo transversal. El universo de estudio fue de 64 padres 

de familia de 32 niños con diferentes capacidades del Centro de aprendizaje MOUNT ROSE del 
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Estado de México. El tipo de muestreo fue no probabilístico por conveniencia con una muestra de 12 

padres de familia de 6 menores de edad con Síndrome de Down. 

Se utilizó el cuestionario de adaptación familiar con hijos con Síndrome de Down recopilado de la 

Universidad Pontifica ICAI ICADE COMILLAS, Madrid, Facultad de Ciencias Humanas y Sociales. 

Este cuestionario se divide en dos grandes bloques: 

• En el primero pretendió conocer algunas características básicas de su familia (número de 

miembros, lugar de residencia, etc.) y de su hijo/a con síndrome de Down (estado de salud, 

escolarización, etc.). 

• En el segundo bloque se recogió su visión y satisfacción general con su familia ante sucesos 

cotidianos, así como su valoración del apoyo recibido por el entorno más cercano y sus 

sentimientos ante su nueva realidad personal y familiar. 

Resultados.  

Datos sociodemográficos. 

Cuadro no 1. Padres de familia con hijos con Síndrome de Down. 

Padres. Frecuencia % 

Madre 4 67 

Padre 2 33 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

Como podemos observar, las madres de familia tienen mayor relación con sus hijos, siendo el 67% y 

los padres con el 33%, posiblemente se debe a que el cuidado de los hijos recae principalmente en las 

madres de familia. 
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Cuadro no 2. Porcentaje de padres de familia que corresponda con su estado civil actual. 

Estado civil Frecuencia % 

Soltero/a 0 0 

Casado/a 2 33 

Separado/a 2 33 

Divorciado/a 1 17 

Viudo/a 1 17 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 33% es casado, 33% es separado, 17% es divorciado y el otro 17% es viudo.  

Como se ve el estado civil de los padres puede influir en la relación y el cuidado del niño o niña con 

Síndrome de Down ya que los que son casados tal vez comparten dicha atención a diferencia de los 

que están solos la relación es más frecuente con uno de los padres y con el otro tal vez es poca o nula; 

por lo tanto, el hijo(a) con Síndrome de Down le puede aceptar el estado civil de sus padres para su 

integración ante la sociedad. 

Cuadro No 3. El porcentaje de los padres de familia de la tipología de la familia que corresponda 

con la suya. 

Tipología de 

familia. 

Frecuencia. % 

Biparental 2 33.3 

Monoparental 2 33.3 

Extensa 2 33.4 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 
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Al estar al cuidado y de la convivencia del padre o madre depende la tipología. 

Cuadro No 4. El diagnóstico de su hijo/a con síndrome de Down lo recibieron. 

Diagnóstico Frecuencia % 

Antes de su nacimiento 

(prenatal) 

6 100 

Después de su 

nacimiento(postnatal) 

0 0 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 100% recibieron antes de su nacimiento el diagnóstico de su hijo/a, que en su mayoría, los padres 

tuvieron un chequeo constante con su médico. 

Cuadro No 5. Sexo de su hijo/a con Síndrome de Down. 

Sexo Frecuencia % 

Mujer 1 17 

Varón 5 83 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 83% el sexo del niño con síndrome Down es varón y el 17% es mujer. Por lo que hay un incremento 

de varones con el síndrome de Down. En el colegio MOUNT ROSE. 
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Cuadro No 6. Problemas de salud presentados al nacer. 

Problemas de salud al nacer Frecuencia 

Hipotonía muscular 6 

Cardiopatía 4 

Problema pulmonar o respiratorio 1 

Problemas digestivos y/o metabólicos 4 

Pérdida auditiva 0 

Problema de visión 1 

Estrabismo 2 

total 6 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

Todos los niños presentan problemas de salud, el cual ellos tienen más de tres patologías y necesitan 

un control médico y talleres de estimulación. 

Cuadro No 7. Acude a un centro con su hijo/a de estimulación. 

Centro Frecuencia % 

Centro público (centro base) 1 17 

Centro privado concentrado (con plaza pública) 0 0 

Hospital 0 0 

Centro privado 5 83 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 83% acude a centros privados y el 17% acude a un centro público. Por falta de tiempo y dedicación 

de los padres de familia, se les es imposible asistir junto con ellos en la estimulación y aprendizaje de 

sus hijos, por lo que optan por recurrir a centros privados. 
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Datos del cuestionario de adaptación familiar con hijos con Síndrome de Down. 

Cuadro No 8. Grado de satisfacción entre los miembros de la familia. 

Satisfacción Frecuencia % 

Muy insatisfecho 0 0 

Insatisfecho 1 17 

Ni satisfecho ni insatisfecho 5 83 

Satisfecho 0 0 

Muy satisfecho 0 0 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 83% de la cercanía entre los miembros de la familia es ni satisfecho ni insatisfecho y el 17% se 

encuentra insatisfecho; por lo que la familia no sabe crear a conciencia si en su núcleo familiar en 

realidad hay cercanía entre los mismos familiares por lo que no se encuentran seguros. 

Cuadro No 9. Capacidad de su familia para afrontar las situaciones de tensión. 

Capacidad Frecuencia Porcentaje 

Muy insatisfecho 0 0 

Insatisfecho 0 0 

Ni satisfecho, ni insatisfecho 4 67% 

Satisfecho 2 33% 

Muy satisfecho 0 0 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 
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El 87% de la familia está insatisfecho ni satisfecho, para afrontar las situaciones de tensión mientras 

que el 33% de la familia está satisfecho; por lo que la familia no sabe afrontar problemas de tensión 

en su núcleo familiar, por lo tanto, el hijo(a) con Síndrome de Down tendrá inestabilidad dentro de 

su familia. 

Cuadro No 10. Capacidad de la familia para ser flexible o adaptable. 

Capacidad Frecuencia Porcentaje 

Muy insatisfecho 0 0 

Insatisfecho 0 0 

Ni satisfecho ni insatisfecho 5 83% 

Satisfecho 1 17% 

Muy satisfecho 0 0 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 83% de la familia está satisfecho ni insatisfecho para ser flexible y adaptable. El 17% de la familia 

está satisfecho. La familia no tiene claro si puede ser flexible o adaptable ante una situación. 

Cuadro No 11. Calidad de comunicación entre los miembros de la familia. 

Calidad de comunicación Frecuencia Porcentaje 

Muy insatisfecho 0 0 

Insatisfecho 0 0 

Ni satisfecho ni insatisfecho 4 67% 

Satisfecho 2 33% 

Muy satisfecho 0 0 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 
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El 67% de los padres de familia está satisfecho ni insatisfecho con la calidad de comunicación entre 

los miembros de la familia; mientras que el 33% está satisfecho.  

Como se ve, la comunicación entre los miembros de la familia no demuestra importancia ante los 

sucesos ocurridos en la familia, por lo cual, los hijos(as) se verán afectados ante esta situación de 

comunicación con su familia. 

Cuadro No 12. Cantidad de tiempo que pasan juntos con una familia. 

Cantidad de tiempo Frecuencia Porcentaje 

Muy insatisfecho 0 0 

Insatisfecho 0 0 

Ni satisfecho ni insatisfecho 4 67% 

Satisfecho 2 33% 

Muy satisfecho 0 0 

Total 6 100 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 67 % de los padres de familia están satisfecho ni insatisfecho, y por lo anterior, podemos 

considerarlo como indiferente con la cantidad de tiempo que pasan juntos en familia. 

El 33% está satisfecho, y por lo que se puede apreciar, no hay un tiempo dedicado a la familia, ya que 

la mayoría solo vive con el padre o madre de familia. 

Cuadro No 13. Dejo cosas de mi vida de lo que nunca imagine para satisfacer las necesidades de mi 

hijo/a con Síndrome de Down. 

Necesidades Frecuencia % 

Muy de acuerdo 0 0 

De acuerdo 3 50% 
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Si no está seguro 1 17% 

En desacuerdo 2 33% 

Muy en desacuerdo 0 0 

Total 6 100% 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 50% de los padres de familia está de acuerdo que dejan cosas de su vida para satisfacer las 

necesidades de su hijo/a con Síndrome de Down, mientras que el 33% está en desacuerdo y el 17% 

no se encuentra seguro; esto significa, que no llevan una vida cotidiana como ellos esperan llevarla, 

ya que los niños son afectados moralmente, psicológicamente, ya que no son aceptados ante una 

sociedad. 

Cuadro No 14. Desde que he tenido este hijo/a con Síndrome de Down no he sido capaz de hacer 

cosas nuevas y diferentes. 

Cosas nuevas y diferentes Frecuencia Porcentaje 

Muy de acuerdo 0 0 

De acuerdo 3 50% 

Si no está seguro 3 50% 

En desacuerdo 0 0 

Muy en desacuerdo 0 0 

Total 6 100% 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado 2019 

El 50% de los padres de familia están de acuerdo en que no han podido ser capaz de realizar cosas 

nuevas y diferentes, porque absorben todo el tiempo al cuidado de sus hijos; y el 50% no están seguros 

de haber sido capaz de hacer cosas diferentes y nuevas, porque no cuentan con el conocimiento de la 
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implementación de estrategias que permitan que los niños(as) con esta discapacidad se integren y 

puedan desarrollar todas sus capacidades y habilidades motrices. Ellos saben que el respaldo familiar 

es uno de los factores importantes que logra incluir a estos niños(as) a la sociedad. Ellos comentan 

que no tienen un apoyo de la familia hacia el cuidado de sus hijos/a con Síndrome de Down. 

Cuadro No 15. Desde que he tenido este hijo/a con Síndrome de Down, siento que casi nunca soy 

capaz de hacer las cosas que me gustan. 

Hacer las cosas que me gustan Frecuencia Porcentaje 

Muy de acuerdo 0 0 

De acuerdo 2 33% 

Si no está seguro 3 50% 

En desacuerdo 1 17% 

Muy en desacuerdo 0 0 

Total 6 100% 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

No es fácil tener un hijo con esta discapacidad, y el que lo tiene cambia los esquemas de la vida, se 

enfrentan a problemas personales, familiares y sociales en la búsqueda de una respuesta ante la 

pregunta ¿porque a mí? Es así como el 50% de los padres de familia no está seguro de ser capaz de 

hacer cosas que les gustan, mientras que el 33% está de acuerdo y el 17% se encuentra en desacuerdo. 

Tal vez ellos no son capaces de realizar cosas nuevas en su vida para el cuidado de sus hijos. Esta 

nueva faceta cambia la capacidad de hacer las cosas que siempre hacen cuando no se tiene este 

problema, dejando a un lado su propia vida, su persona, su familia y sobre todo su vida social, cayendo 

en la monotonía y el desinterés de ver la vida desde otra perspectiva.  
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Cuadro No 16. Tener a mi hijo/a con Síndrome de Down me ha causado más problemas de los que 

esperaba en mis relaciones con mi pareja. 

Problemas mis relaciones con mi pareja Frecuencia Porcentaje 

Muy de acuerdo 0 0 

De acuerdo 3 50% 

Si no está seguro 2 33% 

En desacuerdo 1 17% 

Muy en desacuerdo 0 0 

Total 6 100% 

Fuente: Elaboración propia del cuestionario aplicado en el año 2019. 

El 50% de los padres de familia se encuentran de acuerdo que tener un hijo/a con Síndrome de Down 

les ha causado problemas en su relación de pareja mientras que el 33% no se encuentra seguro y el 

17% está en desacuerdo. En este caso, podría pasar una inestabilidad con su pareja por una mayor 

responsabilidad y atención que les brinda a los niños/as.  

Muchas veces, la relación de pareja suele fracturarse cuando se enfrenta por primera vez ante un caso 

de estos, por el simple hecho de no tener el conocimiento y sobre todo el no estar preparado para esta 

situación, dejando en el olvido el apoyo mutuo que se debe tener como pareja, y por consiguiente, la 

separación del núcleo familiar ocasionando así serios problemas en la vida familiar. 

CONCLUSIONES. 

Llegamos a concluir, que las adaptaciones de los padres de familia con hijos con síndrome de Down 

no se encuentran satisfechos por el tipo de familia que tienen; en concreto, el Síndrome de Down 

supone un shock inicial para las familias que no siempre saben cómo enfrentar esta nueva realidad. 
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El personal de enfermería no orienta a los padres de los niños con Síndrome de Down a los cuidados 

especiales que se deben tener con ellos. Consideramos que es de gran importancia conocer esta 

realidad para poder articular, en el futuro más cercano, medidas que permitan mejorar la calidad de 

vida de las familias. 

Se deben realizar campañas de concientización a los padres y familiares, que se encuentran ante este 

conflicto, para que puedan conocer y poner en práctica todos los cuidados las atenciones, y sobre 

todo, necesidades que requieren estos niños(as) con Síndrome de Down, y se integre un núcleo 

familiar con principios, valores, y sobre todo, con mucho amor, para vivir de forma diferente a las 

familias biparentales. 
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