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Resumen

PROBLEMA: en los estudios de los trastornos del neurodesarrollo es necesario incluir los aspectos
emocionales de los cuidadores de la poblacién infantil que los padece, debido a que forman parte
del contexto bio-psico-social en el que crecen por lo que es necesario conocer la existencia de
sintomas de ansiedad en los cuidadores, tanto primarios como secundarios, de nifios y adolescentes
con Sindrome de Down. OBJETIVO: Determinar el nivel de ansiedad que presentan los cuidadores
primarios y secundarios de poblacion infantil con Sindrome de Down. METODO: estudio
descriptivo cuantitativo, sobre los niveles de ansiedad presentes en las personas que tienen bajo su
cuidado nifios o adolescentes con Sindrome de Down. RESULTADOS: el 80% de participantes
pertenecen al sexo femenino, el 67.5% pertenecen a la categoria de cuidadores secundarios; quienes
destinan entre 1 a 10 horas semanales para el cuidado de un nifio o adolescente con Sindrome de
Down, siendo el grupo que experimenta ansiedad con mas frecuencia. CONCLUSION: los

cuidadores secundarios experimentan con mas frecuencia un nivel de ansiedad muy bajo.

Palabras clave: sindrome de Down, ansiedad,

Abstract

PROBLEM: in studies of neurodevelopmental disorders, it is necessary to include the emotional
aspects of the caregivers of the child population that suffers from them, since they are part of the
bio-psycho-social context in which they grow up, so it is necessary to know the existence of Anxiety
symptoms in caregivers, both primary and secondary, of children and adolescents with Down
Syndrome. OBJECTIVE: to determine the level of anxiety presented by primary and secondary
caregivers of children with Down syndrome. METHOD: quantitative descriptive study on the

levels of anxiety present in people who have children or adolescents with Down syndrome under
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their care. RESULTS: 80% of participants belong to the female sex, 67.5% belong to the category
of secondary caregivers who spend between 1 and 10 hours a week caring for a child or adolescent
with Down Syndrome, being the group that experiences anxiety most frequently. CONCLUSION:

secondary caregivers more frequently experience a very low level of anxiety.

Keywo rds: pown syndrome, anxiety, primary and secondary caregivers

Introduccion

El Sindrome de Down forma parte de los trastornos del neurodesarrollo que ocasiona alteraciones
cerebrales; segun el estudio de Fredes (2021), se conoce que esta condicion genética es ocasionada
por la existencia de tres cromosomas 21 en lugar de dos y se ve influido en el desarrollo cognitivo
y psicomotor, muestra debilidades y fortalezas de manera heterogénea, con relacion a las etapas de

desarrollo de quien lo padece.

Estas tres variaciones genéticas presentan diversas caracteristicas biopsicosociales, en las
caracteristicas bioldgicas, se encuentra la presencia de patologias asociadas, siendo algunas
respiratorias, desordenes organicos, malformaciones cardiacas y otras patologias que varian del
grado de afeccién genética. En caracteristicas neuropsicoldgicas se pueden mencionar las
encontradas en el estudio realizado por (Villalva-Sanchez 2018) evidenciando limitaciones
cognitivas expresadas en el lenguaje expresivo y comprensivo, regulacion del comportamiento y
conducta emocional, ademas de presentar dificultades en atencion sostenida y procesamiento de la

informacion, provocando cambios en el desarrollo biopsicosocial.

El Sindrome de Down en nifiez y adolescencia requiere de intervencion especializada y
multidisciplinaria, por ser esta una etapa del desarrollo humano con mayor plasticidad cerebral
anuente a la rehabilitacion y estimulacion para el desarrollo de habilidades y destrezas que van a
mejorar el desarrollo biopsicosocial y calidad de vida del infante y adolescente. (Campos-Campos,
2021).
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La satisfaccion de las necesidades de este grupo poblacional requiere de la participacion de un grupo
de apoyo, consolidado por cuidadores primarios formados por sus progenitores, familiares y
cuidadores secundarios quienes tienen un vinculo afectivo y no sanguineo con el infante. Muchas
veces el estado emocional de los cuidadores puede alterarse debido a un abandono o descuido de
sus propias necesidades o deterioro de la vida social asociada al cuidado cronico; siendo los

cuidadores primarios los més afectados (Xia, et al., 2021).

Diversos autores definen como cuidadores primarios a las personas que asumen mayor
responsabilidad en la asistencia de quien lo requiere, ejerciendo un rol protagdnico en la satisfaccion
de necesidades y desarrollo cotidiano (Bravo, 2020). Por el contrario, los cuidadores secundarios no
ejercen responsabilidad principal. Para efectos de este estudio se consideré como cuidadores
primarios a progenitores, familiares y cuidadores secundarios a personas que proveen servicios de
cuidado y reciben una remuneracion por ejemplo nifiera, vecina, etc., a quienes laboran brindando
tutorias o educacion especializada de manera particular y a los que laboran en una institucion donde

se brinda atencion especializada para el nifio o adolescente con Sindrome de Down.

Para los cuidadores primarios y secundarios recibir la noticia de que su familiar y/o paciente es
diagnosticado con Sindrome de Down puede generar un impacto psicosocial y, en consecuencia,
deben implementar mecanismos de afrontamiento y emplear un estilo de crianza y cuidados
especializados en las necesidades bioldgicas, cognitivas y afectivas del nifio durante su infancia y
desarrollo. Ademas de recibir un diagnéstico inesperado, los cuidadores consideran importante las
implicaciones sociales que van desde el estigma, la desinformacion de esta alteracion genética hasta
la falta de inclusion en espacios y programas que permitan el desarrollo social adecuado, siendo esto
un detonante para sentimientos de estrés, miedo, angustia o preocupacion y un factor de riesgo para

desencadenar ansiedad. (Maridal, et al, 2021).

Dentro del Sindrome de Down se encontrard discapacidad intelectual que va de ligera a severa
(Esparza-Ocampo et al., 2022), por lo que resulta importante investigar a profundidad el impacto
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que puede generar en los cuidadores tomando en cuenta sus caracteristicas sociodemograficas y el

tiempo que destinan al cuidado.

El estudio tiene el objeto de identificar la presencia de sintomatologia ansiosa en cuidadores
primarios y secundarios de poblacién infantil con Sindrome de Down para establecer el nivel de
ansiedad y correlacionar con el tipo de cuidador, por medio del uso del instrumento denominado
Inventario Ansiedad de Beck, como instrumento idoneo para bases cientificas (Vizioli, 2022), e
incluir un cuestionario autoaplicable que determine el tipo de cuidador y sus caracteristicas
sociodemogréficas, tomando en cuenta la edad, género, estado civil, escolaridad, tiempo de cuidado

del nifio y medir los niveles de intensidad que se experimentan.

Materiales y métodos

El estudio fue de caracter descriptivo cuantitativo, con el objeto de determinar el nivel de ansiedad
en cuidadores primarios y secundarios de nifios con Sindrome de Down. La muestra fue de 40
personas a través de la técnica de muestreo denominado bola de nieve, con el criterio de inclusion
de ser cuidadores primarios o secundarios de dicha poblacion y se realizé a través de un formulario
electronico de Google socializado a través de redes sociales. Las variables fueron las caracteristicas
sociodemograficas del cuidador, tipo de cuidador, parentesco, servicio brindado, tiempo destinado
al cuidado y niveles de ansiedad. El instrumento utilizado para determinar el grado de ansiedad fue
el Inventario de Ansiedad Beck.

Resultados

Tabla 1
Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion estudiada
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Caracteristicas Cantidad (expresada Cantidad (expresada en
en nameros) porcentaje)
Edad 40 100%
18-30 afos 16 40%
31-40 afios 9 22.50%
41-50 afos 13 32.50%
51-60 afios 2 5%
Sexo 40 100%
Hombre 8 20%
Mujer 32 80%
Estado civil 40 100%
Soltero/a 18 45%
Casado/a 17 42.50%
Union de hecho 1 2.50%
Divorciado/a 1 2.50%
Separado/a 2 5%
Viudo/a 1 2.50%
Escolaridad 40 100%
No cuenta con estudios 2 5%
Educacion basica 3 7.50%
Diversificado 22 55%
Universitario — Licenciatura 12 30%
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Universitario — Maestria 1 2.50%
Tipo de cuidador 40 100%
Primario 13 32.50%
Secundario 27 67.50%
Parentesco 40 100%
Madre/padre 9 22.50%
Tio/a 4 10%
Primo/a 5 12.50%
Otro/a 22 55%
Servicio brindado 40 100%
Cuidado remunerado 14 35% B
Tutoria o educacién particular 6 15%
Atencion especializada en 1 2.50%

institucion o asociacion

Otro 19 47.50%

Tiempo destinado al cuidado 40 100%

24/7 Cuidado permanente 5 12.50%

1-10 horas semanales 19 47.50%
11-20 horas semanales 8 20%

21-30 horas semanales 1 2.50%
31-40 horas semanales 4 10%

40 horas a la semana en adelante 3 7.50%
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Nota: Esta tabla muestra las caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador: edad, sexo, estado civil,
escolaridad, tipo de cuidador, parentesco, servicio brindado y tiempo destinado al cuidado.

“Ansiedad en cuidadores primarios y secundarios de nifios con Sindrome de Down”.

En las caracteristicas sociodemograficas del cuidador se evidencian: edades entre 18-30 afios, 16
personas, el 40%; entre 31-40 afios, 9 personas, el 22.5%; entre 41-50 afios, 13 personas, el 32.5%;
y entre 51-60 afios, 2 personas, el 5%. Con relacion al sexo: 8 hombres, 20% y 32 mujeres, 80%. Su
estado civil es: 18 solteros, 45%; 17 casados, 42%; 1 en unién de hecho, 2.5%; 1 divorciado, 2.5%;
2 separados, 5%; y 1 viudo, 2.5%. Segun su escolaridad: 2 que no cuentan con estudios, 5%; 3 con
educacion basica, 7.5%; 22 a nivel diversificado, 55%; 12 con licenciatura, 12%; y 1 con maestria,
2.5%. Para el tipo de cuidador se dividen en: 13 primarios, 32.5% y 27 secundarios, el 67.5%. En
parentesco hay: 9 padres o madres, 22.5%; 4 tios, 10%; 5 primos, 12.5%; y 22 otros, 55%. Se
evidencia el servicio brindado con 14 personas de cuidado remunerado, 35%; 6 en tutorias o
educacion particular, 15%; 1 en atencion especializada en institucion o asociacion, 2.5%; y 19 otros
servicios, 47.5%. Sobre el tiempo en brindar cuidado, se muestra: 5 personas dando 24/7 en cuidado
permanente, el 12.5%; 19 personas de 1-10 horas semanales, 47.5%; 8 personas de 11-20 horas
semanales, 20%; 1 persona de 21-30 horas semanales, 2.5%; 4 personas de 31-40 horas semanales,

10%; y 3 personas de 40 horas a la semana en adelante, 7.5%.

Tabla 2

Nivel de ansiedad en cuidadores primarios y secundarios de nifios con Sindrome de Down

Inventario de ansiedad de Cantidad (expresada en Cantidad (expresada en
Beck (BAI) nAameros) porcentaje
Nivel de ansiedad 40 100%
Ansiedad muy baja 33 82.50%
Ansiedad moderada 5 12.50%
Ansiedad severa 2 5%
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Nota: Esta tabla muestra los niveles de ansiedad como resultado del Inventario de ansiedad de Beck

(BAI). “Ansiedad en cuidadores primarios y secundarios de nifios con Sindrome de Down .

El nivel de ansiedad en cuidadores primarios y secundarios de nifios con Sindrome de Down tras
aplicar el Inventario de ansiedad de Beck, muestra 33 personas con ansiedad muy baja, el 82.5%; 5
personas con ansiedad moderada, el 12.5%; y 2 personas para ansiedad severa, el 5%.

Tabla 3

Tipos de cuidador segun el nivel de ansiedad més frecuente

Nivel de ansiedad “Muy baja” segain  Cantidad (expresada Cantidad (expresada en

el Inventario de ansiedad de Beck en nameros) porcentaje
(BAI)
Tipo de cuidador 33 100%
Primario 12 36.36%
Secundario 21 63.64%

Nota: Esta tabla muestra los tipos de cuidadores correspondientes al nivel de ansiedad denominado
“muy bajo” como resultado de la aplicacion del Inventario de ansiedad de Beck (BAI). “Ansiedad

en cuidadores primarios y secundarios de nifios con Sindrome de Down”.

En los tipos de cuidador segun el nivel de ansiedad mas frecuente, da como resultado lo siguiente:
12 personas como cuidador primario, con un porcentaje del 36.36% y 21 personas como cuidador

secundario, con porcentaje del 63.64%.

Discusion
Las personas que se dedican al cuidado de otro ser humano son vulnerables ante la aparicion de

psicopatologias, que pueden verse agravadas segun la cantidad o complejidad de las necesidades
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que se requiera cubrir; como es el caso del cuidado de personas con algun trastorno del
neurodesarrollo. Cardenas-Paredes (2022) indica que el cuidado influye directamente en el nivel de
sobrecarga emocional que presentan los cuidadores de personas con discapacidad. Los resultados
de este estudio evidenciaron que los cuidadores de nifios con Sindrome de Down presentan un grado

de ansiedad.

El estudio realizado por Igual (2019) determiné que la crianza de un hijo con Sindrome de Down
genera un alto impacto emocional en la familia, siendo la aparicion de emociones de valencia
negativa y malestar psiquico en los padres, debido a factores como el desconocimiento de
informacion referente al diagndstico, cambios en el estilo de vida, organizacion familiar,

dificultades en el afrontamiento y riesgo a desestabilizacion familiar.

Los resultados de la variable de sexo en este estudio indican que el 80% de cuidadores pertenecen
al sexo femenino. Segun el estudio titulado “Depression and anxiety in parents of children and
adolescents with intellectual disability” (Sharma, et al., 2021) existen estados de depresion y
ansiedad en padres y madres de nifios con discapacidad intelectual y Sindrome de Down, para
obtener este resultado utilizaron la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS),
demostrando que son mayores los niveles en las madres (94%) que en los padres (66%), como se
evidencia en el estudio de Arias, et al., (2019) que da a conocer que los cuidadores de sexo femenino
son quienes presentan mayores niveles de estrés crénico, ansiedad, depresion e insomnio; también
afecciones fisicas como la dispepsia, dolor de cabeza y articulares y cambios en su estilo de vida
que provocaran falta de realizacion personal y desinterés en otras actividades (Vasquez, 2023).

Resulta importante abordar la calidad de vida de las personas relacionadas al entorno de cuidado de
los nifios con Sindrome de Down de una manera integral, debido a que se retroalimentan
bidireccionalmente. La nifiez en si misma es un grupo etario de poblacion vulnerable, que necesita
calidad en la atencién y presencia de apoyo social (Nasution et al., 2021); y ello sumado a una
discapacidad requiere mayor atencion. La poblacion infantil con Sindrome de Down requiere un
cuidado especial que se enfoque en apoyar su desarrollo y salud a través de diversas intervenciones,

que pueden impactar la percepcion de dicha calidad de vida, tanto de los nifios, como de sus
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cuidadores en el area social, fisica, psicoldgica y funcional (Rodriguez et al., 2022).

Conclusion

A partir de los resultados obtenidos se determind que el 80% de cuidadores pertenecen al sexo
femenino y el 67.5% pertenecen a la categoria de cuidadores secundarios; esto quiere decir que en
su mayoria los nifios, nifias y/o adolescentes con Sindrome de Down recibieron asistencia por un
cuidador secundario, quienes destinan de 1 a 10 horas semanales para su cuidado, donde sera este
el grupo de cuidadores que experimenta ansiedad con mas frecuencia (63.64%) y categorizando su
ansiedad en un nivel muy bajo. Considerar de manera integral el entorno de cuidado tanto de la
nifiez con dicho trastorno del neurodesarrollo, como de los cuidadores a su cargo, resulta muy
importante para apoyar de manera positiva la calidad de vida de todos los involucrados evitando
desgaste fisico y emocional.
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