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Resumen: Los familiares de nifios portadores del Sindrome de Down son personas pasibles de
necesidad de ayuda tanto psicologica como fisica, para cumplir cabalmente sus respectivos propésitos
de instruir, cuidar, educar, ayudar y entender al nifio discapacitado. En el presente estudio se objetivo
realizar una revision de literatura, del tipo integrativa, acerca de la relacion de la familia con nifios
portadores de Sindrome de Down, en la base de datos Scielo, entre los afios 2011 a 2016. Se considera
fundamental establecer un apoyo para la familia, en cuanto a los métodos de cuidado integral al nifio
discapacitado, para que se conozca, y entienda la importancia de que esta relacion sea completa en
todos los @mbitos.

Descriptores: Sindrome de Down, Nifio, Enfermeria.

Abstract: Family members of children with Down Syndrome are persons who are in need of
psychological and physical assistance in order to fulfill their respective purposes of instructing, caring,
educating, helping and understanding the handicapped child. Therefore, in view of the importance of
the theme, the present study aimed to carry out an integrative review about the family relationship


mailto:lunarasanches@hotmail.com
mailto:rafaella_zerneri@hotmail.com
mailto:giovanna.jorgetto@ig.com.br
mailto:julianavallim@ig.com.br
mailto:mg-melo-almeida@bol.com.br
mailto:gi_biondo@hotmail.com
mailto:carolbarufi10@hotmail.com
mailto:claraafac@hotmail.com
mailto:ladelalibera@hotmail.com

Convencion Internacional de Salud, CubaSalud 2018

with children with Down's Syndrome, in the Scielo database, between 2011 and 2016. It is considered
fundamental to establish a Support for the family, regarding the methods of integral care of the
handicapped child, so that it is known, and understands the importance of this relationship to be
complete in all spheres.

Key words:Down Syndrome, Child, Nursing.

I. INTRODUCION

Actualmente, la familia es considerada una institucion responsable de promover la educacion de los
hijos e influir en el comportamiento de los mismos en el medio social. El papel de la familia en el desarrollo
de cada individuo es de extrema importancia, pues, es en el medio familiar que se transmiten los valores
morales y sociales que servir de base para el proceso de socializacién del nifio, asi como las tradiciones y las
costumbres perpetuadas a través de generaciones.

El sindrome de Down (SD) es una condicidén genética, reconocida hace méas de un siglo por John
Langdon Down (1866), que constituye una de las causas mas frecuentes de deficiencia mental (DM). En
1932, un oftalmdlogo holandés llamado Waardenburg sugirié que la SD fuera causada por una alteracion
cromosOmica. Dos afios mas tarde, en 1934, en Estados Unidos, AdrianBleyer supuso que esa alteracion
podria ser una trisomia. Sin embargo, fueron necesarias mas de dos décadas para que en 1959, el Dr. Jerome
Lejeune y Patricia A. Jacobs junto a sus respectivos colaboradores, descubrian casi simultaneamente la
existencia de un cromosoma extra. Por lo tanto, se sabe que, los pacientes con SD tienen trisomia del
cromosoma 21, resultado de la no disyuncién meidtica del par de cromosoma 21. El cariotipo (47, XX, + 21)
0 (47, XY, + 21) esté presente en aproximadamente el 95% de los casos de la composicién cromosémica de
las personas con sindrome de Down, en lugar de 46, como la mayor parte de la poblacién. El proceso que
ocurre en la célula es identificado por la falta de pareamiento de los cromosomas apropiadamente para los
polos en la fase denominada anafase, por lo que uno de los gametos recibird dos cromosomas 21 y el otro
ninguno. Este sindrome puede ser diagnosticado durante el embarazo con examenes especificos, como la
amniocentesis y la biopsia del vilo corial, o también puede ser diagnosticada poco después del nacimiento
debido a la manifestacion de sus principales fenotipos, como: hipotonia muscular generalizada, occipital
achatado, cuello corto y grueso, pliegue tinico en la palma de las manos y cambio en la longitud.

El diagnostico del sindrome de Down se transforma en un marco en la vida de la familia,
desencadenando un proceso de reorganizacién que involucra a cinco etapas. La primera etapa, se observa el
chogue. A continuacion, la negacién. En la tercera etapa, surge una reaccion emocional intensa. A
continuacion, ocurre la adaptacion de los padres. Por Gltimo, ocurre la readaptacion de la familia.. @

En el presente estudio se pretende realizar una revision bibliogréafica, del tipo integrativa, acerca de la
relacién de la familia de individuos con Sindrome de Down, caracterizando las publicaciones enumeradas en
cuanto al afio, tipos de estudio, publicacion, pais de origen y nimero de los autores.

Il. METODO

IlLA. TIPO DE ESTUDIO
En este estudio se adopto, como forma metodologica, la revision de literatura, del tipo integrativa.
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11.B. ESTABELECIMIENTO DEL RPOBLEMA DE LA REVISION
El presente estudio tiene la siguiente cuestion orientadora: entre las publicaciones encontradas en
articulos cientificos, en las bases de datos SCIELO, se encontraron articulos que abordan el tema en cuestion
"Relacion de la familia con el nifio con sindrome de Down".

II.C.FUENTE Y RECOPILACION DE DATOS

La investigacion fue realizada en el sitio Biblioteca Virtual de la Salud (BVS), a través de las bases de
datos SCIELO, que ofrece acceso libre y gratuito a las informaciones técnico-cientificas publicadas nacional
e internacionalmente y contiene articulos considerados auténticos y de fuentes seguras. Para ello, se utilizaron
los siguientes descriptores aisladamente: Familia, Enfermeria, Nifio y Sindrome de Down y posteriormente
con el operador AND. Entre los criterios utilizados para la seleccion estan: articulos publicados en lengua
portuguesa inglesa y espafiola, con texto completo y afio de publicacion en el periodo de 2011 a 2016, y que
aborden aspectos relevantes la relacion de la familia con el nifio con sindrome de Down " .

Se utilizaron 9 articulos para la realizacion de este trabajo.

11.D. METOSO DE ANALISIS

Concomitantemente a la seleccion de los articulos pertinentes, se realizara la lectura e interpretacion
del material seleccionado, a través de un instrumento propio, que permitié el agrupamiento y analisis de los
articulos, frente a los objetivos propuestos.

I1l. RESULTADOS Y DISCUSIONES

Tabla 1:Numero de referencias bibliograficas encontradas a partir del cruce de los descriptores en la base de datos electrénica
investigada. 2016.

Base de SD SD X SD X Familia Familia X Nifio X Total de
datoseletroni X Nifio Enfermeria Familia X Nifio Enfermeria Enfermeria referencias
c0S encontradas
SCIELO 52 13 24 1071 2126 1075 4361
% 1,19 0,29 0,55 24,55 48,75 24,65 100,0

FUENTE: PROPIA, 2016

Obediendo los objetivos de este trabajo y criterios de inclusion, se seleccionaron 9 articulos.

Tabla 2: Sintesis de titulos publicados, por afio, tipo de estudio y nimero de autores, segin relacion de la familia con el
nifio con sindrome de Down. 2016.
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ANO  TITULO TIPO DE NUMERO DE
ESTUDIO AUTORES

2011 Calidad de vida de cuidadores  DescripcionCu 6
familiares de personas con alitativo
Sindrome de Down.

2011 Independencia del nifio con Cualitativo 2
sindrome de Down: la Valoracién
experiencia de la familia. Comparativo

2012 Interacciones familiares: Descripcion 2
observacion de diferentes Observacional
subsistemas en familia con un
nifio con Sindrome de Down.

2012 Los bebés con sindrome de Investigacion 2
Down y sus padres: nuevas Valoracién
propuestas para intervencion.

2012 Rendimiento motor fino y Comparativo 4
funcionalidad en nifios con
sindrome de Down.

2012 Inclusién Escolar de nifios con  Exploratorio 2
Sindrome de Down:

Experiencias contadas por las
Familias.

2012 Uso de sustantivos y verbos Observacional 5
por nifios con sindrome de
Down en dos situaciones
diferentes.

2015 [Influencia del entorno familiar  Investigacion 2
en el desempefio comunicativo
de nifios con Sindrome de
Down.

2016  Lainteraccion entre las Exploratorio 3

personas con Sindrome de
Down y sus hermanos.

FUENTE: PROPIA, 2016

En latabla 2 podemos ver que de acuerdo con la ingestion de los articulos enumerados, existen varios

puntos positivos que facilitan la adhesion del nifio con SD en la sociedad.

En esta tabla podemos ver que la calidad de vida de los cuidadores, la independencia del nifio con
SD, la interaccién entre los familiares, la adaptacion de los padres, el desempefio locomotor del nifio, la
inclusion en la escuela, el uso de verbos y sustantivos, la influencia familiar en el desempefio comunicativo
y la interaccion entre los nifios con SD nos muestran la gran variedad de eventos y recursos que contribuyen

al crecimiento de esos nifios.
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I1I.LAMETODOLOGIA UTILIZADA EN LOS ARTICULOS ENUMERADOS

Las metodologias utilizadas en los articulos enumerados varian debido a se utiliza la amplia gama de
temas. Las investigaciones, entrevistas, investigaciones, comparaciones, analisis de datos, descripciones y
observaciones fueron necesarias para proporcionarnos tanta variedad en tales articulos con los debidos
descriptores.

111.B.RESULTADOS POR ARTICULOS ENUMERADOS

Los resultados de todos los articulos nos mostraron que obtuvieron gran éxito en todo su trabajo. Los
cuestionarios realizados fueron correspondidos y los resultados de los mismos nos mostraron que todavia
hay muchos asuntos a ser debatidos, en esa area.

IV. CONCLUSIONES

En este estudio se pretendié realizar revision literaria, del tipo bibliométrica, a través de los
descriptores Sindrome de Down, Nifio y Enfermeria, proporcionando un conocimiento amplio de un
determinado asunto. Se utilizaron 9 articulos para la realizacion de este trabajo.

Los textos sefialados discuten la relacion interpersonal entre la familia y el nifio portador de Sindrome
de Down, factores que pueden contribuir benéficamente o no a esa relacion y discuten también las mejores
formas de como prestar asistencia a la familia con pacientes con esta deficiencia.

La utilizacion correcta de medios para acercar al nifio con SD de la familia se hace importante no sélo
para el desarrollo actual, sino para el futuro, pues, cuando hay una calidad de asistencia prestada para

implementar esa relacién, podemos esperar resultados que mejoren y ayuden en la vida del portador de la
SD.
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