m UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD

ESCUELA PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Estrés en madres de hijos con sindrome de Down en la
Institucién Educativa “CEBE Manuel Duato” Los Olivos 2022

TESIS PARA OBTENER EL TiTULO PROFESIONAL DE:

Licenciada en Enfermeria

AUTORAS:
Esteban Poma, Erika Yovana (orcid.org/0000-0002-6385-8827)

Perez Mendoza, Maritza (orcid.org/0000-0003-0045-0311)

ASESORA:

Mgtr. Bayona Linares, Nancy Ysolina (orcid.org/0000-0001-5051-5158)

LINEA DE INVESTIGACION:

Salud Mental

LINEA DE RESPONSABILIDAD SOCIAL UNIVERSITARIA:

Promocién de la salud, nutricion y salud alimentaria

LIMA- PERU

2022



DEDICATORIA

A mis padres por apoyarme en todo momento,
a mi tio y en especial a la familia Chavez
Piscoya que fueron tan importantes en esta

etapa de mi formacion.

Pérez Mendoza, Maritza

Dedico este trabajo principalmente a Dios por
estar conmigo, por fortalecerme en cada paso
y por haber puesto en mi camino a aquellas
personas que han sido mi soporte y compairiia
durante todo el periodo de estudio. A mi
familia por sus consejos, por la motivacion

constante.

Esteban Poma, Erika



AGRADECIMIENTO

Damos gracias especialmente a Dios por la
vida y la salud. Gracias a la Universidad
César Vallejo y a todos los docentes que nos
brindaron sus conocimientos teodricos y
practicos para lograr ser profesionales en
esta hermosa carrera de la salud. Del mismo
modo, agradecemos a nuestra Magister
Nancy Bayona por la asesoria continua que
nos sirvio de apoyo y guia permanente en
nuestro trabajo de investigacion. También
agradecemos a nuestras familias que nos

acompaﬁaron en todo momento.



indice de Contenidos

Caratula

Dedicatoria

Agradecimiento

indice de Contenidos

indice de Tablas

indice de Graficos y Figuras

Resumen
Abstract

3.1

3.2

3.3

3.4

3.5

3.6

3.7

V.

V.

VI.

VII.

INTRODUCCION
MARCO TEORICO
METODOLOGIA

Tipo y disefio de investigacion
Variables y operacionalizacion
Poblacion, muestra, muestreo, unidad de analisis
Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos
Procedimientos
Método de analisis de datos
Aspectos éticos
RESULTADOS
DISCUSION
CONCLUSIONES

RECOMENDACIONES

REFERENCIAS

ANEXOS

Vi
Vii

viii

13

13

13

13

14

16

17

18

20

25

30

31

32

38



indice de Tablas

Tabla 1. Datos sociodemograficos de las madres de hijos con sindrome de Down en la
Institucion educativa “CEBE Manuel Duato” Los Olivos 2022 ...........cccccevieveeieeceeeene 20



indice de Graficos y Figuras

Grafico 1: Nivel de Estrés en madres de hijos con sindrome de Down en la Institucion
educativa “CEBE Manuel Duato” Los Olivos 2022 ..........cooeevimmvieeevreeriiiiieeiienienneennennnns 21

Gréfico 2. Nivel de estrés en la dimension malestar paterno en madres de hijos
con sindrome de Down en la Institucion educativa “CEBE Manuel Duato” Los

OlIVOS 2022.......eeeeeeeeee e 22

Gréfico 3. Nivel de estrés en la dimension interaccion disfuncional madre - hijo
en madres de hijos con sindrome de Down en la Institucién educativa “CEBE
Manuel Duato” Los OliVOS 2022............uuuuuiiiiiieiiiiiieee e 23

Grafico 4. Nivel de estrés en la dimension control de nifio dificil en madres de
hijos con sindrome de Down en la Institucién educativa “CEBE Manuel Duato”
LOS OlIVOS 2022 ...ttt e e e e e e e e e et 24

vi



RESUMEN

El presente trabajo de investigacion tiene como objetivo determinar el estrés en las
madres de hijos con Sindrome de Down en la Institucion Educativa CEBE Manuel
Duato de Los Olivos en el afio 2022. La metodologia es de enfoque cuantitativo, tipo
basico, disefio no experimental y descriptiva. Asi mismo, la poblacion esta
conformada por 60 madres que tienen hijos con sindrome de Down y el muestreo
es de tipo censal, ya que se trabajé con toda la poblacién. En la actual investigacion,
con el fin de medir el estrés, se utiliz6 como instrumento el Cuestionario de Estrés
parental de madres con hijos de sindrome de Down. En los resultados se evidencia
gue en las madres predomina el nivel de estrés medio en un 63% (38), seguido de
un nivel bajo en un 33% (20) y, finalmente, un 4% (2) de la poblacion tiene un nivel
alto de estrés. A partir de esto, se concluye que el nivel de estrés que predomina en
las madres de hijos con Sindrome de Down es de un nivel medio, en la Institucion

Educativa CEBE Manuel Duato de Los Olivos en el afio 2022.

Palabras Clave: Sindrome de Down, estrés, madres, hijos.
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ABSTRACT

The objective of this research work is to determine the stress in the mothers of
children with Down Syndrome at the CEBE Manuel Duato Educational Institution in
Los Olivos in the year 2022. The methodology is quantitative, basic type, non-
experimental and descriptive design. Likewise, the population is made up of 60
mothers who have children with Down syndrome and the sampling is census-type,
since we worked with the entire population. In the current investigation, in order to
measure stress, the Parental Stress Questionnaire of mothers with children with
Down syndrome was used as an instrument. The results show that in mothers the
average stress level predominates in 63% (38), followed by a low level in 33% (20)
and, finally, 4% (2) of the population has a high level of stress. From this, it is
concluded that the level of stress that predominates in mothers of children with Down
Syndrome is of a medium level, in the Educational Institution CEBE Manuel Duato

de Los Olivos in the year 2022.

Keywords: Down syndrome, stress, mothers, children.
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l. INTRODUCCION

A nivel mundial, el sindrome de Down es una alteracibn que presenta
prevalencia en 1 de cada 800 nacimientos, esto quiere decir que existencia
alrededor de entre 5 y 8 millones de casos presentados en el mundo?!. Sin
embargo, en paises poco desarrollados y donde se considera al aborto una
préactica ilegal, la cifra de prevalencia del Sindrome de Down es mayor, llegando
a contabilizarse 31 por cada 10000 nacimientos?.

La llegada a una familia de un miembro con diagnostico de Sindrome de
Down es el primer impacto que la familia experimenta, la noticia de la deteccion
de este sindrome en el hijo que esta proximo a nacer o que ya ha nacido, es una
impresion que se produce de forma imprevista y afecta fuertemente no solo en los
progenitores, sino en la familia completa. Esta llegada impensada conlleva al inicio
de muchos cambios en el funcionamiento de la familia, debido a la reorganizacion
gue deberéa de realizarse en cuanto a su dinamica y el rol que tiene cada uno de

los miembros ante los retos que estan por presentarse?.

Segln el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF)?, existe
una gran cantidad de nifios en la totalidad de personas reportadas con alguna
invalidez, dentro de las cuales se encuentra el Sindrome de Down, exactamente
un cuarto de los 600 millones de personas con discapacidad, lo cual representa
gue 150 millones de ellos son nifios. De los mismos, 93 millones son menores de

14 afnos.

Las madres con hijos diagnosticados con Sindrome de Down usualmente
presentan mucho riesgo de padecer problemas en su salud tanto fisica como
mental®, ademas, tienen un estilo parental permisivo, permitiendo al nifio las
conductas inapropiadas que presentan, justificando ello a su discapacidad
intelectual; por otro lado, suelen tener mayor agotamiento, depresién e
inconvenientes con su autoestima, todo ello se explica en los elevados niveles de
estrés por los que pasan al tener a un hijo con este diagndstico, ello es muy
frecuente y de gran riesgo, lo cual puede conllevar a otros tipos de problema con

el tiempo®.

En el Perd, de acuerdo a Censos Nacionales, se ha logrado recoger

informacion relevante estimandose un total de 3,051,162 personas en el Peru que



cuentan con alguna discapacidad, es decir, el 10,4% de la poblacion total, de los
cuales solo el 8,5% ha sido inscrita en el Consejo Nacional para la Integracion de
la Persona con discapacidad CONADIS®.

Asi mismo, el CONADIS, desde su creacion hasta el 2021, registra datos
sobre las personas diagnosticadas con Sindrome de Down, reportando un total de
19,849 personas, esta cifra representa al 6% del total de los inscritos como
personas con discapacidad en el registro CONADIS’. Segln la prevalencia del
Sindrome de Down, se presenta en personas entre los 6 a los 29 afios y una

menor presencia en los menores de 6 afios y mayores de 60°.

En Lima Metropolitana las personas que presentan Sindrome de Down
representan el 34,8% del total de inscritos, seguidamente representan 6,1% en La
Libertad, 5,5% en Piura, 4,1% en el Callao y 4% en Arequipa’.

Ante ello, existe gran prevalencia de infantes con diagnoéstico Sindrome de
Down en Lima y esto conlleva al inicio de muchos cambios en el funcionamiento de
la familia, principalmente en la funcién de la madre como base familiar, debido a la
reorganizacion que debera de realizarse dentro del hogar®. La llegada de un
miembro con Sindrome de Down o discapacidad intelectual genera una gran
vulnerabilidad al estrés de las madres de familia, debido a la modificacién que suele
presentarse a la calidad de vida a la que se encontraban acostumbradas, a su

estabilidad laboral, econémica y de tiempo libre®.

Del mismo modo, Lalvani*® en un estudio a las madres de hijos con Sindrome
de Down logré identificar que dichas madres solian obtener comiunmente elogios y
mensajes de simpatia de las personas de su alrededor, las cuales las tildaban de
“valientes”, “con coraje”, “bendecidas”, entre otros elogios “para tener un bebé
especial”’, cada uno de estos mensajes, por mas bien intencionados que fueran,
construian dentro de las madres una sensacion de tristeza, pena y angustia, debido
a que sentian que calificaban a sus hijos como nifios “no perfectos” o “no normales”
y, por lo tanto, no eran deseables por todas las madres; esto alimentaba el nivel de

estrés que padecian las madres.

La Institucion Educativa CEBE Manuel Duato de los Olivos acoge a muchos

alumnos con diversos diagnésticos mentales, como el Sindrome de Down, asi



mismo, con la finalidad de crear un ambiente familiar se incorpora el apoyo de las
madres de los nifios en las actividades que realizan en la institucion. Al interactuar

con algunas madres, ellas expresan: “me siento agobiada”, “he dejado de trabajar

” 11}

para dedicarme al cuidado de mi hijo”, “no disfruto de las reuniones familiares que

tenemos”, “no puedo participar en reuniones que se organiza con mis companeras

de estudio”’, etc.

La investigacion plantea como interrogante ¢COomo es el estrés en las
madres de hijos con Sindrome de Down en la Institucién Educativa CEBE Manuel

Duato de Los Olivos en el afio 20227
Dentro de la justificacidén de la investigacidon se puede detallar lo siguiente:

La justificacion tedrica se basa en que la investigacion logré brindar
informacion relevante, confiable y necesaria sobre el estrés en madres de hijos
con sindrome de Down, por ende, el trabajo pretende complementar el

conocimiento que se tiene sobre el tema en enfermeria.

La justificacion practica busca plantear datos actualizados sobre el estrés en
madres de hijos con sindrome de Down para que los profesionales responsables
encuentren las estrategias adecuadas para el manejo del estrés de las madres y
asi consigan manejar el nivel de estrés en los acontecimientos, ya sean familiares

0 sociales de manera saludable.

La justificacion metodologica se fundamenta en que se desarrollo la
investigacion, teniendo como referencias antecedentes de investigaciones
actuales considerando la variable de estudio y la aplicacion del instrumento de
evaluacion empleado a nivel nacional o internacional, sometiéndolo a la validez y
confiabilidad necesaria para el desarrollo y aplicacién del mismo. Este instrumento

podria ser utilizado en otras investigaciones futuras relacionadas con el tema.



El objetivo general del trabajo es el siguiente:

Determinar el nivel de estrés en las madres de hijos con Sindrome de Down en la
Institucion Educativa CEBE Manuel Duato de Los Olivos en el afio 2022.

Los objetivos especificos de la investigacion se detallan a continuacion:

Identificar el nivel de malestar paterno que experimentan las madres de hijos

con Sindrome de Down.

Identificar el nivel de interaccion disfuncional madre-hijo que presentan las

madres de hijos con Sindrome de Down.

Identificar el nivel de control de nifio dificil que presentan las madres de hijos

con Sindrome de Down.



Il. MARCO TEORICO

La investigacion se realiz6 teniendo como base investigaciones realizadas que
contengan el tipo, disefio de investigacion y variable para corroborar y relacionarlos
con la reciente investigacion. A continuacion, se detalla investigaciones nacionales

e internacionales:

Diaz A'3, en el afio 2021, desarrollo una investigacion en Chiclayo con el objetivo
de determinar el estrés parental en padres con hijos de formacion béasica exclusiva,
identificandolos segun algunas dimensiones especificas como la interaccion
disfuncional padre-hijo y nifio dificil. La investigacion fue de tipo descriptiva, no
experimental, de tipo cuantitativa, la muestra que se tomé en consideracién fue
conformada por 23 padres y madres de familia al cuidado de un hijo con
necesidades especificas como el Sindrome de Down, se aplic6 como instrumento
el cuestionario de estrés parental version peruana. Finalmente, el resultado
obtenido en la investigacion determiné que el 73,9% de padres presentaban estrés

de gran consideracion clinica y el otro 26,1% tienen un rango normal de estrés.

Vargas, E'*, en el 2019, desarrollo una investigaciéon en Lima, con el objetivo de
determinar el nivel de estrés parental de los padres que acuden a un consultorio
psicologico. El tipo de investigacion que desarrollo fue de tipo descriptivo y con un
enfoque cuantitativo no experimental, la poblacién de estudio estuvo conformada
por una totalidad de 50 padres de familia y la técnica de recoleccion de datos que
aplicaron fue la encuesta y el instrumento el Cuestionario de estrés parental de
Richard Abidin. Finalmente, los resultados de la indagacion establecieron un nivel
bajo de estrés parental, representado por un 48% y un 46% de nivel muy bajo de
estrés parental. Concluyendo que el nivel de estrés de los padres que asisten al
consultorio psicolégico es satisfactorio ya que pueden manejarlo de forma

beneficiosa para la crianza de sus hijos.

Rodriguez de Castillejo G*°, en el 2018, realizdé un estudio en Lima Metropolitana
con el objetivo de explorar la asociacién existente entre el estrés de los padres y

los estilos de afrontamiento ante la presencia de un hijo con Sindrome de Down. La



investigacion fue de tipo descriptivo - correlacional y cuantitativo, para ello una
muestra de 54 padres de familia comprendidos entre los 31 y los 56 afios de edad,
entre los cuales 22 fueron padres y 32 madres, cada uno de ellos con un hijo con
diagnostico de Sindrome de Down. Finalmente, los resultados de la investigacion
evidenciaron una asociacién significativa y directa entre el estrés parental y la
habilidad de disentimiento de conducta y una asociacion evasiva entre la estrategia
de busca de soluciones emocionales e instrumentales y la habilidad de orientar y
redimir las emociones. En referencia a las dimensiones estrés parental, representd
un 51,85%, interaccion disfuncional padre-hijo se represent6 con un 74,07% y nifio
dificil con un 75,92%, concluyendo en la existencia de una significacion normal

representada por un 81,48% de estrés.

Bravo G, Maitta | y Solérzano L', en Espafia, realizaron una investigacién en el
afio 2019, teniendo como objetivo principal determinar la influencia del estrés en
madres de nifios con discapacidad. Para la realizacion de la investigacion, los
autores desarrollaron un estudio descriptivo, transversal, cuantitativo, utilizando el
instrumento de estudio el cuestionario de estrés parental con las dimensiones de
malestar paterno, interaccion disfuncional padres-nifios y nifio dificil. La muestra
gue se consider6 para la investigacion fue de 34 madres de hijos diagnosticados
con alguna discapacidad. Finalmente, la investigacion demostré que el 32,35% de
las madres tenian estrés bajo, 8,82% estrés normal y 58,82% nivel alto de estrés,
demostrando que las madres de nifios con discapacidad suelen presentar niveles

altos de estrés parental y esto conlleva al descuido personal y social de la misma.

Rubio E y Mota R*? desarrollaron una investigacion en el afio 2018, tuvieron como
objetivo principal describir el estrés que presentan las madres espafiolas de nifios
con Sindrome de Down entre las edades de 0 a 12 afios, la investigacion fue de
tipo descriptiva y cuantitativa, con una muestra conformada por un total de 203
personas, siendo 161 madres y 42 padres, en su mayoria fueron madres casadas
y en familias biparentales; el instrumento de recoleccion de datos que utilizaron fue
el indice de Estrés Parental, los resultados obtenidos en la investigacion mostraron

que el 25,2% de las madres estudiadas sufren de malestar materno, el 20,93%



tienen interaccién disfuncional con sus hijos, y el 21, 86% sufren con el manejo de
nifio dificil, donde concluyeron que el indice de estrés en las madres estudiadas no
fue elevado debido a que disponen de algunos recursos personales de educacion
compartida y apto para lograr afrontar la situacién que pasan.

De igual manera se define la busqueda basada en libros, donde detallan conceptos
de la variable y dimensiones de estudio.

El estrés se explica como una respuesta que genera el ser humano ante la
presencia de alguna situacién que logra sobrepasar su capacidad inmediata de
reaccién, asi mismo, esto se presenta cuando aquel estimulo de tensién no logra
ser procesado correctamente y supera la capacidad de tolerancia de la persona,

manifestandose como un problema?®.

Del mismo modo, el estrés se refiere a la acumulacién de respuestas que se
presentan desde la parte neurologica de la persona, la parte fisiologica, pasando
por lo cognitivo y finalizando en la parte comportamental, cada uno de este conjunto
de respuestas son obedecidas por situaciones internas o externas que lo estimulan,

a los cuales se denominan estresores?’.

El estrés presentado por una persona corresponde a una relacion directa entre un
estimulo y una persona con vulnerabilidad hacia el mismo, usualmente el término
estrés en el aspecto psicologico se explica como la reaccion y adaptacién que
presenta el ser humano hacia diversos desafios que se le presentan de manera

cotidianal8.

Ser madre es considerado uno de los oficios mas lindos del mundo, el rol de una
madre tiene como mision principal, ser ejemplo en virtud para cada uno de los hijos;
sin embargo, durante la entrega al cumplir su funcion, saben de la angustia, la
fatiga, y en algunas ocasiones del desencanto de ser responsables de la crianza

de un hijo®.



El estrés que sufren los padres, tanto madre como padre, se entiende como la
vivencia que sienten a diario y pueden llegar a producir ansiedad y tension en los
mismos, todo ello generado por la crianza del hijo*°. Por ello, el referir el estrés en
las madres, a nivel parental, llega a implicar todo el proceso del sentir una madre
cuando piensa que los recursos que posee no son totalmente suficientes para

afrontar de forma adecuada su rol como progenitora?°.

Dentro del esquema familiar, las madres tienen el rol mas importante en la crianza
de los hijos, asi mismo, en la adaptacion de la familia ante la llegada inesperada de
una situacioén dificil; las madres suelen tener mayor carga debido a que son las
cuidadoras primarias?!, ademas, las madres usualmente tornan a abandonar su
actividad laboral para dedicarse en su totalidad al cuidado y crianza de su hijo, de
esta forma, se somete a toda la presion y a la demanda social que posan sobre la
maternidad®?>. Ante esta situacion, las madres suelen tener muchas situaciones
estresantes, todo ello sumado a la crianza de un hijo que llega con algun

diagnostico especial como el Sindrome de Down.

Es a partir de ello que se llega a considerar que el estrés que sufren las madres, al
ejercer su labor cotidiana, corresponde a un proceso en el que la madre se ve
inmersa en este nuevo rol que desempeifia desde la llegada de su hijo, asi mismo,
tendra que lidiar con todo el afrontamiento de la situacion que demanda alta
responsabilidad, donde la importancia de satisfacer todas las necesidades del hijo
sera lo primordial para cada una de ellas y el sentir de no poder afrontar

adecuadamente este nuevo reto serd un causante del estrés en las mismas?23.

En cuanto a las dimensiones del estrés parental, Abidin desarrolla un instrumento
denominado indice de Estrés parental, con la finalidad de evaluar el nivel de estrés
de los progenitores en cuanto a la labor que realizan como padres®, dirigido a la
presente investigacion, nos situamos en el estrés parental de las madres al
desenvolver su rol materno. Las dimensiones son: La subescala de Malestar
Paterno, la subescala de Interaccién disfuncional Madre-hijo y la tercera subescala

es la de Nifo Dificil2©.



La dimension malestar paterno refiere a aquellos conflictos que se dan dentro de la
familia con la llegada de un hijo con Sindrome de Down, las cuales son:
incomprensién con el conyuge, discordia entre los padres sobre la forma de crianza,
responsabilidad ante esa situacién y la gran necesidad de cumplir con todas las
exigencias para el nifio?4. En la dimensién malestar paterno, nos guiamos en el rol
de madre especificamente, cuando existen puntajes altos, es debido a la presencia
de sentimientos de culpa y falta de actitudes asertivas y asi mismo, puede

determinar el momento que pasa la madre en cuanto a un deterioro de su salud®.

La dimension malestar paterno refiere a aquellos conflictos que se dan dentro de la
familia con la llegada de un hijo con Sindrome de Down, las cuales son: conflictos
con la pareja, desencuentros entre los padres sobre la forma de crianza,
responsabilidad ante esa situacion y la gran necesidad de cumplir con todas las
exigencias para el nifio?*. En la dimensién malestar paterno, nos guiamos en el rol
de madre especificamente, cuando existen puntajes altos, es debido a la presencia
de sentimientos de culpa y falta de actitudes asertivas y asi mismo, puede

determinar el momento que pasa la madre en cuanto a un deterioro de su salud?®.

Asi mismo, al mencionar el malestar paterno como dimension del estrés parental,
implica a todas aquellas caracteristicas psicoldgicas internas que tiene la madre o
el padre, por ejemplo, la personalidad de cada uno, sus creencias personales, la
autoestima y el auto concepto que tengan de si mismos, el sentido de competencia,

las estrategias de afrontamiento que maneje, entre otros=3,

La segunda dimensidn se refiere a la interaccion disfuncional madre - hijo, en esta
dimension se realiza una evaluacion de la relacion conflictiva que puede
presentarse en la relacion de la madre con el hijo, la cual ha sido formada a lo largo
del tiempo y generalmente esté relacionada a las expectativas que se forma en la
madre hacia el desarrollo de su hijo, el tipo y calidad de vinculo entre la pareja y el

refuerzo que reciben de sus hijos?®.

Del mismo modo, la interaccién disfuncional madre - hijo refleja la relacion entre los

padres de familia, en este caso por parte de la madre, con el hijo, en cuanto a



influencia en el desarrollo del mismo, el reforzamiento de sus conductas al tomar
como ejemplo la relacion y actuacion de los padres durante su convivencia, las
situaciones conflictivas que puedan tener y las interpretaciones de las conductas

entre ellos33.

Las madres que suelen tener atribuciones con sus hijos, suelen tener métodos
rigidos de disciplina, usualmente llegan a sentir ira y esto produce que lleguen a
estresarse mucho mas; por otro lado, los nifios que perciben estas conductas por
parte de su madre suelen tener cierto rechazo ante la agresividad que demuestran

y corren riesgo de presentar problemas emocionales y de conducta®3,

Por ultimo, la tercera dimensién del estrés parental en las madres, se relaciona al
estrés generado durante el cuidado y crianza a su hijo (nifio dificil), en esta
dimension se evalla el estrés generado y potenciado a raiz de las caracteristicas
gue posee el hijo, caracteristicas propias con las que el padre debe lidiar para lograr
de manera facil o dificil poder regular la conducta del mismo, su temperamento,
sus cambios de animo, la manejo de sus emociones o cualquier condicion que haga

que el padre perciba una situaciéon inmanejable?.

La dimension de nifio dificil involucra totalmente los aspectos psicolégicos y
conductuales del nifio, todas estas caracteristicas propias de cada nifio son
desarrollados durante su crianza, su temperamento, las reacciones que tiene ante
ciertos estimulos o ante ciertas situaciones y el nivel de control de cada una de sus

emociones33,

El Sindrome de Down es considerado una alteracién congénita que se encuentra
vinculada a la trisomia, de forma total o parcializada, del cromosoma 21, a raiz de
ello se produce una alteracién genética debido a la produccion de un cromosoma
adicional, el cual producira una cantidad excesiva de informacion necesaria y
posteriormente esto provocara un desequilibrio en las funciones de los genes de la

persona, llevando a producir una discapacidad intelectual?’.

10



El Sindrome de Down es considerado una de las anomalias cromosdmicas mas
habituales, asi como uno de los principales problemas congénitos con mas
importancia de la discapacidad intelectual?®. Las caracteristicas que se presentan
en las personas que padecen este sindrome son variantes, siendo el retraso mental

y el retraso en el crecimiento, una de las caracteristicas mas frecuentes?°.

La deteccion del Sindrome de Down en una persona es de forma prenatal, es decir,
antes del nacimiento se puede saber si el feto presentara este sindrome al nacer,
esta deteccion se realiza en el primer trimestre del embarazo y se da a través de la
prueba conocida como translucencia nucal, donde se realiza a la madre una prueba
de ultrasonido especial, con la finalidad de poder detectar la existencia de fluido en
la nuca del feto, la presencia de este fluido indicara generalmente, la presencia del

Sindrome de Down en el mismo?°.

La llegada de un hijo con Sindrome de Down a una familia, conlleva a muchos
cambios e impacta directamente en los progenitores, principalmente en la madre,
qguien desde la llegada del hijo toma un rol protagonico al encargarse de la crianza
y el cuidado del mismo. Segun investigaciones, existen diferencias en la salud de
las madres que tienen hijos con diagnostico Sindrome de Down y las madres de
hijos sin ninguna discapacidad, una de las diferencias se evidencia en que las
primeras tienen a menudo mucho mas fatiga, nerviosismo y depresion en su dia a

dia%.

En principio, el instrumento indice de Estrés Parental fue elaborado por Richard
Abidin, en el afio 1983, con el fin de estimar los niveles de estrés percibidos en los
padres. Un par de afios mas tarde, esta version fue reducida de 120 a 36 items, el
cual mantiene su objetivo sobre valorar el estrés experimentado por los padres y
las madres en su rol de paternidad/maternidad, ocasionado por las diferentes
caracteristicas conductuales del nifio/a y las condiciones situacionales. El
instrumento mencionado contiene las siguientes subescalas: La subescala de
Malestar Paterno (items del 1 al 12), la subescala de Interaccion Disfuncional
Padres-Hijo (items del 13 al 24) y, por ultimo, la tercera subescala es la de Nifio
Dificil (items del 25 al 36).
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Las madres de hijos con diagndstico Sindrome de Down suelen descuidar mucho
su autocuidado debido a la gran importancia y responsabilidad en el cuidado de su
hijo con habilidades especiales, se analiza en ellos y en satisfacer todas sus
necesidades, generando algunos cuadros de estrés, ante ello Dorothea E. Orem
presenta una teoria referente al déficit de autocuidado, la cual determina al
autocuidado como la funcién humana que permite a la persona regularse de forma
deliberada con la finalidad de mantener su vida y su estado de salud, desarrollo y

bienestar32,

La teoria del autocuidado se traduce en acciones que permiten al individuo
mantener la salud y el bienestar mediante respuestas constantes a sus
necesidades frente a diferentes situaciones de la vida. Es decir, es una conducta
dirigida por las personas sobre si mismas hacia el entorno para modificar los
factores que alteran su propio desarrollo y funcionamiento en beneficio de su salud
y/o bienestar. Por ello que permiten establecer un equilibrio entre la vida y la salud,
de manera correcta. La forma de llevarlo a cabo depende de los valores culturales,

las creencias y costumbres que tiene el individuo.

La teoria del autocuidado de Dorothea E. Orem se relaciona con el estudio que se
esta realizando porque esta dirigida a ver la conducta de las madres sobre si
mismas en relacion a los diferentes factores o comportamientos que alteran su

salud y bienestar, esto permitira poder regular los niveles de estrés en cada madre.
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1. METODOLOGIA

3.1. Tipo y disefio de investigacion

La presente investigacion es de enfoque Cuantitativo, segin Hernandez,
Fernandez y Baptista34, manifiesta que este enfoque de investigacion se basa en el
analisis de datos con caracter numérico, determinando los resultados con medicion
estadistica segun la muestra del estudio.

A su vez, segun Concytec®, se puede determinar que es basica por que mejora las
teorias cientificas para una mayor comprension y prediccion de fenémenos
naturales, ya que transmite conocimientos completos como fundamento necesario

del fendbmeno observado.

La presente investigacion tiene un disefio no experimental, ya que, teniendo en
referencia a Hernandez, Fernandez y Baptista34, menciona que este disefio no
manipula las variables de estudio, a su vez es de corte transversal, ya que se
desarrolld6 en un solo momento, evidenciandose en el tiempo actual a la

investigacion.

El tipo de investigacion es descriptiva, ya que, este tipo de investigacion tiene como
objetivo extraer informacion determinada de la variable de estudio en un solo

tiempo, lugar, teniendo como referencia la muestra de estudio®.

3.2. Variable y operacionalizaciéon

Variable estrés en madres de hijos con sindrome de Down, (cualitativa)

Operacionalizacion de variables se puede observar en anexo n.°1.

3.3. Poblacion (criterio de seleccion), muestra, muestreo, unidad de analisis

Poblacién

Son 60 madres segun informacion brindada por estadistica del area de Servicio

Social de la institucion. “CEBE Manuel Duato”.
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Criterios de inclusién

Madres que tiene un hijo con sindrome de Down.
Madres cuyo hijo estudia en el CEBE Manuel Duato.

Criterios de exclusion
Madres que no firmen el consentimiento informado.

Madres que tiene hijos con complicaciones.

Muestreo

Serd de tipo censal porque trabajaremos con toda la poblacion.

Unidad de analisis

Madres de hijos con Sindrome de Down.

3.4. Técnicas e instrumentos de recolecciéon de datos.

La técnica empleada fue la encuesta y el instrumento para recoleccion de
informacion un cuestionario de “Estrés parental en madres de Hijos con Sindrome
de Down” que fue elaborado por Richard Adibin en 1983 y modificado y adaptado
por Rubio y Mota en 2018 en el pais de Espafia, que cuenta con tres dimensiones:
malestar paterno con 12 items, interaccion disfuncional padres - hijos con 12 items
y Nifo dificil con 12 items compuesto por 36 items o preguntas, el que se aplicé a
la muestra seleccionada para el analisis de los resultados, el cual ayudd a evaluar
la variable de estudio. Las respuestas tuvieron en cuenta la escala tipo Likert con
una numeracion de 5 que significa “muy acuerdo” hasta el 1 “muy en desacuerdo”.
El rango de la escala estd compuesto por 34 puntos, el que indica el nivel de estrés
bajo hasta el puntaje 180 que indica mayor estrés en madres.

Las escalas son: Muy en desacuerdo, Desacuerdo, Regularmente; Acuerdo y Muy
acuerdo. Garcia M3, en él afio 2015, Ecuador, desarroll6 un estudio donde describe

el estrés parental de padres y madres de nifia y nifios. De igual manera Diaz, A 13
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en el afio 2021 desarroll6 una investigacion en Chiclayo con el objetivo de

determinar el estrés parental en progenitores con formacion basica especial.

Hernandez, Ferndndez y Baptista mencionan que la validez y confiabilidad es un
proceso que ayuda a evaluar los instrumentos de evaluacion, con el objetivo de
encontrarse apto para la aplicacion 34. El instrumento que se aplicard en la

investigacion sera el “indice de estrés parental (PSI- SF)

Instrumento

Cuestionario de estrés parental de madres con hijos de sindrome de Down.
Ficha técnica

Nombre : Cuestionario de estrés parental

Autores . Abidin

Adaptacion : Diaz, Herrero et al.

Objetivo . Identificar la realidad de los padres y las madres que

han de afrontar la crianza durante la infancia de un nifio

0 nifa con sindrome de Down

Tipo de aplicacion : Colectiva

Tiempo : Su aplicacion tiene una duracion de 10 a 15 minutos.

Tipificacion . Baremos en percentiles y categorizacion por
dimensiones.

Descripcién . El instrumento cuenta con tres dimensiones: malestar

paterno con 12 items, interaccion disfuncional padres -
hijos con 12 items y Nifio dificil con 12 items compuesto

por 36 items o preguntas,

La validez original : La validacion se realizé bajo el método de correlacion
item test, aplicando la prueba estadistica del factor de
correlacion de Pearson identificando que 31 de los 36

items tiene relacién significativa determinando el valor
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Validacion local

Confiabilidad original

Confiabilidad local

Confiabilidad

de p<0,01, lo que determina que tiene una validez apta
para su aplicacion.

: Para la validez local se empleé 116 madres de hijos
con sindrome de Down, con estos datos se efectud la
validacion del instrumento bajo el constructo item- test
cuyo valor significativo fue p<0,01, lo que determina que
el instrumento es valido para la aplicacién y recoleccion

de informacidn.

: La confiabilidad del instrumento se determin6 mediante
la correlacibn de los items, mediante la prueba
estadistica de Alfa de Cronbach, en la dimension de
disfuncional padres- hijos obteniendo un resultado de
0,80, dimension Nifio dificil es de 0,85 y malestar
parental de 0,87.

: El instrumento se realiz6 bajo la confiabilidad del
metodo estadistico del coeficiente alfa de Cronbach,
determinando el método paralelo, determinando que
tiene 0,85 de fiabilidad, determinando que el instrumento
es confiado para ser trabajado y extraer informacién de la

variable de estudio.

El instrumento que emplearon los autores para la recoleccion de datos de la variable

de estudio se aplico la confiabilidad mediante el coeficiente KR20, el aplacaron 36

items de la variable, determinando de fue “alta”, arrojando una confiabilidad de alfa=

0.85.

En el presente estudio se ejecutd una prueba piloto a 10 madres de caracteristicas

similares a la muestra, empleando el coeficiente Alfa de Cronbach de 1 lo que indica

gue es de confiabilidad perfecta asociado a la fiabilidad del instrumento para medir

las dimensiones.
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3.5 Procedimiento

Para la presente investigacion las autoras solicitaron a la escuela profesional de
Enfermeria de la Universidad, brinde una carta de presentacion dirigida a la
Institucion educativa CEBE “Manuel Duato”, donde se realizé la ejecucion del
instrumento de recaudaciéon de datos. Este documento emitido por la Universidad
se dirigi6é a la oficina de mesa de parte de la Institucion Educativa CEBE “Manuel
Duato”, para posterior a su aceptacion por parte de los directivos de la institucion,
se procedid a la aplicacién del instrumento de recoleccion de informacion de la
variable. En coordinacion con la direccién y el area de servicio social donde se
realizé la programacion de fechas para la aplicacién de nuestro cuestionario con la
poblacién convocando a una reunion de padres y madres de familia para explicar
el tema de estudio y se proceda a la rabrica del consentimiento informado y
posteriormente a la aplicacion del instrumento. La cual tendra un promedio de 20 a

30 minutos.

3.6 Método de analisis de datos

El presente trabajo de investigacion posterior a la aplicacién del instrumento de
recoleccion de datos, la encuesta se colocd en una base de datos en el programa
EXCEL, posterior a ello se procesé la informacion la cual empleo el programa
estadistico SPSS version 22. Esto sirvié para dar a conocer los resultados tras la
aplicacion del instrumento con el fin de demostrar a través de la encuesta los
resultados de la variable, el cual se demostré empleando gréaficos y tablas para su

formulacion de resultados, conclusiones y discusion de la investigacion.
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3.7 Aspectos éticos.

En la realizacién de la investigacion se han tomado criterios de evaluacion
fundamentales para la elaboracién del trabajo, siguiendo los pasos de la “actual
guia de elaboracion de producto de investigacion de fin de programa”. Se decidié
como realizar cada uno de los pasos teniendo en cuanta los principios de justicia,
autonomia, Maleficencia y consentimiento informado. Se ha garantizado la
confidencialidad de los datos obtenidos para incrementar los benéficos de la

investigacion.

Para poder aplicar el instrumento de investigacion, se explicé criterios y aspectos
éticos correspondiente a los principios de ética Belmont, de esa manera poder
garantizar la confidencialidad de las personas que son parte de la investigacion, las
cuales son las madres de hijos con sindrome de Down de la Institucion Educativa
en el distrito de Los Olivos, ademas se solicitd con completa libertad la firma del

consentimiento informado.

Principio de beneficencia.

Las madres de familia consideradas para la investigacion se logro un beneficio para
mejora en sus actividades cotidianas de crianza de sus hijos, teniendo en cuenta
los resultados se brindd consejeria a las madres y se coordiné un apoyo profesional

si se requiere.

Principio de No maleficencia.

La data de informacion extraida tras la aplicacion del instrumento de evaluacion se
utilizé unicamente durante la realizacion de la investigacion y no se permitié ningan
tipo de sancion que produzca riesgos para las madres de familia que son parte de

la investigacion.

Principio de justicia.
Las madres de familia fueron tratadas con equidad y sin discriminacion. Ademas de
ello, se respet6 los derechos de proteccion de identidad con el objetivo de generar

aportes cientificos de futuras investigaciones.
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Principio de autonomia.
Las madres de familia decidieron voluntariamente ser parte de la investigacion, y

las investigadoras respetaron la decision que tomaron cada una de ellas.

Principio de veracidad

Todos los procedimientos se realizaron segin el esquema y pasos de la
investigacion que indica la Universidad Cesar Vallejo. Se logré que las madres de
familia participaran de la encuesta, teniendo un conocimiento claro del trabajo a se

estaba realizando y la confidencialidad que se tenia con dicha informacion.

Consentimiento informado.

La investigacion se desarrolld6 por medio del documento de consentimiento
informado, la cual explica los objetivos del trabajo que se aplicaron en la encuesta,
lo beneficios que se brindara y los riesgos a asumir en la participacion y asi se logro
una participacion de manera voluntaria sin obligar a nadie. A si mismo se respeto

su participacion en las actividades realizadas en dicha institucion.
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V. RESULTADOS

Tabla 1. Datos sociodemograficos de las madres de hijos con sindrome de

Down en la Institucion educativa “CEBE Manuel Duato” Los Olivos 2022

DATOS INFORMATIVOS N° %
Soltera 11 18

Estado civil Casada 30 >0

Viuda 1 2

Conviviente 18 30

primaria 4 7

Grado de instruccion secundaria 34 57
superior 22 37

Grado académico de su inicial 32 53
hijo primaria 28 47

Respecto a los datos sociodemograficos obtenidos por parte de la poblacién, se

entiende que el 50% (30) de las madres se encuentra en un estado civil de

casada, seguido del 30% (18) de la poblacion que es conviviente. En referencia

al grado de instruccion al que pertenecian, se obtuvo que el 57% (34) de madres

tenian estudios de secundaria completa, el 37% (22) tenian estudios superiores

y solo el 7% (4) indico alcanzar Unicamente la primeria completa, asi mismo, en

el grado académico que tenian los hijos predominé en un 53% (32) que se

encontraban en grado inicial.
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Gréfico 1

Nivel de Estrés en madres de hijos con sindrome de Down en la Institucion
educativa “CEBE Manuel Duato” Los Olivos 2022

4%,

Nivel alto ®Nivel medio ® Nivel bajo

En las madres predomina el nivel de estrés medio en un 63% (38) seguido de un
nivel bajo en un 33% (20) y finalmente un 4% (2) de la poblacién tiene un nivel

alto de estrés.
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Grafico 2. Nivel de estrés en la dimension malestar paterno en madres de hijos
con sindrome de Down en la Institucion educativa “CEBE Manuel Duato” Los
Olivos 2022
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Existe un predominio en el nivel medio en la dimensién de malestar materno con
un 68% (41) seguido en proporcion del nivel alto con un 28% (17) y, finalmente, el

nivel bajo en un 4% (2).
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Grafico 3. Nivel de estrés en la dimension interaccion disfuncional madre - hijo en
madres de hijos con sindrome de Down en la Institucién educativa “CEBE Manuel
Duato” Los Olivos 2022
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En la segunda dimension se detalla que el 61% (37) de las participantes
indicaron tener un nivel medio de estrés, seguido de un 32% (19) de

participantes que refieren un nivel alto y un 7% (4) de nivel alto.
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Gréafico 4. Nivel de estrés en la dimensién control de nifio dificil en madres de

hijos con sindrome de Down en la Institucion educativa “CEBE Manuel Duato”
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En la tercera dimensién se obtuvo un predominio en el nivel medio con un 67%

(40), seguido del nivel alto en un 30% (18) y finalmente un nivel bajo con un 3%

(1).
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V.

DISCUSION

En el presente estudio existi6 el nivel de estrés medio en un 63%, seguido
de un nivel bajo en un 33% y, en ultimo lugar, se presenté que un 4% de
la poblacion tiene un nivel alto de estrés; mientras que, Bravo G, Maitta |
y Solorzano L !, encontraron que el 58.82% tenian nivel alto, 32,35%
nivel medio y 8,82% nivel bajo.

Cabe mencionar que el estrés es definido como la reaccién del organismo
humano en presencia de una situacién poco comdn que altere o
desconcierte su mecanismo de respuesta, por lo tanto, se genera un
estimulo de tensidén que pasa a ser un problema para la persona que lo
presenta. Ello se puede clasificar por niveles segun la intensidad con la
gue se manifiesta en el individuo y se interpretan como alto, medio o

bajo’®.

El estrés puede ser expresado a traves de diferentes variables y finaliza
en la expresion comportamental de la persona agravandose cada vez
mas la situacion conforme aumenta el nivel de estrés. Por lo tanto, al
referirse a un nivel medio indica que llega al grado de complicar el estilo
de vida del individuo, pero a un grado en que pueda controlarlo con ayuda
u orientacion. Asi mismo, se puede interpretar que el nivel medio de
estrés que resulto predominante en las madres se deba a la nueva etapa
gue se encuentran experimentando en conjunto con el nifio, la
inexperiencia y dudas sobre cémo afrontar los problemas que se
presenten.

Los resultados hallados guardan similitud con otros estudios realizados
anteriormente por distintos autores, un ejemplo de ello es el trabajo de
investigacion realizado por Bravo G, Maitta | y Solérzano L1t Quienes
estudiaron el nivel de estrés en madres con nifios discapacitados
resultando en un predominio para el nivel alto de estrés con un 58,82%
de la muestra, seguido de un estrés bajo en un 32,35% vy, finalmente, un

8,82% tuvo un nivel de estrés normal.
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Asi mismo, Diaz A™® concluy6 en que el 73,9% de su poblacién tenia un
nivel de estrés de gran significado y el otro 26,1% mantenia un nivel de
estrés moderado, por lo que se relaciona con el actual trabajo de
investigacion al presentar un nivel considerable de estrés en las madres
en ambos estudios. Aunque, si bien es cierto, el nivel de estrés que
alcanzé la poblacion en el estudio de Diaz A. predominé en un nivel alto
a comparacioén del predominio del nivel medio en el presente estudio, se
puede interpretar que la diferencia en el ndmero de personas
entrevistadas puede generar el cambio en el resultado, aclarando que en
el presente estudio se empled una muestra menor a la empleada en el

estudio de Diaz A.

Por otro lado, también se aprecian estudios que no encuentran
concordancia con los resultados encontrados en la tesis realizada. Un
ejemplo de ello es la investigaciéon que realizaron Rubio E y Mota R*?, la
cual concluy6 en que el nivel de estrés que manejan las madres no se
consideraba dentro del rango elevado, puesto que las participantes
evidenciaron contar con recursos personales que las apoyaban a afrontar
la crianza del nifio con sindrome de Down. En este estudio, el 25,2% de
las madres presentaba malestar materno, el 20,93% presentaba una
interaccion disfuncional con sus hijos y el 21,86% tiene un manejo del
nifio dificil. Ello evidencia que si existe estrés en las areas planteadas en
el presente estudio, sin embargo, el nivel de estrés se presenta en menor
porcentaje.

Respecto a la dimension de malestar paterno, se determiné que el 68%
de las madres presentaba un nivel medio de estrés, el 28% pertenecia al

nivel alto de estrés y finalmente el 4% fue perteneciente al nivel bajo.

Es necesario aclarar que la dimensién de malestar paterno se enfoca en
hablar sobre los conflictos o problemas que se desarrollen en el entorno
familiar de un nifio con sindrome de Down las cuales generalmente

incluyen incomprensién por parte de la pareja, incompatibilidad entre los
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estilos de crianza entre los padres, carga de responsabilidad ante
problemas que se presenten y el cumplimiento con las demandas
necesarias para el cuidado del infante?. Por lo tanto, al obtener un nivel
alto en dicha dimensién se dara por entendido que la madre presenta
sentimientos de culpabilidad y falta de asertividad en el cumplimiento de

su rol paternal generando un deterioro de su salud?®.

En un caso mas especifico hablando de las dimensiones presentadas en
el trabajo de investigacidn se hace referencia al estudio de Rodriguez de
Castillejo G'®. Quien se encuentra en desacuerdo con los nuevos
resultados hallados en el presente estudio puesto que en su investigacion
sefala que el 81,48% de su muestra tienen un nivel de estrés normal. La
causa de la diferencia en los resultados puede variar a consecuencia de
la variedad en la cantidad de muestra que emplearon cada uno de los
investigadores en sus estudios, asi mismo, por el lugar en el que se
realizo la recoleccion de datos. El resultado fue diferente a pesar de que

las dimensiones evaluadas fueron las mismas.

En cuanto a la dimension de interaccion disfuncional de madre — hijo se
revelo que el 61% de las madres presentaba un nivel de estrés medio, el

32% pertenecia al nivel alto y finalmente el 7% al nivel bajo de estrés.

Respecto a la dimension de interaccidn disfuncional de madre — hijo, se
enfoca en evaluar la relacion que se presenta entre la madre y el nifio la
cual ha debido formarse durante el desarrollo del nifio y puede vincularse
con el cumplimiento de las expectativas por parte de la madre o la
colaboracion que demuestre la madre para lograr el entendimiento

mutuo?®.

En la tercera dimension planteada de control de nifio dificil se encontré
gue el 67% de las participantes pertenecia un rango de estrés medio,
seguido de un 30% que pertenecia al nivel alto y finalmente solo un 3%

se encontraba en el rango de nivel bajo.
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En la tercera dimension de estrés parenteral por la crianza del nifio dificil
se refleja el nivel de estrés que desarrolla la madre ante las diferentes
necesidades que requiere el nifio con sindrome de Down, provocando asi
gue generar una buena conducta en el nifio sea todo un reto para la
madre. Cabe mencionar que el comportamiento del nifilo involucra
aspectos psicologicos y conductuales por lo que su comportamiento
puede ser alterado mediante su crianza y con ello se puede nivelar sus

emociones con respecto a las situaciones que vive®3,

En el caso de Vargas, E!*. Se brindé un resultado a modo de respuesta
u opcion para ayudar a disminuir el nivel de estrés alto que manejaban
las madres de su muestra. En su estudio revel6 que asistir a consulta
psicolégica mejora los niveles de estrés parental que presentan las

madres de los nifios con sindrome de Down.

Ello es altamente recomendable puesto que la inclusion de un nifio con
Sindrome de Down en la familia requiere mucho del apoyo por parte de
los progenitores. El peso de dicha responsabilidad generalmente
sobrepasa los rangos tolerables generando la necesidad de buscar
ayuda profesional para los padres y con ello buscar maneras de mejorar

la crianza del menor en base a nuevos métodos?2.
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VL. CONCLUSIONES

1. El nivel de estrés que predomina en las madres de hijos con Sindrome
de Down es de un nivel medio, en la Institucion Educativa CEBE Manuel

Duato de Los Olivos en el afio 2022.

2. Las madres de hijos con Sindrome de Down experimentan un malestar

paterno de estrés de nivel medio.

3. Las madres de hijos con Sindrome de Down respecto a la dimension de
interaccion disfuncional madre-hijo se encuentra en un nivel de estrés

medio.

4. Las madres de hijos con Sindrome de Down respecto a la dimension de

control de nifo dificil mantienen un nivel de estrés medio.

29



VII.

RECOMENDACIONES

Se recomienda a la Institucion Educativa plantear nuevos métodos que
contribuyan a sobrellevar el nivel de estrés que tienen las madres
puesto que ello debe ser reducido para garantizar su bienestar y el del

nino.

Se sugiere que en la escuela de padres se comparta métodos que
ayuden a la crianza de los nifios con sindrome de Down para poder

apoyarse y reducir la carga del estrés entre las madres.

Se propone generar una toma de conciencia en las reuniones
programadas de madres sobre la manera de apoyar al entendimiento
de la nueva etapa del nifio y con ello adaptar su mentalidad para que

pueda guiar al menor de manera acertada.

Se sugiere a la Institucion educativa incluir el apoyo de otros
profesionales expertos en el area para mejorar el control que se tiene
en la crianza de los nifios y esto se puede lograr mediante la orientacion
hacia los padres sobre como educar a los nifios con ideas diferentes y

de como crear un ambiente familiar mas propicio para su crecimiento.
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ANEXOS

Anexo 1. Operacionalizacion de la variable.

salud y problemas
que afecta la
calidad de vida de
los  niflos  con

sindrome de Down.

interaccion

disfuncional y el
control del nifio
dificil. Los rangos

a evaluar son los

-Reaccion frente al progreso del
hijo (16, 18, 19, 20, 21, 24)

Control de nifio dificil

-Visualizacién de
negativos del nifio (25, 27, 29, 32,
36)

aspectos

Variable | Definicién Definicién Dimensiones Indicadores Escala de
conceptual operacional medicion
El estrés en una|Es el estado que -Resolucion de problemas (1, 4)
madre es | tienen las madres
considerado como | por la formacion -Factor emocional (3, 6, 7, 8, 9,
Malestar paterno
un estado que esta | integral de los 10, 11)
influenciado por | niflos con
acciones o | sindrome de - Autocuidado personal (2, 5, 12)
Estrés en | situaciones que no | Down. Este se
madres sabe sobrellevar y | desarrolla a -Sentimiento de interaccion con el | Ordinal
esta causa diversos | través del | Interaccion hijo (13, 14, 15, 17, 22, 23)
problemas en la | malestar paternal, | disfuncional




siguientes: 121-
180 nivel alto, 61-
120nivel medio y
0-60 nivel bajo.

-Sentimientos negativos de la
madre (26, 28, 30, 31, 33, 34, 35)

AN




Anexo 2
INSTRUMENTO

ESTRES EN MADRES CON HIJOS CON SINDROME DE DOWN

l. PRESENTACION

Las investigadoras conformadas por las estudiantes Esteban Poma Erika y Pérez
Mendoza Maritza se encuentran realizando el estudio de investigacion, que lleva
como titulo: Estrés en madres de hijos con Sindrome de Down en la Institucion
Educativa “CEBE Manuel Duato” los Olivos 2022, por la cual solicitamos de su
colaboracion brinddndonos datos necesarios para la evaluacion y ejecucion de la
investigacion, el que seran tratados con completa confidencialidad, sin emplear
estos datos con fines ajenos a la investigacion. Esperamos contar con su

participacion, agradeciendo anticipadamente su colaboracion.

DATOS INFORMATIVOS:
Edad: Estado civil: Sotera casada Viuda
Grado de instruccion: Primaria Secundaria superior

Grado que se encuentra su menor hijo(a):

INSTRUCCION:

- Lee detalladamente cada item.

- Marque con un aspa (X) cada item segun su experiencia.
- Solo puede marcar una respuesta por item.

- Emplear lapicero.

- No tener borrones en las respuestas.
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Muy en Muy
ITEMS desacuerdo Desacuerdo Regularmente Acuerdo acuerdo
(2) (3) (4)
(2) (5)
1. A menudo tengo la sensacién de que
no puedo controlar bien las situaciones
2. Siento que dejo mds cosas de mi vida
de los que nunca imaginé para
satisfacer las necesidades de mi(s) hijo
(s).
3. Me siento atrapado por mis
responsabilidades como padre
/madre.
4. Desde que he tenido este hijo no he
sido capaz de hacer cosas nuevas y
diferentes.
5. Desde que he tenido este hijo/a, siento
gue casi nunca soy capaz de hacer las
€0osas que me gustan.
6. No me siento contento con la ropa que
me compre la ultima vez.
7. Hay muchas cosas de mi vida que me
molestan.
8. Tener a mi hijo me ha causado mas
problemas de lo que esperaba en mis
relaciones con mi pareja.
9. Me siento solo/a sin mis amigos.
10. Generalmente, cuando voy a una fiesta
no espero divertirme.
11. No soy tan interesado por la gente
como antes.
12. No disfruto con las cosas como antes.
13. Mi hijo/a casi nunca hace cosas que me

hagan sentir bien.
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14.

Casi siempre siento que no le gusto a

mi hijo ni quiere estar cerca de mi.

15.

Mi hijo me sonrie mucho menos de lo

que yo esperaba.

16.

Cuando le hago cosas a mi hijo, tengo
la sensacion de que mis esfuerzos no

son apreciados.

17.

Cuando juega, mi hijo/a no se rie con

frecuencia.

18.

Me parece que mi hijo/a no aprende
tan rapido como la mayoria de los

nifnos.

19.

Me parece que mi hijo/a no sonrie

tanto como los otros nifios.

20.

Mi hijo/a no es capaz de hacer tantas

cosas como yo esperaba.

21.

Mi hijo/a tarda mucho y le resulta muy
dificil acostumbrarse a las cosas

nuevas.

22.

Siento que soy:

1. No muy bueno como
madre/padre.

2. Una persona que tiene algunos
problemas para ser madre/padre.

3. Un/a madre/padre normal.

4. Un/a madre/padre mejor que el
promedio.

5. Muy buen/a madre/padre

23.

Esperaba tener mas sentimientos de
proximidad y calor con mi hijo/a de los

que tengo, y eso me molesta.
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24.

Algunas veces mi hijo/a hacen cosas
que me molestan solo por el mero

hecho de hacerlas.

25.

Mi hijo/a parece llorar y quejarse a

menudo que la mayoria de los nifos.

26.

Mi  hijo/a  generalmente se

despierta de mal humor.

27.

Siento que mi hijo/a es muy caprichoso

y se enoja con facilidad.

28.

Mi hijo/a hace algunas cosas que me

molestan mucho.

29.

Mi hijo/a reacciona muy frecuente

cuando sucede algo que no le gusta.

30.

Mi hijo/a se molesta facilmente por las

cosas mas insignificantes.

31.

El horario de comer y de dormir de mi
hijo/a fue mucho mas dificil de

establecer de lo que yo esperaba.

32.

He observado que lograr que mi hijo/a

haga o deje de hacer algo es:

1. Mucho mas dificil de lo que
imaginaba.

2. Algo mas dificil de lo que esperaba.

3. Como esperaba.

4. Algo menos dificil de lo que
esperaba.

5. Mucho mas facil de lo que

esperaba.

33.

Piense concienzudamente y cuente el
numero de cosas que le molestan que
haga su hijo/a. por ejemplo, pierde el
tiempo, no quiere escuchar, es

demasiado activo, llora, interrumpe,
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pelea, lloriquea, etc. Por favor, marque
el nimero que indica el conjunto de
cosas que haya contado.
+10, 8-9, 6-7, 4-5, 1-3
Por favor indique

alguna

34.

Alguna de las cosas que hace mi hijo/a

me fastidian mucho.

35.

Mi hijo/a se ha convertido en un
problema mayor de lo que vyo

esperaba.

36.

Mi hijo/a me exige mas de lo que

exigen la mayoria de nifios.

TOTAL:
RANGO NIVEL DE
ESTRES
121- 180 ALTO
61- 120 MEDIO
0- 60 BAJO
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Anexo 3

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Por medio del presente documento confirmo mi consentimiento para participar en
la investigacion denominada: “Estrés de madres de hijos con Sindrome de Down

en la institucion educativa CEBE Manuel Duato los Olivos”
Se me ha explicado que mi participacion consistira en lo siguiente:

Entiendo que debo responder con la verdad y que la informacién que brindan mis

comparieros también es confidencial.

Se me ha explicado también que si decido participar en la investigacion puedo

retirarme en cualquier momento o no participar en una parte del estudio.

Acepto voluntariamente participar en esta investigacion y comprendo qué cosas

voy a hacer durante la misma.

Lima, ...... de....ooooeiil . de 2022
Nombre del participante:
DNI:
FIRMA
Investigadora Investigadora
Esteban Poma Erika Pérez Mendoza Maritza
DNI: 10160498 DNI: 45224026
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Anexo 4 CONFIABILIDAD DEL INSTRUMENTO

ITEMS
MALESTAR PATERNO INERACCION DISFUNCIONAL MADRE-HIJO CONTROL DE NINO DIFICIL
ENCUESTADOS 1|2 |3|a4|5|6|7|[8|9|10[11|12|13|14|15| 16| 17| 18| 19| 20| 21| 22| 23| 24| 25| 26|27 |28|29|30|31|32|33]|34|35|36| SUMA |EVALUACION
E1l 5{3((5]2|4|3|5|3|3|1|4a|s4]4]2|21]|4|1 423333311511 |[5])2|4fa]2]2|1] 103 | Nivel Medio
E2 2133222222232 |2|2|3 |2 (3|4 |3 |23 (1222121325322 |2]2| 8 [ NivelMedio
E3 1342322222232 |2]|3|2 (1|33 |21|3([3 (4|3 |3 |3|4|ala]la]|a|as]|]3]|]4a|2]4| 100 [ NivelMedio
E4 3(3 (1|3 |4|4)1|4|3|3[3(3|4]|2|4|3|a|3|4|a|asa]|3|4a|4s])4|3[3]|3|3[4)3|3([3]|4|4]|4] 119 | Nivel Medio
E5 34422242223 (42|22 2|2|4)23[2]|3|2|4)3|22]|3|3[2])2|3([3]|4]2|2] 95 | NivelMedio
E6 42 (31221111 )1frfr)2|rfr|a|rf|f2)2|2|2)4|2|2|21]|2|3|1|4f|2|21]2|5|2|1|4] 69 Nivel Bajo
E7 213223212113 |3|1fr]21]j2fr)aj2f2|3|1fr]aj1fr|a]j1|2|1])1|3|2]1f|1]|5]|] e0 Nivel Bajo
E8 4141 4 4 3 1 3 1 2 3 3 4 1 1 3 1 1 1 1 1 3 1 1 1 3 2 3 3 4 3 3 4] 4 2 114 88 Nivel Medio
E9 3(2 (3122 |3|3|3|2)2|3 3223323222323 )2|22)2|3[3)2|3[4]3|2|3] 91 | NivelMedio
E10 312 4 5 4 4 5 4 | 4 4 5 4 5 3 4 3 4 5 2 3 2 3 2 2 3 3 3 4] 4 3 5 5 3 4 2|5 130 Nivel Alto
VARIANZA 1.2|/05|12( 1|07| 1 (22| 1|08(09|1]|09(17/04]|23| 1 |14|16(09/08|04(211(12]|21| 1 |06]|12(14(09]|13| 2 (06]|0.8|12(0.7|1.6
SUM /VARIANZA 38.31
VAR/SUM/INST 399.89
a= Coeficiente de confiabilidad del cuestinario
K= Numero de items del instrumento —% 3§
S=  Sumatoria de las varianzas de los items — % 3§
sT= Varianza total del instrumento —* 400
RAMGO CONFIABILIDAD
0,53 a menos Confiabilidad nula
0,54a0,59 Confiabilidad baja
0,60a 0,65 Confiable
0,66a0,71 Muy confiable
0,72a0,99 Excelente confiabilidad
1 Confiabilidad perfecta 1 nuestro instrumento es de confiabilidad perfecta
RANGO EVALUACION
121-180 Nivel Alto
61-120 Nivel Medio
0-60 Nivel Bajo
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DATOS GENERALES DE LA PRUEBA PILOTO

DATOS INFORMATIVOS DEL ENCUESTADO N° %
Soltera 3 30%

(o)
Estado civil Césada? 2 20%
Divorciada 1 10%
Conviviente 4 40%

i 0
Grado de instruccién Secun.dana 2 20%
Superior 8 80%

. ‘
Grado academico de su Hijo In|.C|a| . 5 50%
Primaria 5 50%
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VALLEJO SAC - LIMA NORTE, asesor de Tesis titulada: "Estrés en madres de hijos con
sindrome de Down en la institucién educativa "CEBE Manuel Duato" Los Olivos 2022",
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