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Presentacion

Sefiores miembros del Jurado de la Escuela Académica de Enfermeria, les presento el
estudio de investigacion que lleva por titulo “Funcionalidad en familias de estudiantes con
Sindrome de Down de la ILE Divina Misericordia en Villa el Salvador, 2018 en
cumplimiento del Reglamento de Grados y Titulos de la Universidad César Vallejo para

optar el Titulo Profesional de Licenciada en Enfermeria.

El cual cuenta con ocho capitulos, siendo asi que en el primer capitulo se describe la
realidad problematica, seguido de los trabajos previos y las teorias relacionadas al tema,
luego de ello se realiza la formulacion del problema de investigacion y la justificacion del
estudio, asi mismo los objetivos, tanto generales como especificos. El capitulo dos se
presenta el lado metodoldgico de la investigacion, el disefio, asi como la
operacionalizacion de la variable del estudio, ademas de la poblacién, en la cual se
mencionan los criterios de inclusion y exclusion. También se describe el instrumento
utilizado para el analisis de la variable de estudio, los métodos de analisis de datos que se
emplearon y por Gltimo los aspectos éticos que rigen el desarrollo del presente trabajo de

investigacion.

En cuanto al capitulo tres se analiza y describe los resultados hallados luego del
procesamiento de datos, seguido a ello en el capitulo cuatro se realiza la confrontacion de
los resultados mediante la discusion, las conclusiones de la investigacion se presentan en
el capitulo cinco, asimismo en el capitulo seis se encuentran las recomendaciones, en el
capitulo siete se muestra las citas de las bibliografias referenciales para el desarrollo del

estudio, en base a la normativa VVancouver.

Por dltimo, en el capitulo nimero ocho se dan en los anexos, en el cual se encuentra el
instrumento utilizado como cuestionario para la recoleccion de datos, asi como también se

la matriz de consistencia brindando los datos generales del estudio.

Segun lo expuesto, todo aporte o sugerencia seran gratamente recibidos, de tal manera que

el presente estudio cuente con lo necesario para futuras investigaciones de similar indole.
Atentamente.

La autora
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RESUMEN

El objetivo del estudio fue determinar la funcionalidad en familias de estudiantes con
Sindrome de Down de la IE "Divina Misericordia” en Villa El Salvador, 2018. El estudio
fue de tipo descriptivo con disefio no experimental, de corte transversal, de enfoque
cuantitativo, la poblacion fue de 46 padres de familia que tenian sus hijos con Sindrome de
Down, el instrumento fue el cuestionario de la escala de evaluacion de cohesion y
adaptabilidad familiar, tercera version o FACES I1ll. Se obtuvo como resultado de la
funcionalidad familiar, el 35% fueron equilibrados (funcionales), el 48% de rango medio y
el 17% fueron familias extremas (disfuncionales); en relacion con la cohesion el 37% de
familias, la cohesion fue de tipo conectada, mientras que el 34.8%, cohesidn separada, el
17.4% familias desprendidas y el 10.8% de tipo enredada. Con respecto a la adaptabilidad
el 56.5% de familias representadas adaptabilidad de tipo cadtica, el 28.3% familias
flexibles, el 13% estructuradas y el 2% representacion adaptabilidad rigida. Se llego a la
conclusion que la mayoria de las familias de hijos con Sindrome de Down, presentaron una
funcionalidad familiar de rango medio, con respecto a la dimension cohesién es de tipo
conectada porque hay una favorable vinculacion familiar entre los integrantes y en la
adaptabilidad es cadtica, lo que significa que existe ausencia de liderazgo para llevar a
cabo una adecuada funcionalidad familiar.

Palabras clave: Adaptabilidad, cohesion y funcionalidad familiar.



ABSTRACT

The objective of the study was to determine the functionality in families of students with
Down Syndrome of the "Divina Misericordia” IE in Villa El Salvador, 2018. The study
was descriptive with a non-experimental, cross-sectional design, with a quantitative
approach, population of 46 parents who had children with Down syndrome, the instrument
was the questionnaire of the family cohesion and adaptability assessment scale, third
version or CARAS IIl. 35% were balanced (functional), 48% were mid-range and 17%
were extreme families (dysfunctional); in relation to cohesion, 37% of families, cohesion
was connected, while 34.8%, separate cohesion, 17.4% families were separated and 10.8%
were entangled. With respect to adaptability, 56.5% of families represented adaptability of
chaotic type, 28.3% flexible families, 13% structured and 2% rigid adaptability
representation. It was concluded that the majority of families of children with Down
syndrome, a family familiar with the environment, with regard to the dimension of women
who are familiar with the ability to adapt chaos, which means that there is an absence of
leadership to carry out an adequate family familiarity

Keywords: Adaptability, cohesion and family functionality.
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La presente tesis titulada “Funcionalidad en familias de estudiantes con Sindrome de Down
en la LE “Divina Misericordia” del distrito Villa el Salvador, fue una investigacion de
suma importancia, porque una familia funcional es importante no solo para poder

conseguir una sociedad viable, sino también para lograr la felicidad de las personas.

La familia enfrenta diferentes situaciones de tension que demanda de tener una cohesion y
adaptabilidad balanceada para poder enfrentar cualquier crisis que puede presentarse, el
diagndstico de una condicion diferente como es tener un hijo(a) con Sindrome de Down,
puede producir un impacto que perdura un largo tiempo y genera cambios que puede tener
como consecuencia que uno de los padres deje el seno del hogar, porque esta condicién al
igual que otras hace que la funcionalidad familiar cambie su estructura para poder

mantenerse estable como familia.*

La base fundamental de la sociedad es la familia, en donde sus miembros estan unidos por
respeto, amor y proporciona aportes afectivos para el bienestar de todos, por ello es
importante que en la familia tenga una funcionalidad familiar balanceada para poder
afrontar cualquier tipo de situacion que puede darse en su ciclo vital familiar, como por
ejemplo el nacimiento de un hijo con Sindrome de Down, esto haré que la familia pase por
todo un proceso de adaptabilidad y cohesion familiar para mantener una buena relacion

con cada integrante y llevar una vida saludable y eficaz.?

Se intenta con esto demostrar que el profesional de Enfermeria en el ambito de la salud
familiar debe ser precursor en la investigacion social para reconocer posibles amenazas o
problemas que ponen en riesgo la funcionalidad familiar por ello se debe continuar con la
investigacion para poder reconocer mas determinantes de la presencia de disfuncionalidad
familiar, logrando asi que la familia se reorganice con los cambios en que se enfrentara

maés adelante.

El estudio esta estructurado en 8 capitulos, en el capitulo primero se encuentra la realidad
problematica, los antecedentes, las teorias relacionadas al tema, la formulacion del
problema, asi como la justificacion del estudio y los objetivos general y especifico. En el
segundo capitulo se detalla el método de investigacion, ademas el disefio, la poblacion, la
técnica de recoleccion de datos, asi como el método de analisis y aspectos éticos. En el
tercer capitulo se muestran los resultados, en el cuarto la discusion, en el quinto se
presentan las conclusiones, en el sexto las recomendaciones, siete referencias

bibliograficas y ocho anexos.
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1.1 Realidad Problemaética

En la actualidad a nivel mundial el nacimiento de un nifio con Sindrome de Down (SD),
es todo un reto familiar, a pesar que diferentes instituciones brindan apoyo en estos
casos, la llegada de un nuevo ser a la familia ocasiona diversos cambios, y se vuelve
mas notorio cuando este integrante tiene alguna discapacidad, ya que los padres esperan
que sea un nifio saludable, pero muchas veces sucede que el hijo esperado presenta
anomalias congénitas, es por ello que la familia juega un papel importante para que se

lleve a cabo la funcionalidad familiar.

Segun la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) en el afio 2012, la incidencia del
Sindrome de Down a nivel mundial era uno de cada 1100 recién nacidos, menciono que
antes las personas afectadas por este sindrome vivian al menos 10 afios, ahora en la

actualidad el 80% de personas que lo padecen superan los 50 afios de edad. *

La Sociedad Nacional de Sindrome de Down de los EE.UU en el afio 2017, indicé que
1 de cada 691 nifios nacen con Sindrome de Down en su Pais, menciond que esta es
una de las condiciones mas comunes, aproximadamente hay 6,000 nifios con este
sindrome y un total de 400,00 norteamericanos en diferentes etapas de vida, esto ocurre
en personas de diferentes sexos, niveles econdmicos y etnias, dio a conocer que segln
los estudios, una mujer a los 35 afios de edad tienen una probabilidad de 1 de 350 para
concebir un nifio con Sindrome de Down, y reportd que las mujeres de 40 afios tienen
una probabilidad de concebir de 1 nifio con Sindrome de Down de cada 100 recién

nacidos.’

En el Pert segln el reporte anual que realizé el Consejo Nacional para la Integracion de
Personas con Discapacidad (CONADIS), para el afio 2016 hubo 141.731 personas
inscritas, de los cuales 8.800 tienen Sindrome de Down, que representa un 6.21%,
también se da a conocer que la mayoria de personas con Sindrome de Down pertenecen
a Lima Metropolitana, en segundo lugar se encuentra Piura seguido de La Libertad,
indica que existen bajos porcentajes con sindrome de Down en Moquegua, Ucayali,

Huancavelica, Pasco y Madre de Dios.



La experiencia de tener a un hijo con alteracion en el desarrollo especificamente, es
percibida por los padres de familia como una tragedia personal, se fomenta una crisis
circunstancial en su vida, su funcionalidad familiar se ve afectado, se sienten
angustiados por la noticia, es por ello que algunos de ellos deciden no afrontarlo y no
seguir con su familia, sin embargo hay muchas personas que asumen esa gran
responsabilidad a pesar del impacto que genera la noticia, la tristeza o enfado por que
quiza tenian planeado objetivos con respecto a sus hijos pero ahora se deben de formar
nuevas ideas en cuanto a la educacion y el futuro del nifio. Los padres pasan por varias
etapas como negacion, depresion y la aceptacion, es por ello que surge una lucha por
adaptarse 'y poder comprender que tienen que afrontar esta situacién con

responsabilidad para que la funcionalidad familiar no se vea afectada.’

La Fundacion Iberoamericana Down en el afio 2014, realiz6 un estudio de comparacion
del funcionamiento familiar en familias de nifios con Sindrome de Down y familias de
nifios que no presentaban este Sindrome, se dio a conocer que en las familias de nifios
con Sindrome de Down existid6 mayores niveles de estrés, dificultad de afrontar una
situacion, hubo una mayor carga financiera y miraban a su nifio con caracteristicas

negativas en comparacion a los que no tienen Sindrome de Down.®

En la Universidad de Cuenca, Ramon N., en el afio 2012 realiz6 un estudio a las
familias con nifios con Sindrome de Down, en el que se investigo el impacto en la
familia y la comunicacion de la noticia del diagnostico. Se revel6 que persisten las
actitudes negativas con respecto a las personas con este sindrome, se reconocio la
necesidad de asumir la responsabilidad para su funcionamiento familiar, la aceptacion y

el cuidado de las personas con Sindrome de Down.’

En el Peru la situacion es parecida asi tenemos en el Departamento de Lima, Quispe E.
y Quispe L., en el afo 2014 realizaron un estudio del funcionamiento familiar en
familias que tienen nifios con discapacidad intelectual, el 60.4% tiene un nivel
moderadamente funcional, seguido de un 32.1% que pertenece al nivel de
disfuncionalidad familiar, mientras que el 5.7% son familias funcionales y el 1.9%
severamente disfuncionales. Esta situacion puede despertar problemas latentes, lo que

genera cambios en el funcionamiento familiar, es decir que la estructura familiar puede



verse afectada en un cambio como en las reglas y roles que los hijos muchas veces no

estan acostumbrados a realizar y para poder lograr esto tratan de adaptarse.™

La autora ha podido evidenciar en nuestro pais, las familias que tienen sus hijos con
Sindrome de Down, enfrentan grandes barreras para poder adaptarse a esta situacion,
muchas de ellas ocultan a sus hijos para evitar criticas, sin embargo esto cada vez esta
disminuyendo porque ahora se ve a las familias mucho méas empoderadas asumiendo
una gran responsabilidad, teniendo asi una funcionalidad familiar méas eficaz; esta

situacion es la cual me motivo a investigar sobre este tema.

1.2 Trabajos Previos

1.2.1 Antecedentes Nacionales

Quispe E. y Quispe L. (2014), realizaron un estudio de investigacion titulado
“Funcionamiento familiar y factores socioecondmicos relacionados con el
autocuidado en nifios con discapacidad intelectual en la .LE PAUL HARRYS” en
Arequipa. El estudio fue descriptivo de corte transversal en una poblacion de 53
padres de familia, los instrumentos fueron el Test de funcionamiento familiar FF-
SIL, formulario de factores socioeconémicos del MINSA vy test de autocuidado, los
resultados revelaron que el 60.4% tenian un nivel moderadamente funcional, seguido
de un 32.1% que pertenecieron al nivel de disfuncionalidad familiar, mientras que el
5.7% fueron familias funcionales y el 1.9% severamente disfuncionales. Se concluyd
que existe una alta relacion significativa, en los nifios de familias disfuncionales su
autocuidado es deficiente y los nifios de familias funcionales tienen un autocuidado

regular y bueno.*®

Ferrer P., Miscan A., Pino M., y Pérez V. (2013), realizaron un estudio de
investigacion titulado “Funcionamiento familiar segin el modelo de Circumplejo de
Olson en familias con un nifio que presenta retardo mental” en Lima, el estudio fue
de tipo descriptivo transversal, con el objetivo de conocer a los nifios con
discapacidad segun la teoria de David Olson, la muestra fue de un total de 42

cuidadores de nifios que estudian en la institucién educativa, se utiliz6 el instrumento



FACES III, los resultados indicaron que el 48%, de las familias presentaron un
funcionamiento familiar de rango medio, el 38% fueron familias de relacion
balanceada y el 14% extrema (disfuncional), segun el tipo de cohesion fue el 38%
separadas, el 33% conectadas, el 19% desprendidas y el 10% fueron familias de
cohesion enredada, mientras que segin la adaptabilidad el 43% fueron familias
caoticas, el 34% familias flexibles, el 21% estructuradas y el 2% rigidas. Se lleg6 a la
conclusion que el funcionamiento familiar en familias de nifios con retardo mental es
de rango medio, segun su cohesion el mayor porcentaje representd a las familias de
tipo separadas y en la dimension de la adaptabilidad el mayor porcentaje de las

familias resultaron cadticas.™

1.2.2 Antecedentes Internacionales

Lopez N. (2017), realizd un estudio de investigacion titulado “Funcionalidad
familiar y participacion de nifios con discapacidad en México, el estudio fue enfoque
cuantitativo de disefio no experimental de corte transversal, la poblacion fue de 108
padres de familia, se utiliz6 el instrumento APGAR familiar. Los resultados
indicaron que el 60.2% presentaron funcionalidad familiar normal, 37%
disfuncionalidad leve y 2.8% disfuncionalidad grave. Finalmente se concluy6 que los
resultados son favorables en lo general, pero demuestran la necesidad de otorgar a
los padres de familia que obtuvieron un nivel regular de funcionamiento familiar
herramientas que les permita seguir fortaleciendo sus valores para que sean capaces

de alcanzar una 6ptima funcionalidad.*®

Flores A. (2017), realiz6 un estudio titulado “Estrategias de afrontamiento al estrés y
funcionalidad familiar en padres de nifios con discapacidad intelectual” en Ecuador,
el estudio fue de tipo correlacional, la muestra fue de 41 padres de familia, se
utilizaron los instrumentos: FFSIL y el cuestionario de afrontamiento al estrés, los
resultados del FFSIL dieron a conocer que las familias funcionales fueron el 63.4%,
el 19.5% fueron familias disfuncionales y el 19.5% disfuncionales. Se concluyo que
el mayor numero de familias de nifios con discapacidad intelectual son funcionales y
moderadamente  funcionales, no  encontrandose  familias  severamente

disfuncionales.™



Manzano S. (2016), realiz6 un estudio titulado “Sobrecarga y funcionamiento
familiar en familias con hijos con discapacidad” en Espafia, el estudio fue de tipo
descriptivo, con disefio no experimental de corte transversal, la muestra fue de 18
padres de familia, el instrumento fue el FACES IlI, los resultados dieron a conocer
en la dimension adaptabilidad el 94.4% representd a familias caoticas y el 5.6%
presentaron una adaptabilidad flexible, en la dimensién cohesion se muestra que el
38.9% fue separada, y el 33.3% fue conectada y finalmente el 16.7% fue un tipo de
familia enredada, el 11.1% representa a familias desprendidas. Se concluy6é que
sobrellevar una situacién tan critica, podria provocar la sensacion de fracaso y no
seguir adelante, la lucha es continua y el amor que los padres sienten por su hijo es el

(nico motor para seguir adelante.**

Solorzano D. (2015), realizé un estudio titulado “Funcionalidad y disfuncionalidad
en las familias de nifios con discapacidad” en Ecuador, el estudio fue de enfoque
cuantitativo y disefio no experimental de corte transversal, la muestra fue de 21
personas, se utilizé el instrumento FACES I11. Los resultados revelaron que segln su
cohesion 52% manifestaron haber tenido caracteristicas de una familia desprendida,
mientras que el 24% de tipo separada, el 19% de tipo conectada y el 5% son de tipo
enredado, por otro lado segun la adaptabilidad el 38% son flexibles, 33% cadticas, el
19% estructuradas y el 10% son rigidas, segun el tipo de funcionabilidad familiar se
encontré el 19% balanceados (funcionales), 67% de rango medio y 14% son
extremos (disfuncionales). Se concluyd que el tipo de cohesion mas frecuente es
deprendido, la adaptabilidad alcanz6 su maximo porcentaje en el nivel flexible, lo
que lleva a establecer que las familias de estudio se encontraban en un alto

porcentaje de funcionalidad de rango medio.™

Rubio E. (2015), realiz6 un estudio titulado “La Adaptacion de las Familias con
Hijos/as con Sindrome de Down” en Madrid, el estudio fue de tipo descriptivo
cuantitativo, la muestra fue de 203 padres de familia, el instrumento que se utilizd
fue el FACES I1. Los resultados revelaron que el 70% de los progenitores mostraron
una adaptabilidad balanceada y el 80.8% una cohesion alta. Se concluyd que la
Ilegada de un hijo(a) con Sindrome de Down a una familia produce un fuerte impacto
en diversas areas, generando demandas de cuidado adicionales a las que conlleva la

crianza de cualquier nifio sin discapacidad. *°



Monzalbo J. (2014), realiz6 un estudio de investigacion titulado “Funcionalidad
Familiar en familias con hijos con Sindrome de Down de la Unidad de Medicina
Familiar N°75, Ciudad Nezahualcdyotl del Instituto del Seguro Social en México, el
estudio fue tipo descriptivo, de enfoque cuantitativo, de corte transversal, la muestra
fue de 50 familias, el instrumentd fue el FF-SIL, tuvo como resultados que solo el
3% presentd funcionalidad familiar, el 44% represent6 ser moderadamente funcional,
el 24% fueron disfuncionales, mientras que el 2% severamente disfuncionales. Se
concluyd que se determinG que existe una relacion estadisticamente significativa

entre la funcionalidad familiar y la presencia de un hijo con Sindrome de Down.*

Galarraga M.(2014), realizdo un estudio de investigacion titulado “Funcionalidad
familiar y su relacion con la adquisicion de las habilidades sociales de los nifios y
nifias con discapacidad intelectual moderada, de 10 a 13 afios, que asistieron al
instituto fiscal de discapacidad “INSFIDIM” en la ciudad de Quito en Ecuador, el
estudio de investigacion fue de enfoque cuantitativo, descriptivo, disefio no
experimental, la muestra fue de 27 padres de familia, el instrumento fue el test
APGAR familiar, cuyo resultados fueron que el 47% de los padres de familia tienen
disfuncionalidad familiar severa, el 29% disfuncionalidad familiar leve, el 12%
disfuncionalidad familiar moderada, y el 12% funcionalidad familiar alta. Se llegé a
la conclusion que la funcionalidad familiar tiene relacion en la adquisicion de las

habilidades sociales de los nifios.!’

Roque M. (2013), realizo un estudio de investigacion “Resiliencia materna,
funcionamiento familiar y discapacidad intelectual de los hijos en un contexto
marginado” en México, el estudio de investigacion fue de tipo descriptivo, la muestra
fue de 76 madres, el instrumento fue la escala de funcionamiento familiar, y la
escala de resiliencia materna, los resultados dieron a conocer cuatro de los
mediadores de resiliencia materna a excepcion de la fe espiritual se asociaron
principalmente con tres dimensiones de funcionamiento familiar, negativas con
ambiente familiar, positivas tanto con hostilidad/evitacion de conflicto, como con
mando/problemas en la expresion de sentimientos. Se llegd a la conclusion que se
identificaron relaciones estadisticamente significativas entre la autodeterminacion

como caracteristicas de resiliencia, con los cinco mediadores personales y



ambientales de la misma escala, asi como con las dimensiones del funcionamiento

familiar.'®

Ortiz J. (2013), realiz6 un estudio titulado “Estudio del funcionamiento de las
familias con un miembro con discapacidad intelectual, matriculados en el instituto
Medico Pedagogico de Audicion y Lenguaje” en Ecuador, el estudio fue de enfoque
cuantitativo, descriptivo de corte transversal, la muestra fue de 51 familias, tuvo
como instrumento el test de percepcion del funcionamiento familiar (FF-SIL), los
resultados dieron a conocer el 51% son familias que presentaron disfuncionalidad
familiar, el 27% fueron moderadamente funcionales, y el 22% funcionales. Se llegd a
la conclusion que a mayor disfuncionalidad de la familia con un miembro con

discapacidad intelectual se afecta severamente su dindmica relacional .*®

Junco E. (2011), realiz6 un estudio titulado “Comparacion del perfil del
funcionamiento familiar en familias con y sin integrantes con capacidades
diferentes” en México, el estudio fue descriptivo de corte transversal, comparativo, la
muestra fue de 60 padres de familia, 30 de cada grupo, tuvo como instrumento el
cuestionario de perfil de funcionamiento familiar, los resultados dieron a conocer que
la funcionalidad global para las familias de estudiantes con discapacidades fue de
66.7% y para las familias de estudiantes sanos presentan una funcionalidad familiar
de 73.3%. Se concluyé que existe una diferencia significativa en relacion a la
conducta disruptiva en las familias con integrantes con discapacidad sin embargo la

presencia de disfuncionalidad en este rubro, no percutié en la funcionalidad global.?°

MARCO TEORICO

1.3.1 La Familia

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS), en el afio 2013, definen a la familia como miembros de un hogar que
estan emparentados entres si hasta un grado determinado por sangre, matrimonio o
adopcion, su grado de parentesco para poder determinar los limites de la familia va a

depender de los usos que destinen sus datos.?



Para el Ministerio de Salud en el afio 2013, define la familia como la unidad béasica
de la sociedad y es el primer espacio de socializacion que tiene el ser humano en el
que se van a generar derechos, relaciones, deberes orientados al bienestar y su
desarrollo integral de las personas, en donde se aprenden los valores fundamentales

que tiene la familia.”?

Por otro lado Ares P., en el afio 2002 mencion6 que la familia es la unién de dos
personas a mas que comparten un proyecto vital, en la que generan fuertes
sentimientos de pertenencia en un grupo, también menciond que existe un
compromiso entre los miembros de la familia y establecen relaciones de intimidad,
dependencia, convivencia y reciprocidad, la familia cumple una importante funcion
en la sociedad porque es transmisora de los valores culturales y éticos, asi también

juega un papel decisivo en el desarrollo psicosocial de cada integrante.?

1.3.1.1 Tipos de familia:

Seglin Arias W. ?® en el afio 2012, menciond que existen cinco tipos de familia

que se presentan a continuacion.

a) Familia nuclear: Conformada s6lo por padres e hijos, el esposo aporta
autoridad y la madre expresa amor a sus hijos, se promueve la comunicacion
entre todos y los valores.

b) Familia extendida: Son familias que abarcan varias generaciones donde ademas
de padres e hijos estan los abuelos, los nietos, tios, primos entre otros familiares,
estas familias participan en la crianza de los menores y un problema comun da
intromision de familiares en un subsistema ajeno, para ello es importante brindar
limites.

c) Familia comunal: Es aquella que se singulariza por una organizacion comunal
gue se encarga de las funciones que tiene la familia en relacion a la crianza, los
efectos en parte son positivos porque se fomenta la igualdad de géneros,
cooperacion solidaridad y sobre todo compartir experiencias.

d) Familia monoparental: Es en donde una sola persona ya sea padre o madre se

encarga del cuidado, sostenimiento y educacion de los hijos.



e) Familia reconstituida: Son cuando ha surgido una separacion o un
fallecimiento de uno de los padres, y se forma una nueva union de cényuges,
para ello es necesario que los lugares de cada integrante sea respetado y se

respete la decision de la unién con otra persona.
1.3.1.2 Caracteristicas de la familia:
Segln Varela E. * en el afio 2017, defini6 las caracteristicas de la familia:

a) La relacion econdmica: La economia es una de las bases fundamentales para
que se forme un fuerte lazo entre los conyuges que forman la familia, este puede
ser permanente o temporal.

b) EI matrimonio: La base mas fuerte en una familia, el matrimonio es una
institucién social que ayuda a poder formar una familia.

c) Comodidad economica: Por lo general la cabeza de la familia es la persona
encargada de proporcionar una comodidad econémica a los integrantes de la
familia, cada miembro de la familia posee una economia diferente.

d) Una casa en comun: Cada miembro de la familia viven en una casa, que
comparten en ratos de descanso y para el cuidado de sus nifios.

e) Lazos emocionales: Es otra base fuerte en una familia, todos los integrantes
estan unidos emocionalmente, sienten amor, afecto, cooperacion, amistad,
simpatia, etc.

f) Influencia de la formaciéon: Las familias tienen diferentes costumbres, normas
tradiciones, culturas, que hacen que se diferencien con otras, en ella se aprende
las reglas, normas que son diferentes a otras familias.

g) Posicion central: Son el centro de todas las actividades que forman y la
sociedad esta construida en torno a ella.

h) Responsabilidad ilimitada: Cada miembro tiene una responsabilidad ilimitada,
en la familia se comparte el dolor, las obligaciones, el placer, las cargas entre
otras cosas.

i) Costumbres: Cada familia tiene normas y tradiciones, son socializados de tal

manera que no violan sus normas o reglamentos que ensefian sus progenitores.



1.3.1.3 Ciclo vital familiar

La familia pasa por una serie de etapas desde su union hasta su disolucion que es
el ciclo vital familiar que esta constituida en seis etapas que nos menciona la

OMS en el afio 2007, quien define de la siguiente manera:

El Ciclo Vital Familiar es un modelo de seis etapas que se inicia por el
matrimonio de esta manera en funcion al incremento (extensién) por los hijos, el
nacimiento de los nietos Ilamado también contraccion y la muerte del conyuge

(disolucién).

a) Formacion: Esta etapa se caracteriza por una permanencia del vinculo, es todo
en donde hay vida afectiva, intercambio econémico, relaciones sexuales, deseo
de compartir el futuro junto a un proyecto vital y se determina el establecimiento
de dependencias.

b) Extension: Empieza con el nacimiento de un hijo, se crea cambios en la relacion
de la pareja como también en toda la familia, implica redefinir las relaciones en
términos sentimentales y sexuales, en donde surgen nuevos roles y funciones del
padre y madre (funcion paterna y materna) y con ello los de la familia extensa en
donde estan los abuelos, tios, primos, nietos, etc.

c) Extension completa: En esta etapa en donde es la evolucion de la familia, es en
donde ocurre el primer desprendimiento del nifio del seno familiar y empieza la
apertura al mundo externo, en el cual se unira en una nueva institucion con
profesores y alumnos que realizaran nuevas actividades fuera del hogar.

d) Contraccidn (parcial): En esta etapa ocurre las pérdidas de familiares ya sea
por la salida del hijo del seno familiar como del fallecimiento del conyuge.

e) Contraccion completa: En esta etapa inicia con la partida del ultimo hijo del
hogar, se produce una nostalgia, se observa que se da un contraste entre la
alegria e ilusién de la fase del matrimonio con la incertidumbre vy la tristeza que
se ve marcada en el desarrollo familiar.

f) Disolucién: Es cuando ocurre la muerte del conyuge y se enfrenta a una soledad,

gue puede presentarse enfermedades o demandas de nuevas actitudes.
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1.3.2 Funcionalidad familiar

Diferentes autores definen la Funcionalidad familiar desde su punto de vista entre ellos

se encuentran las siguientes definiciones:

Segun la Fundacion Iberoamericana de Down, en el afio 2014 define que la
funcionalidad familiar consiste en la capacidad para poder enfrentar y superar crisis que
pueden presentarse en las etapas del ciclo vital, estableciendo una buena comunicacion,
clara y directa ejerciendo la toma de decisiones, buscando soluciones apropiadas para

cada situacion, respetandose y tolerandose. %°

De la Cruz, Pérez y Louro B., en el afio 2000 mencionaron que el funcionamiento
familiar es como una dinamica relacional que se representa dentro de los integrantes de
la familia y es estimada mediante la armonia, la cohesion, el rol, la afectividad,
participacion, adaptabilidad y permeabilidad, en tal sentido el funcionamiento familiar

se evalla cuantificando desde lo mas adecuado hasta lo disfuncional.?’

Olson D., Sprenkle D y Russell C., en el afio 1979 definen la funcionalidad familiar
como una interaccion de vinculos afectivos entre los familiares, que puede ser capaz de
cambiar su estructura con el proposito de lograr vencer dificultades, considera que la
familia es funcional cuando establece vinculos afectivos entre sus miembros
promoviendo el desarrollo progresivo de su autonomia, que sean capaz de superar las
dificultades evolutivas, se considera también un funcionamiento familiar cuando hay
una dinamica interactiva que se produce entre los miembros de la familia, existen las

familias funcionales y disfuncionales.?
1.3.2.1 Familia funcional:
Del mismo modo diferentes autores definen como es una familia funcional:

Segun Paz S. y Aymat A. en el afio 2007, definen a las familias funcionales que
promueven el desarrollo integral de cada miembro de la familia y permiten que
mantengan el estado de salud fisica, emocional y social que son favorables en

cada uno de los miembros. ?°

Andolfi M. y Angelo C. en el afio 1989, mencionaron que las familias saludables

se construyen como cultura que va desarrollando con el pasar del tiempo,
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mediante los cambios de roles y que funcionen a pesar de pasar por crisis

familiares.*°
1.3.2.2 Caracteristicas de las familias funcionales

Para el Autor Thomas J, y Bargada M, * mencionaron en el afio 2002 las

caracteristicas de una familia funcional son las siguientes:

a) Las relaciones establecidas son positivas para todos los miembros de la familia, se
encuentran satisfechos de estar unidos y reconocen que cada integrante tiene
intereses individuales, por lo es necesario cierto grado de privacidad.

b) No existen competencias entre los miembros de la familia

c) Sus limites de la familia son claros.

d) Son una familia que muestran union entro los integrantes.

Olson D. mencionoé en el afio 1979, que las familias funcionales se caracterizan
por entregar y recibir apoyo incondicional, animo entre ellos permitiendo su
desarrollo y crecimiento Optimo, puede reflejarse en la formacién de nuevas

familias en donde se produce patrones aprendidos de la funcionalidad familiar. *2
1.3.2.3 Familia disfuncional
Por otra parte esta la familia disfuncional que es definida de la siguiente manera:

Hernandez y Grau, en el afio 2005, dan a conocer que las familias disfuncionales
son las que no pueden resolver crisis, por lo general producen en uno de los

miembros un desajuste.®

Asi también Navarro I., Musitu G., y Herrero, en el afio 2007 mencionaron que

cuando la familia comienza con conflictos, empieza a distorsionarse su principal

funcién ante la sociedad y se le etiqueta como familia disfuncional.*

1.3.2.4 Caracteristicas de las familias disfuncionales

Las caracteristicas de una familia disfuncional familiar es considerada para los

autores Thomas y Bargada ** como:

a) No hay una buena relacién entre los miembros de la familia.

b) No hay actitud negociadora.
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c) Poca atencion en los sentimientos y las opiniones.

d) Las pautas de interaccion resultan fijas y rigidas.

e) Las funciones de cada miembro de la familia no estan claras.

1.3.3 Sindrome de Down

Segln la OMS define como un trastorno genético causado por la presencia de una

copia extra del cromosoma 21 (o una parte del mismo), en vez de los dos habituales

(trisomia del par 21), caracterizado por la presencia de un grado variable de retraso

mental y unos rasgos fisicos peculiares que le dan un aspecto reconocible,

aproximadamente un tercio de recién nacidos con Sindrome de Down presenta

defectos cardiacos y algunos nacen con problemas gastrointestinales que pueden ser

corregidos quirdrgicamente.”

1.3.3.1 Caracteristicas del nifio con Sindrome de Down

Segun la Fundacién Iberoamericana Down 21 mencioné las siguientes

caracteristicas.*®

Su aprendizaje se realiza a ritmo lento.

Se fatiga rapidamente y su atencién no se mantiene por un tiempo prolongado.
Su interés por la actividad a veces se sostiene por poco tiempo.

Muchas veces no puede realizar la actividad solo.

La curiosidad por conocer y explorar lo que lo rodea esta limitada.

Le cuesta trabajo recordar lo que ha hecho y conocido.

No se organiza para aprender de los acontecimientos de la vida diaria.

Es lento en responder a las 6rdenes que se le dan.

No se le ocurre inventar o buscar situaciones nuevas.

Tiene dificultad en solucionar problemas nuevos, aunque estos sean parecidos a
otros vividos anteriormente.

Cuando conoce de inmediato los resultados positivos de su actividad, se interesa
mas en seguir colaborando.

Cuando participa activamente en la tarea, la aprende mejor y la olvida menos.
Cuando se le pide que realice muchas tareas en corto tiempo, se confunde y

rechaza la situacion.
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1.3.3.2 Funcionalidad familiar y discapacidad

Uno de los acontecimientos mas significativos en la familia es el nacimiento de
un nuevo integrante y si este tiene alguna discapacidad cada uno de los
integrantes de la familia experimenta diversos sentimientos: confusion, culpa,
impotencia, depresion y la magnitud del impacto se ve influenciado por factores
tales como el tipo y grado de discapacidad, pronostico, evolucion, pero sobre
todo las caracteristicas de la familia, quien ademéas se ve involucrada en
situaciones sociales, econdmicas, psicoldgicas, exceso de atencion al
discapacitado, sin suda los padres de familia se ven afectado a quienes se le
observa estrés, depresion , sentimiento de culpa, cansancio, angustia, esto
secundario a multiples factores como son el mayor tiempo de dedicacion al nifio
discapacitado, menor tiempo de descanso, escaso tiempo para la realizacion de
actividades recreativas, de socializacion, menor convivencia con el resto de la

familia y deterioro de la calidad de vida %

Paniagua plantea un modelo de adaptacién de padres de un hijo con

discapacidad, establecido a través de varias fases.*®

e Fase de shock: Es cuando al conocer la noticia que su hijo tiene una
discapacidad, se produce un blogueo que puede impedir la comprension de lis
mensajes que se estan recibiendo.

e Fase de negacion: La reaccién de muchos padres es olvidar o ignorar el
problema, funcionando dia a dia como si nada hubiera sucedido, o cuestionar
el diagnostico de los profesionales.

e Fase reaccion: Los padres pasan por una serie de emociones y sentimientos
como la culpa, el enfado y depresion estos llegan a constituir los primeros
pasos hacia la adaptacion.

e Fase adaptacion y reorientacion: La mayoria de los padres llegan a un
grado suficiente de calma emocional para continuar y practica de cémo

ayudar a su hijo.
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1.3.4 Teorias relacionadas a la funcionalidad familiar

Cada teoria se emplea de una manera distinta pero con la finalidad de aportar a la
sociedad y a la familia, para velar por su seguridad, beneficios y funcionalidad, ya que

la familia es el eje central de la sociedad y forma parte de su desarrollo.

A continuacion, se mencionan teorias nos mencionan el tema de la funcionalidad

familiar.

e Teoria de Mc Master: Fue creado por Espstein, Bishop y Levin, en el afio 1983
dieron a conocer la funcionalidad familiar considerando a la familia como un factor
importante para la salud emocional de las personas quienes la conforman, se
evidencia como modelan sus conductas de cada miembro, los dominios del
funcionamiento familiar de acuerdo a ello son: roles, comunicacién control de

conducta, involucramiento afectivo, respuestas afectivas.*’

e Teoria del modelo de Circumplejo de Olson creado por el Dr. David Olson,

Portner y Lavee, en el afio 1979.

El Modelo de Circumplejo de Olson fue desarrollado como intento de involucrar la
investigacion teodrica a la practica y propuso una escala para poder evaluar la
funcionalidad familiar estableciendo 3 dimensiones, adaptabilidad, cohesién (Faces
I11) y de forma implicita evalia la comunicacién, ya que entre mejor adaptada y

cohesionada se encuentre la familia se dara una funcionalidad familiar balanceada. 2>
38

Propone tres dimensiones

1. Dimension cohesion: Se basa en la unién que mantienen los integrantes que

conforman dicha familia, segun el tipo de cohesidn esta dividida en 4 tipos:

e Cohesion desprendida: Es en donde existe una dependencia personal y hay
falta de fidelidad en la familia,
e Cohesion separada: Es un moderado vinculo afectivo entre cada miembro de

la familia.
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e Cohesion conectada: Hay vinculos afectivos y sobre todo lealtad entre los
miembros de la familia, pero con una inclinacion a la dependencia.

e Cohesion enredada: Es la maxima union afectiva, hay exigencia de fidelidad

y lealtad a la familia y un alto grado de dependencia en la toma de

decisiones.

2. Dimension de adaptabilidad: Es la capacidad de cambiar asi como los roles, las

reglas, esta dimension trata sobre el cambio que puede hacer la familia para su

adaptacion ante cada circunstancia o situacion que sucede en cualquier momento,

dividida en 4 tipos:

e Adaptabilidad rigida: Los roles son invariables, existe liderazgo autoritario,
roles fijos, disciplina estrictas, y ausencia de cambios.

e Adaptabilidad estructurada: Los roles son compartidos entre todos, existe el
grado de la democracia.

e Adaptabilidad flexible: Existe un liderazgo y los roles son compartidos
como la disciplina, de democratica y ocurren cambi6 cuando son necesarios.

e Adaptabilidad cadtica: No existe un liderazgo, ocurren cambié frecuentes de

roles, la disciplina no es regular.

3. La Comunicacion familiar: Es una dimension facilitadora, representa las
habilidades necesarias para tener una buena comunicacion, para ello se necesita de
empatia, por otro lado las criticas destructivas o dobles vinculos. También evalta
la asertividad, libertad de expresion que debe de tener cada integrante de la
familia la comunicacién se da por las dos dimensiones que son adaptabilidad y

cohesion.?®
Dentro del Modelo Circumplejo de Olson, los indicadores de la cohesion son:

* Vinculacién personal: Se trata de la unién que poseen los miembros de la familia, la
misma debe construirse a través de lazos de solidaridad, expresados mediante al
afecto.

* Apoyo: Se evidencia cuando algiin miembro de la familia busca fortalecerse mediante

la ayuda de otros miembros de la familia con quien establece una alianza.

16



* Limites familiares: Se define a la familia frente a la sociedad, su flexibilidad le
permite la socializacion sin perder la unidad y control familiar.

* Tiempo y amigos: Se refiere al estilo en que los miembros de la familia comparten
espacios y tiempos gracias a la armonia, permitiendo privacidad a sus miembros, los
cuales dependen de lazos afectivos y del manejo de limites.

* Intereses y recreacion: Se trata de la capacidad que tiene la familia para realizar

proyectos en conjunto compartiendo intereses y pasatiempos.
En la dimensidn de la adaptabilidad son los indicadores son:

* Liderazgo: Destinado a los padres, consiste en su capacidad de liderazgo para lograr
acuerdos y resolver problemas.

* Control: EIl control de la autoridad es un factor importante e indispensable en la
disciplina y educacion de los hijos.

* Disciplina: Implican a los miembros, quienes a su vez participan tomando acciones de
manera compartida

* Roles y reglas: Vinculada a la organizacion de la familia en las responsabilidades, ya
sea en la cooperacion y/o compromisos domeésticos, referida a la claridad en las

normas que deben asumir en el proceder sus miembros cotidianamente.

» Tipos de funcionalidad familiar:

Segun Olson D. (1985 citado por Schmidt, 2001) existen tres tipos de funcionalidad

familiar que se mencionan a continuacién: %

1) Balanceado (Funcionales) : Las familias con centradas en ambas dimensiones
(cohesion y adaptabilidad) es decir tienen la libertad de estar conectados al
miembro de la familia que elijan o estar solos, este tipo de familia se considera la

més adecuada, en ello se encuentra :

e Flexiblemente separada: Hay un acuerdo en las decisiones entre los miembros de
la familia pero no comparten el espacio familiar.
e Flexiblemente conectada: El liderazgo es igualitario y permite cambios, se

muestra una cercania emocional.
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Estructuralmente separada: El liderazgo es autoritario, siendo algunas veces
igualitario entre todos, pero ahi una separacion emocional.
Estructuralmente conectada: Los padres toman las decisiones en el hogar, los

roles son estables, se da una cercania emocional y lealtad familiar.

2) Rango medio: Las familias de este tipo son extremas (disfuncionales) en una sola

3)

dimensién, la funcionalidad de estas familias presenta dificultades, probablemente

su origen se deba a causas de momentos de estrés.

Flexiblemente desprendida: La disciplina es un poco severa, muy pocas veces
los integrantes pasan tiempo en familia.

Flexiblemente enredada: Se comparten los roles, pero los miembros de la familia
dependen mucho uno del otro.

Cadticamente separada: Existen frecuentes cambios en las reglas, los intereses
son distintos.

Caoticamente conectada: Se muestra un liderazgo ineficaz, la disciplina es un
poco severa, sin embargo hay una cercania emocional.

Estructuralmente desprendida: Los roles son estables y se cumplen las reglas
pero existe falta de lealtad familiar.

Estructuralmente enredada: Las reglas se hacen cumplir firmemente pocas son
las que cambian, se muestra una cercania emocional extrema.

Rigidamente separada: Los padres imponen sus decisiones, hay una relacién
distante entre padres e hijos.

Rigidamente conectada: Las reglas se cumplen estrictamente, pero hay una

cercania emocional.

Extremo (disfuncional) : Se menciona que estas familias son extremas en ambas
dimensiones (cohesion y adaptabilidad), su funcionalidad es el menos adecuado en
donde se muestra una disfuncionalidad familiar

e Cadticamente desprendida: Existen frecuentes cambios de roles y raras veces

pasan tiempo en familia.

e Caoticamente enredada: Las decisiones parentales son impulsivas, hay una

cercania emocional extrema.
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e Rigidamente desprendida: EIl liderazgo es autoritario, la disciplina es estricta y
hay una separacion emocional ente los miembros de la familia.
e Rigidamente enredada: Existe un fuerte rol parental se evidencia una cercania

emocional extrema.
1.4 Formulacion del problema
1.4.1 Problema general

¢Cual es la funcionalidad en familias de estudiantes con sindrome de Down en la

I.E “Divina Misericordia” en Villa el Salvador, 2018?
1.4.2 Problemas especificos

e Cual es la funcionalidad familiar segun la dimension cohesion, en familias de
estudiantes con Sindrome de Down?
e Cual es la funcionalidad familiar segun la dimension adaptabilidad, en familias de

estudiantes con Sindrome de Down?
1.5 Justificacién del estudio

Este estudio es de suma importancia porque el cuidado de un estudiante afectado con
sindrome de Down puede afectar la funcionalidad de la familia, porque en la comunidad
educativa los padres y los demas miembros de la familia deben conocer, comprender y
adaptarse paulatinamente a un niflo con alto riesgo a padecer problemas
cardiorespiratorios, hipotonia, hipotiroidismo; déficit de atencion, retardo mental y con

aspecto fisico peculiar.

La presente investigacién nos permitira tener mas conocimiento de la funcionalidad en
familias de estudiantes con sindrome de Down fortaleciendo la tematica y también a la
disciplina de enfermeria, para fomentar los valores de aceptacion en la sociedad para los
padres de familia que tienen sus hijos con Sindrome de Down y vean el esfuerzo que ponen
en la crianza de sus hijos.

La trascendencia de este estudio radica en que pretende servir a las enfermeras a brindar un
cuidado holistico, que significa el cuidado del nifio y su entorno familiar como social, asi
mismo puede servir a los padres para que a través de la relacion terapéutica con el

profesional de enfermeria puedan obtener informacion y apoyo para prestar un cuidado
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adecuado a su hijo con sindrome de Down. Asi mismo, se espera que sirva de aporte para
la construccion de nuevos conocimientos sobre la funcionalidad en las familias con un hijo

afectado con esta patologia.

Finalmente, se espera que este estudio pueda servir como marco de referencia para futuros
estudios y para la elaboracion de nuevos instrumentos para profundizar en la funcionalidad
de una familia que tiene que cuidar y lograr que un nifio vulnerable y con habilidades

especiales sea aceptado en el seno familiar.

1.6 Objetivos

16.1 Objetivo General
e Determinar la funcionalidad en familias de estudiantes con Sindrome de Down de la
I.E “Divina Misericordia” en Villa el Salvador”, 2018.

1.6.2 Objetivo especificos
e Identificar la funcionalidad familiar segin la dimension cohesion, en familias de
estudiantes con Sindrome de Down.
o Identificar la funcionalidad familiar segun la dimension adaptabilidad, en familias de

estudiantes con Sindrome de Down.
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1. Método
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2.1 Disefio de la investigacion
2.1.1 Tipo de estudio

- Lapresente investigacion fue de enfoque cuantitativo.
- Fue de tipo descriptivo, en la investigacion se observa y describe la funcionalidad

en familias de estudiantes con Sindrome de Down.
2.1.2 Disefio de la investigacion

La investigacion fue de disefio no experimental, porque se realiz6 sin manipular la

estructura de la variable y de corte transversal.*
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2.2 Operacionalizacion de la variable

Variable Definicion Definicion operacional Dimensiones / indicadores Esca_la_(,je
conceptual medicion
Es la capacidad para La aplicacion del instrumento del FACES Il para e Dimension de cohesion familiar:
poder enfrentar y evaluar la funcionalidad en familias de estudiantes Se basa en la unién que mantienen los miembros de
superar  crisis que con Sindrome de Down, se desarrollé en la I.E la familia, el vinculo emocional y la autonomia
puedan  presentarse “Divina Misericordia” teniendo como técnica de individual.
Funcionalid  en las etapas de ciclo recoleccién de datos la encuesta, el cuestionario - Unién emocional.
ad en vital familiar, tiene 20 items, que evalud la funcionalidad familiar - Apoyo o soporte emocional.
familias de establecimiento mediante  las  dimensiones,  cohesiébn vy - Limites familiares.
estudiantes ~ buena comunicacion, adaptabilidad, los resultados finales de la - Tiempo.

con
sindrome de

Down

clara y  directa
ejerciendo la toma de
decisiones, buscando
soluciones apropiadas
para cada situacion,
respetandose y

tolerandose .

Fundacion
Iberoamericana

Down

funcionalidad familiar son:

¢ Balanceada ( funcionales)

¢ Rango medio

o Extrema ( disfuncionales)

La dimensién cohesion se midi6é como:
¢ Desprendida: 10-34

e Separada: 35-40

e Conectada: 41-45

e Enredada: 46-50

La dimensién adaptabilidad se midi6 como:
e Rigida: 10-19

e Estructurada: 20-24

o Flexible: 25-29

e Caotica: 30-50

- Actividades e intereses.

e Dimensién de Adaptabilidad familiar:
Es la capacidad de cambiar asi como los roles, las
reglas, esta dimension trata sobre el cambio que
puede hacer una familia para lograr su adaptacion
ante cada circunstancia o situacién que sucede en
cualquier momento.
- Liderazgo.
- Grado de control.
- Disciplina.

- Roles y reglas.

Nominal

23



2.3 Poblacién
Todos los padres de familia que tienen sus hijos con Sindrome de Down de la |L.E

“Divina Misericordia”, conformado por 46 padres que tienen a sus hijos matriculados

en el afo 2018.

2.3.1 Unidad de anélisis

Padres de familia de los estudiantes con Sindrome de Down.

2.3.2 Criterios de Seleccion

Criterios de inclusion:

v

Padres de familia de estudiantes con Sindrome de Down, de ambos sexos. (Padre
0 Madre)
Padres de familia de estudiantes con Sindrome de Down, que acepten participar

en el estudio de investigacion.

Criterios de exclusion:

v' Padres de familia de estudiantes con Sindrome de Down, que no deseen

participar en el estudio de investigacion.

v’ Padres de familia de estudiantes con Sindrome de Down, que presenten

discapacidad mental.

2.4 Técnica e instrumento de recoleccion de datos, validez y confiabilidad

2.4.1 Técnica e instrumenté de recoleccién de datos

La técnica para la recoleccion de informacion fue la encuesta, para el cual se
utilizé un instrumento que fue el cuestionario de la escala de evaluacion de
cohesién y adaptabilidad familiar, tercera versién o FACES-I11I, que fue elaborado

por el Dr. Olson, Portner y Lavee, en el afio 1979 en Espafia.

Los datos del estudio se recolectd por un cuestionario que contiene dos partes, la
primera sobre datos sociodemogréaficos, como edad, sexo, religion, grado de
instruccion y la segunda consta de 20 preguntas, en dos dimensiones, la
adaptabilidad y la cohesion, que evalta la funcionabilidad familiar, segun las
dimensiones del Modelo Circumplejo, el instrumento tiene 20 items, 10 para
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evaluar la cohesion familiar y 10 para medir la adaptabilidad familiar distribuidas
en forma alternas, se evalué en una escala de likert donde (1= nunca, 2 = casi

nunca, 3 = algunas veces, 4 = casi siempre, 5 = siempre).*°

2.4.2 Validez

El instrumento fue validado en Meéxico por Ponce E., Gomez C., Teran M.,
Irigoyen A., Landgrave S., en el afio 2002 realizaron un estudio con el objetivo de
determinar la validez de constructo de cuestionario FACES IlI, el estudio fue de
tipo descriptivo de disefio no experimental, de corte transversal, los participantes
fueron 270 familias elegidas aleatoriamente, en donde se realizd la validez de
constructo mediante un anlisis factorial.**

El instrumento fue validado en el Per( por Bazo J, Bazo O, Aguila J, Peralta F,
Mormontoy W., Bennett 1., en el afio 2016 realizaron un estudio de la
funcionalidad familiar de adolescentes peruanos, el estudio fue de tipo descriptivo,
de corte transversal, los participantes fueron 910 estudiantes de ambos sexos entre
los 11 y 18 afios de edad en donde realiz6 la validez del constructo mediante una
analisis factorial el estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Universidad
Peruana Cayetano Heredia, la American Psychological Association y en la

Declaracion de Helsinki.*?

2.4.3 Confiabilidad
e En el estudio de investigacion en México, se obtuvo un coeficiente de fiabilidad
de alfa de Cronbach de 0.70, se concluyé que es un valor alto.**
e En el estudio realizado en el Perd, la escala de cohesion y adaptabilidad tiene una

confiabilidad moderadamente alta de 0.83. *
2.4.4 Recoleccién de datos

Una vez seleccionado la Institucion Educativa que participé en la investigacion, se
envid una carta de presentacion que fue emitida por la escuela de Enfermeria de la
Universidad Cesar Vallejo, a la I.E “Divina Misericordia”, se acudi6 a la institucion
Educativa con el fin que brinde las facilidades para la ejecucion de la investigacion,

se tuvo permiso de la Directora de la Institucion quien se le dio a conocer los
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objetivos de la investigacion, el cual facilitd el acceso para la aplicacion del

instrumento.

La directora de la Institucion concedid la autorizacion para la ejecucion del estudio,
por tratarse de una intervencion para medir la Funcionalidad familiar de los padres de
familia, y mencioné que informaria a los padres de familia de los nifios con

Sindrome de Down.

Una vez obtenida la autorizacion, la directora se puso en contacto con la secretaria
con el fin que proporcione la informacion requerida para saber la cantidad de
estudiantes con Sindrome de Down que fueron 46 alumnos, también brindd
informacién del horario y dias de atencion de la Institucion Educativa.
Posteriormente la directora del colegio dio a conocer a los profesores y auxiliares de
educacién sobre el objetivo de la investigacion para facilitar la identificacion de los

padres de familia que tienen sus hijos con Sindrome de Down.

Una vez identificados los padres de familia se brind6 la informacién necesaria para su
conocimiento acerca del tema a investigar y pueda acceder a ser participe del mismo, si
su respuesta fuera positiva se firmaba como medio de aceptacién un consentimiento
informado donde se detallaba el tema a investigar y la participacion voluntaria. El
escenario donde se desarrollaron las encuestas, fue en la I.E Divina Misericordia a los

padres de familia de los estudiantes con Sindrome de Down.

Los sujetos de investigacion fueron los padres de familia de los estudiantes con
sindrome de Down, quienes fueron captados en la I.LE Divina Misericordia durante el
horario de atencion en la institucion, la investigadora les realiz6 unas preguntas a cada
uno (a) con el fin de establecer una buena relacion y formar un clima de confianza a fin
de obtener buenos resultados durante la encuesta.

Para la obtencion de datos se utilizé la encuesta, el cual estaba dirigido a los padres de
familia de los estudiantes con Sindrome de Down, el desarrollo fue de manera
individual y anénima; se realizaron en un ambiente tranquilo con el consentimiento de
los entrevistados, teniendo una duracioén promedio de 10 minutos, ademas se tuvo en

cuenta la informacion que se proporcionaba el entrevistado.
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2.5 Métodos de analisis de datos

Una vez recolectados los datos se utilizé el programa SPSS 24 estadistica descriptiva
plasmada en gréficos.

Por cada cuestionario se sumo el puntaje obtenido de cada dimension y se obtuvo los
resultados segun los rangos establecidos, en la dimension de cohesion:

e Desprendida: 10-34pts
e Separada: 35-40pts

e Conectada: 41-45pts
e Enredada: 46-5pts

En la dimension de adaptabilidad los rangos establecidos son:
e Rigida: 10-19pts,
e Estructurada: 20-24pts
o Flexible: 25-29pts
e Caotica: 30-50pts

Segun el modelo de Circumplejo de Olson postulé para la dimensiones los tipos
extremos (rigida, cadtica, desprendida y enredada) se consideran disfuncionales y la
categorizacion media (estructurada, separada y conectada y flexible) muestra una
familia funcional.

Asimismo la funcionalidad familiar se obtuvo por las dimensiones, que forma parte del
eje del sistema cartesiano que permite clasificar hasta en dieciséis tipos de familia que
se ubican dentro de ‘“rangos” que les asignan Segun la categorizacion de la

funcionalidad familiar: *+°

* Balanceada ( funcionales)
* Rango medio

* Extremo (disfuncionales).
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Fuente: Modelo de Circumplejo Olson D. (1989), escala de evaluacion de
adaptabilidad v cohesion familiar. (FACES III)

2.6 Aspectos éticos

La informacién obtenida fue manejada con caracter confidencial, donde so6lo la Autora
tuvo acceso a la informacién con fines de estudio; asi mismo se tuvo en cuenta los

siguientes principios bioéticos:

e Principio de Justicia: Todos los Padres que participaron en el estudio de
investigacion fueron tratados con respeto, buena comunicacion e igualdad de
consideracién sin establecer diferencias de ninguna indole y respetando sus derechos.

e Autonomia Se respetd la decisién de cada persona con respeto a querer acceder a
contestar el cuestionario o no, ya que no es obligatorio y requieren un consentimiento
informado firmado por los padres para poder ejecutar el instrumento del FASE 111

e Principio de no maleficencia: Se actu6 sin causar ningin malestar se llevo a cabo
con la autorizacion al entrevistado, pues el estudio se llevo a cabo con la autorizacién
de la propia la institucion y la participacion de cada padre de familia con
disponibilidad a responder el cuestionario. Cabe recalcar que la informacién que se
obtuvo fue utilizada Unicamente para fines académicos.

e Beneficencia: Se buscé ayudar a generar un cambio en las familias disfuncionales,
donde los padres de familia con hijos con Sindrome de Down recibieron el apoyo
necesario durante su vida, para poder mejor su calidad de vida y su funcionalidad

familiar
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11. Resultados
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3.1 Caracteristicas socio demograficas

Tabla 1: Caracteristicas socio demogréficas de padres de
familia de estudiantes con Sindrome de Down. |.E Divina
Misericordia del sector Publico, Villa el Salvador — Peru. 2018

n =46
Variables
f %

Sexo
Masculino 7 15.2
Femenino 39 84.8
Edad (afios)
Minimo 25
Maximo 54
Media 43.15
Desv Stand 6.743
Estado Civil
Casado 12 26.1
Conviviente 29 63.0
Separado 5 10.9
Grado de Instruccion
Primaria 9 19.6
Secundaria 30 65.2
Técnico Superior 3 6.5
Superior 4 8.7
Religion
Cristiano 8 17.4
Catolico 31 67.4
Testigo de Jehova 5 10.9
Adventista 1 2.2
Otros 1 2.2
Vive Ud. con su pareja
Si 41 89.1
No 5 10.9

Fuente: Cuestionario sobre la de funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down de la I.E “Divina Misericordia”.
Villa el Salvador 2018.

En la tabla 1, muestra de un total de 46 padres de familia, en donde la edad maxima es
de 54 y el minimo de 25 afios, la edad media fue de 43 afios, de todos los participantes
el 15% es masculino y el 85% de sexo femenino, segin su estado civil el 26% son
casados, el 63% son convivientes, el 11% son separados, segun el grado de Instruccion
el 20% culminaron la primaria, el 65% secundaria, el 7% técnico Superior y el 9%
superior, segun la religion el 17% son de religion cristiana, el 67% son de religion
catolica, el 11% son testigos de Jehova, el 2% son Adventistas y el 2% pertenecen a
otras religiones; el 89% de participantes viven con su pareja y el 11% no vive con su

pareja.
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3.2 Resultados descriptivos general

Tabla 2: Distribucion porcentual de la funcionalidad en
familias de estudiantes con Sindrome de Down de la |.E
Divina Misericordia, Villa el Salvador, 2018.

f %

Funcionalidad familiar

Balan_ceada 16 348

(funcional)

Rango medio 22 47.8

Extrema

(disfuncional) 8 174
Total: 46 100%

Fuente: Cuestionario sobre la funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down de la LE “Divina
Misericordia”. Villa el Salvador 2018.

En lo que respecta a la funcionalidad en familias de estudiantes con Sindrome de Down, se
aprecia en la tabla 2, los resultados de la variable, se determina que el 48% tienen
funcionalidad familiar de rango medio, mientras que el 35% tienen funcionalidad familiar

balanceada, y el 17% funcionalidad extrema (disfuncional).

3.3 Resultados descriptivos especificos

Tabla 3: Distribucion porcentual de la dimensidn cohesion, en
familias de estudiantes con Sindrome de Down, de la |.E
Divina Misericordia, Villa el Salvador, 2018.

Tipos f %
Dimension cohesién
Desprendida 8 17.4
Separada 16 34.8
Conectada 17 37.0
Enredada 5 10.8
Total: 46 100%

Fuente: Cuestionario sobre la funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down de la LE “Divina
Misericordia”. Villa el Salvador 2018.
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En la tabla 3, se menciona la distribucién porcentual de la dimension cohesion en familias
de estudiantes con Sindrome de Down de la institucion educativa Divina Misericordia, los
resultados muestran que el 37% de familias mantienen una cohesion de tipo conectada,
mientras el 34.8% tienen cohesion separada, el 17.4% de familias son desprendidas y el

10.8% son de tipo enredada.

Tabla 4: Distribucidbn porcentual de la dimension
adaptabilidad, en familias de estudiantes con Sindrome de
Down, de la |.E Divina Misericordia, Villa el Salvador, 2018.

Tipos f %
Dimension adaptabilidad

Rigida 1 2.2

Estructurada 6 13.0

Flexible 13 28.3

Caotica 26 56.5
Total: 46 100%

Fuente: Cuestionario sobre la funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down de la I.E “Divina Misericordia”.
Villa el Salvador 2018.

En la tabla 4, se menciona la distribucion porcentual de la dimension adaptabilidad en
familias de estudiantes con Sindrome de Down de la institucién educativa Divina
Misericordia, los resultados obtenidos muestran que el 56.5% de familias representan
adaptabilidad de tipo cadtica, el 28.3% son flexibles, el 13% son estructurada y el 2%

representan adaptabilidad rigida.
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V. Discusion
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Este estudio buscO determinar la funcionalidad en familias con hijos con Sindrome de
Down de la I.E Divina Misericordia en Villa el Salvador, considerando que una familia
funcional, con un clima de cordialidad y respeto mutuo, puede adaptarse mejor, proteger
como tomar mejores decisiones para lograr que un nifio afectado con este sindrome se
adapte a la sociedad, venciendo a la vez prejuicios y estigmas sociales, para ello se utilizo
el instrumentd de FACES 111 del modelo Circumplejo de Olson que mide dos dimensiones

como es la adaptabilidad y la cohesion familiar.

La funcionalidad familiar, cobra una gran relevancia en la actualidad, sobre todo en
aquellas familias que tienen hijos que presentan alguna discapacidad como es el Sindrome
de Down, en todas las familias se presentan situaciones dificiles de afrontar, si la familia
tiene una funcionalidad balanceada puede ayudar a todos los miembros a vivir en armonia
y proporcionar bienestar y seguridad, pero si existe un grado de disfuncionalidad, la
situacion se puede tornar cadtica, por lo que serd muy dificil de afrontar cada situacion que
puede presentarse.'®

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas se observé que las familias de
estudiantes con sindrome de Down, conto con una poblacion de 46 padres de familia, en
donde la edad maxima edad fue de 54 afios y el minimo de 25 afios, asimismo la edad
media fue de 43 afios, es decir prevalece los padres que son adultos maduros, por tener mas
experiencia pueden desarrollar capacidades de afrontamiento ante cualquier crisis familiar,
asimismo del total de las familias el 15% fue masculino y el 85% fue del sexo femenino,
por lo cual se deduce que mayormente son las madres las que velan por el bienestar de los
hijos con sindrome de Down, con respecto al estado civil se tuvo como resultado que el
26% son casados, el 63% son convivientes, el 11% son separados, prevaleciendo el estado
civil de convivientes, de los resultados obtenidos al confrontarlos con la teoria sefiala que
las familias en unién libre presentan una funcionalidad familiar balanceada menor en
relacién a las familias donde los padres estas casados, segun el grado de Instruccion el
20% culminaron la primaria, el 65% secundaria, el 6% técnico Superior y el 9% superior,
por otro lado de acuerdo a la religion el 17% son de religion cristiana, el 67% son de
religion catodlica, el 11% son testigos de Jehova, el 2% son Adventistas y el 2% pertenecen
a otras religiones, lo cual puede ayudar en relacién a los lazos familiares ya que tienen un
apoyo emocional espiritual, también se observo que el 89.1% de participantes viven con su

pareja y el 11% no vive con su pareja, predominando asi las familias donde se hallan
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ambos padres se puede sefialar que hay mayores probabilidades de que presenten una
funcionalidad familiar balanceada.

Dando respuesta al objetivo general, determinar la funcionalidad en familias de estudiantes
con sindrome de Down, este estudio evidencio el 48% de los padres de familia tienen una
funcionalidad de rango medio, mientras que el 35%, es balanceada (funcional) y el 17%
extremo o (disfuncional), prevalecio la funcionalidad de rango medio, estos resultados no
son similares con el estudio de Solérzano, realizado en 21 familias ecuatorianas que tenian
nifios con discapacidad, revelando que el 67% es de rango medio, mientras que el 19%

balanceado (funcional) y el 14% extremo (disfuncional).

Olson D., Sprenkle D y Russell C. ?® definen la funcionalidad familiar como una
interaccion de vinculos afectivos entre los familiares, que puede ser capaz de cambiar su
estructura con el proposito de lograr vencer dificultades, considera que la familia es
funcional cuando establece vinculos afectivos entre sus miembros promoviendo el
desarrollo progresivo de su autonomia, que sean capaz de superar las dificultades
evolutivas. El hecho de que so6lo el 35%. de las familias presenten una funcionalidad
familiar balanceada es alarmante ya que se entiende que existen desavenencias y conflictos
entre los miembros de la familia para poder obtener un clima de armonia, respeto mutuo,
comprensidn, adaptacion para albergar y cuidar a un hijo con sindrome de Down, el cual
se encuentra vulnerable de forma bioldgica, mental y social, pues no sélo deben enfrentar
una serie de estigmas sociales, sino unirse para cuidarlo y darle todas las herramientas
educativas y de autocuidado posibles para que sea Util y pueda desenvolverse en la

sociedad.

Por otro lado se asemeja también al estudio realizado por Ferrer P., Miscan A., Pino M., y
Pérez V.** En lima, donde tuvo como muestra 42 cuidadores de nifios con retardo mental
donde los resultados indicaron que el 48%, de las familias presentaron un funcionamiento
familiar de rango medio, el 38% fueron familias de relacion balanceada y el 14% extrema
(disfuncional), se puede deducir que presentan similitud ya que ambos estudios fueron
realizados en el mismo distrito de Villa el Salvador, cuentan con caracteristicas
sociodemogréaficas similares. Referente a la edad, grado de instruccion, como también el

estado civil.
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De los resultados observados en los estudios anteriores, cabe destacar que predomina el
rango medio, segun la teoria las familias de este tipo son extremas (disfuncionales) en una
sola dimension puede ser en la cohesion o en la adaptabilidad, generalmente la
funcionalidad de estas familias presentan dificultades, debido a momentos de estrés por no

saber como cuidar de forma adecuada a sus hijos.

Por otro lado dando respuesta al primer objetivo especifico, los resultados de este estudio,
revelaron que segun la cohesion el 37% de familias de estudiantes afectados con sindrome
de Down son conectadas, mientras que el 35% son separadas, el 17% son desprendidas, y
11% enredadas; estos resultados no son similares con lo reportado por el estudio de
Manzano, que realiz6 en 18 familias espafiolas con hijos con discapacidad al revelar que
el 38.9% de familias de nifios con sindrome de Down mantienen una cohesion separada,
el 33.3% son familias conectadas, mientras el 16.7 son familias enredadas, y el 11.1%
representan a familias desprendidas, el hecho de que s6lo el 37% de familias de este
estudio mantenga una relacion conectada podria significar que existe una union entre los
miembros de la familia pero es dificil atravesar crisis que se presentan en la familia para
poder tener una funcionalidad favorable que ayude en la convivencia de todos los
integrantes, porque ademas de afrontar tener un hijo con discapacidad tienen que fortalecer
la union para que la familia no se vea afectada frente a una crisis, de esa manera podra
Ilevar una buena relacion entre sus parientes y ante la sociedad de este modo poder superar

cualquier problema o dificultades que se presenten en su ciclo vital familiar.

Por otro lado se diferencia del estudio realizado por Solérzano D, en Ecuador, donde
trabajo con una muestra de 21 personas, donde tuvo como resultados respecto a la
dimension cohesion que el 52% manifestaron haber tenido caracteristicas de una familia
desprendida, mientras que el 24% de tipo separada, el 19% de tipo conectada y el 5% son
de tipo enredado, se diferencian ya que prevalece la familia desprendida lo cual significa

que existe una dependencia personal y falta de fidelidad entre los integrantes de la familia.

Dando respuesta al segundo objetivo especifico que se relaciona con la funcionalidad
segun la dimension de la adaptabilidad el 57% de familias son cadticas, el 28% son
flexibles, el 13% son estructuradas y el 2% son familias rigidas, estos resultados no son
similares con el estudio de los autores Ferrer P, Miscan A, Pino M. y Pérez V., que
realizaron en 42 padres de familia peruanos de nifios con discapacidades revelando que en
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la adaptabilidad el 43% son familias cadticas, el 34% son familias flexibles, el 21% son
estructuradas y el 2% son rigidas, es preocupante que sélo el 28% de familias de este
estudio mantienen una relacion flexible, lo que podria significar que entre los miembros de
la familia es muy dificil mantener un liderazgo y disciplina porque existen siempre
cambios en los roles, reglas; son familias en donde los miembros no ejercen actividades
individuales, y es dificultoso respetar las opiniones de los demas, es dificil mantener una
unién permanente y constante en su familia, corriendo el riesgo que mas adelante uno de
los padres abandone el nucleo familiar, pues no s6lo deben de hacer cambios para poder
adaptarse a la circunstancia de tener un hijo con Sindrome de Down sino también mantener
un liderazgo para que su familia tenga una buena relacién entre sus miembros y llevar una

comunicacion favorable para todos.

Asimismo, en el estudio realizado por Solérzano D.* tuvo como resultado la adaptabilidad
el 38% son flexibles, 33% caoticas, 19% estructuradas y el 10% son rigidas, por lo cual se
sostiene que se diferencian en cuanto a que en este Ultimo estudio prevalece la
adaptabilidad flexible y también aumenta en el nivel de rigidez, lo cual significa que
prevalece la democracia dentro de ese nucleo familiar, donde los miembros de la familia
comparten de forma equitativa, mientras que por otro lado la rigidez indica que existe un

liderazgo autoritario dentro del nacleo familiar.

La familia es el primer contexto socializador por excelencia, constituye el primer entorno
natural en donde sus miembros desarrollan experiencias, vinculos de apego, formas de
afectividad, y conexiones fisicas, intelectuales y sociales vivenciadas e interiorizadas por
ellas mismas. El objetivo primordial de una familia con un estudiante afectado con
sindrome de Down, es establecer un sistema de organizacion para responder a un conjunto
de necesidades y demandas no esperadas, no solo del nifio que padece la discapacidad, sino
también de los otros integrantes que deben asimilar y comprender el escenario que puede
ser inusual, pero que han de funcionar para promover el desarrollo, bienestar y estabilidad
de todos. Los profesionales de la salud, las enfermeras y los servicios de apoyo de la
comunidad deben ayudar a las familias, a superar las crisis que se presenten, estrés,

depresion e incertidumbre por el futuro del nifio afectado con sindrome de Down.

En la familia se debe compartir obligaciones para mantener una estabilidad, esto de cierta

manera influye en la funcionalidad familiar porque es necesario para mantener una buena
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relacion, para poder ayudar a su hijo(a), es importante la ayuda mutua en los familiares.
Jiménez y Mamani S, sostienen que la experiencia de tener a un hijo con alteracién en el
desarrollo especificamente, es percibida como una tragedia personal por ello alguno de
ellos decide no afrontarlo y no hacerse responsable. ® En este estudio, el 89,1% de los
padres de familia de estudiantes con Sindrome de Down atestiguan que la union familiar es
importante, esa es un fortaleza que debe ser tomada en cuenta para los profesionales
educadores y de salud, para conseguir que los miembros trabajando en equipo, logren que
la calidad de vida de la familia y del estudiante con discapacidad sea lo méas Optima

posible.
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V. Conclusiones
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En base a los hallazgos de la presente investigacion se determind las siguientes
conclusiones:

En la mayoria de las familias de los estudiantes con Sindrome de Down de la L.LE
Divina Misericordia presentan una funcionalidad rango medio.

En relacion a la dimensién cohesion, la mayoria de familias de los estudiantes con
sindrome de Down poseen una cohesion conectada porque hay una favorable
vinculacion familiar entre los integrantes.

Con respecto a la dimension adaptabilidad, la mayoria de familias de los
estudiantes con sindrome de Down tienen una adaptabilidad cadtica, lo que
significa que existe ausencia de liderazgo para llevar a cabo una adecuada

funcionalidad familiar.
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V1. Recomendaciones

41



Se plantean las siguientes recomendaciones:

El profesional de enfermeria debe adoptar medidas multidisciplinarias con las familias que
tienen hijos con Sindrome de Down.

En la carrera Profesional de Enfermeria en el &mbito de la salud familiar debe ser
precursora para la investigacion social para reconocer posibles amenazas o problemas que
ponen en riesgo la funcionalidad familiar por ello se debe continuar con la investigacion
para poder reconocer mas determinantes de la presencia de disfuncionalidad familiar,
logrando asi que la familia se reorganice con los cambios en que se enfrentard mas
adelante.

Fomentar la implementacion de programas en las instituciones educativas especializadas
con la finalidad de promover la funcionalidad familiar en familias que tienen un hijo con
Sindrome de Down.

Que los centros de salud de la zona promuevan las escuelas de padres en donde puedan
compartir sus experiencias vividas con sus hijos a otras personas que también pasan por el
mismo proceso.

Al profesional de enfermeria que derive a las familias que tengan hijos con sindrome de
Down al servicio de psicologia, para que asistan a terapias psicoldgicas, las cuales les
ayudara a afrontar las preocupaciones. crisis familiares causadas por el estrés, la ansiedad y

la depresion.
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Anexo 1

ﬁ UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

Cuestionario para determinar la Funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down de la I.E “Divina Misericordia”

Instrucciones:

Estimado padre de familia se esta realizando una encuesta para conocer la funcionalidad familiar,
con la finalidad de implementar programas en beneficio de las familias de los estudiantes con
Sindrome de Down. Le solicitamos su colaboracién respondiendo con sinceridad las preguntas de
este cuestionario. No hay respuestas buenas o malas, todas las respuestas son vélidas siempre y
cuando refleje lo que usted opine, las respuestas son totalmente confidenciales y anénimas.

Se agradece desde ya su participacion

Datos Generales:
1.- ¢ Cuantos afios tiene usted? afos.

2.- ¢ Margue su sexo?
1. Femenino () 2.Masculino ()

3.- ¢Cual es su estado civil?

1. Casado O 2. Conviviente ()
3. Separado @) 4. Divorciado ()
5. Viudo ()

4.- ¢ Cudl es su grado de Instrucciéon?

1. Primaria O 2. Secundaria ()
3. Técnico Superior () 4. Superior O

5.- ¢ Cual es su Religion?

1. Cristiano () 2. Catdlico O
3. Testigo de jehova () 4. Adventista ()
5. Otros:

6.- ¢ Vive Ud. con su pareja?

1.Si () 2.No ()

A continuacion usted encontrara unas preguntas referidas a su convivencia familiar marque con
una (x) la respuesta que usted considere que refleje mas su situacion familiar, considerando que:

1 =nunca 2 = casi hunca 3 = a veces 4 = casi siempre 5 = siempre.

N° Nunca Casi A Casi Siempre
Pregunta nunca | veces | siempre
1 2 3 4 5

1 | Los miembros de nuestra familia se
dan apoyo entre si.
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2 | En nuestra familia se toman en
cuenta las sugerencias de los hijos
para resolver los problemas.

3 | Aceptamos las amistades de los
deméas miembros de la familia.

4 | Los hijos pueden opinar en cuanto a
su disciplina.

5 | Nos gusta convivir solamente con
familiares cercanos.

6 | Cualguier miembro de la familia
puede tomar la autoridad.

7 | Nos sentimos mas unidos entre
nosotros que con otras personas que
no son de nuestra familia.

8 | Nuestra familia cambia el modo de
hacer las cosas.

9 | Nos gusta pasar tiempo en familia.

10 | Padres e hijo se ponen de acuerdo
en relacion a los castigos.

11 | Nos sentimos muy unidos.

12 | Cuando se toma una decision
importante toda la familia estd
presente.

13 | Cuando nuestra familia se reline
para hacer algo no falta nadie.

14 | En nuestra familia las reglas
cambian.

15 | Con facilidad podemos planear
actividades en familia.

16 | Intercambiamos los quehaceres del
hogar entre nosotros.

17 | Consultamos unos con otros para
poder tomar decisiones.

18 | En nuestra familia es dificil
identificar quien tiene la autoridad.

19 | La uni6on familiar es muy
importante

20 | Es dificil decir quien hace las
labores del hogar.

Muchas gracias por su atencion

Fecha: / /

Observaciones:
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Anexo 2

Consentimiento informado

Funcionalidad en familias de estudiantes con Sindrome de Down en la LE “Divina
Misericordia “Villa el Salvador -2018

Nhadia Mireya Soto Pasache
Universidad Privada Cesar Vallejo

Estoy solicitando su autorizacién para que pueda participar en un estudio de investigacion.
Este tipo de estudio se realiza para saber mas sobre la Funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down y junto a ello enfatizar en la mejora de calidad de vida

en las personas con Sindrome de Down.

La participacion de usted es completamente voluntaria, si no desea que se realice no habra

ningdn problema.

Puede realizar preguntas si tuviera dudas al investigar y responsable de este estudio para su

comodidad.

Nombre:

DNI:

Firma:
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Matriz de Consistencia

Anexo 3

. . s Dim
Formulacion Objetivos Varia Deflnlglon ensi  Indicadores Metodologia Aspectos Eticos
ble Operacional
ones
El estudio es de
General: General: Funcio Los resultados que se enfoque
¢Cual es la eDeterminar la nalidad obtuvo de la aplicacion - Unidn cuantitativo
funcionalidad en  funcionalidad en en del instrumento para Cohe emocional. o Tipo:
familias de  familias de familia evaluar la funcionalidad si6n  _ Apoyo 0 Descriptivo
estudiantes con  estudiantes con sde familiar mediante las eDisefio de la
! > . . . . soporte ; 0 HE
Sindrome de Down  Sindrome de estudia dimensiones, cohesion y ional investigacion:
de la LE “Divina Down en la I.LE ntes adaptabilidad, fueron er_noplona. No experimental. e Principio  de
Misericordia” en  “Divina con funcionalidad familiar: - L|m_|t_es o Enfoque: Justici
Villa el Salvador, Sindro e Balanceada (0 familiares. Cuantitativo usticia
2018? Especificos: me de funcional) - Tiempo e Escala: Nominal e Autonomia
Especificas: o Identificar la Down. e Rango medio - Actividades e Poblacion: e Princivio  d
¢Cual es la  funcionalidad Extrema (o disfuncional) e intereses. Conformado por inciplo - de
funcionalidad familiar segin la : - . 46 padres de no
familiar segin la  dimensién La d_|m,en3|on.cohe3|on familig que tienen _ _
dimensién cohesién,  cohesion en se midio como: s o maleficencia
. esion, « Desprendida: 10-34 Liderazgo. sus hijos con
en familias  de familias de prendida. Ada  -Grado de Sindrome de e Beneficencia
estudiantes con  estudiantes con » Separada: 35-40 tabi Down
Sindrome de Down?  Sindrome  de « Conectada: 41-45 ptabt— control. matriculados en la
Enredada: 46-50 lidad iscipli en
, Down. * Enredada: - Disciplina. L.E. Divina
f(;Cua}I I'deds la . |dentificar la La dimension - Roles y  Misericordia en el
pcionaiice funcionalidad adaptabilidad se midic | afio 2018.
familiar  segln la ili v P se miaio reglas. ) £V
g familiar segun la como: e Técnica:
dimension dimensién .
s o Rigida: 10-19 Encuesta
adaptabllldad, en adaptab|||dad' en * .
familias de  estudiantes e Estructurada: 20-24 e Instrumento:

estudiantes con
Sindrome de Down?

con
Sindrome de
Down.

e Flexible: 25-29
e Caotica: 30-50

FACES III.
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Anexo 4

Solicitud de autorizacion del instrumento FACES 111

\I UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO g i ;

e

Lima, 13 de julio del 2018

-

Sr. Lic. en Psicologia

Juan Carlos Bazo- Alvarez
Departamento Académico de Estadistica
Universidad Peruana Cayetano Heredia

De mi mayor consideracion.

Me dirijo a Ud. a fin de saludarle en nombre de la Directora de La Escuela Profesional de
Enfermeria, asi como del equipo de Investigacién, la presente tiene como objeto informarle que Y]
la Srta. SOTO PASACHE, NHADIA MIREYA; estudiante de X ciclo de Enfermeria seleccionado
como instrumento el FACES il en su trabajo de tesis Funcionalidad en Familias de Estudiantes
con Sindrome de Down, que ha sido validado por el equipo de investigadores que Ud. dirige. En

este sentido solicito Sr. Licenciado, autorizar el uso del mismo en la mencionada investigacién.

. ) {
Agradeciendo la valiosa colaboracién y en espera de una respuesta positiva, le expreso

mis expresiones de estima personal.

Investigacion
Escuela de Enfermeria

Son"ios.la unive.rsidad de los FI V| | o
que quieren salir adelante.

b
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Anexo 5

Autorizacion del instrumento FACES 111

Londres, 15 de Julio de 2018

ME. Lucy Bacerra Medina

Coordinadora de Investigacion

Escusla Profesional de Enfermeria
Universidad Cesar vallejo — Filial Lima Norta

Presente.-
D& il consideracion:

Es grato dirigirme a usted para saludarle y a la ver dar respuesta a su carta recibida con
fecha 13.07.2048 v en la cual se nos solicita la autorizacion para el uso de los materiales
devengadios de nuestros estudios sobre el FACES-IN de Olson, para ser utilizados en 3
tesis de la 5ta. SOTO PASACHE, MHADLA MIREYA.

Mios es grato responder que, toda ver que se trata de un trabajo academico, no vemos
mayor incomveniente en proporcionarie a la tesista la autorizacion solicitada lo mismo
que e acceso a los materizles necesarios para que complete con éxito su estudio.
asimismo, agradecemos gue tales materiales no sean publicados en & proyecto o
informe final de la tesis (v.g. como anexos); dado que, segun los estandares actuales,
éstos 52 hacen automatimments publicos en repositorios virtuales. De izual modo,
agradecemos s haga referencia a los trabajos que generarcn los materiales que
proporcicnaramas a la tesista:

Bax-fiarer J. G, Bax-#werer 0.5 Apulis ), Femslis F_ Riormonicy, W A Besredt 1L BL (21098, Frophededes poicome o de la
arcaly g finconaldesd Parmillee Paoes-IE g asiudic =r sdobssosTRs DamENCS . Fovisle Sauiend S Mo dong ExponTens v Sake'
Fabiios, 33, S82-47TL

Bax-fiwarer J. G, Bazc-fiwerer, 0. & Apulis J., Femiis, F_ Mormonicy, W, & Besnedd, L B (2397 Bl modedo cirrampleps
dreenzional [3-0): sobee e medoiones oo insas = FASEEHIL Sevisty Poruans 0o Modeata Eqpasmiecs! p Sl PODRE, 34,
1153,

Solo me queda asregar que escribo en representacion de todo 2l equipo de investizacion
de ambos estudios, guienes estamos agradecidos por el interés en nuestro trabajo v
dispuestos a apoyar en lo que necesiten.

Respetuosamente

s

e

Juan Carlos Bazo Alvarez, MSC
Diirector

Instituto de Irvestigeton, Capacitacion y Desarmollo
Psicosocial y Educative - PSYCOPERLL
Iiobile [UK) =34 07376076260
Iuan.baze. o grmai.oom

1 il or 1

nithse, S
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ANExXo 6

Carta de autorizacion a la institucion

ﬁ UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

CARTA N"137 - 2018/SAP/ENE.UCY-UMA
Sro.
Uwvira Pacherres Mendives
&mmuhma’w«tmcuewauw o i
. ;
« Presests.-
D " PR [ p———
AestAaacAle de Fafasmaio
Ov o eipeciol comsiderocidn:

Mhprn.cmc me e3 9rato comunicomme con Usted @ fin & saludiario cordialmente en
nombre de o Universidod César Volejo y en &f mio propio desededole éxitos en sy ocertodo
gestidn.

A su vez, la presente Uene Como objethvo &l SOROROr sy OUorzocdn o fin de que o
estudionte SOTO PASACHE NHADIA MIREYA del X oxcio die estudios de o Escueio Profesionol de
Enfermerio poedo ejecutor su lovestigocidn tiwioda: “FUNCIONALIDAD EN FAMILAS DE o
ESTUDIANTES CON SINDROME DE DOWN DE LA INSTITUCION EDUCATIVA DIVINA
MISERICORDIA VILLA EL SALVADOR 2018", on lo instocién gque pertenece o su digno
Direccidn; por 10 Que solicito su Outonirociin 0 fin de que se ke brinden los foclidodes

correspondentes.
P $in 070 particUlar y en espers de S respuesto quedo de Usted.
’ L
G/ Archvmo,
Soniosbumversldad de los [ _
que quieren salir adelante. flywOIoO

ucv.edupe I
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Anexo 7

Similitud de Turnitin

& Essequro | httpsy/ev.tumnitincom/app/carta/es/?student_user=18u=10702770448s5=80=983588058&lang=es @

{J) feedback studio Mireya Soto Pasache tesis @)

a Resumen de coincidencias X
n ﬁ UNIVERSIDAD CEsAR VALLEJO

& 0

a2 29%

2}
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
< >

Se estan viendo fuentes estandar

ESCUELA ACADEMICO PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Funcionalidad en familias de estudiantes con sindrome de Down de

la LE “Divina Misericordia” en Villa ¢l Salvador, 2018, ‘ Ver fuentes en inglés (Beta) ‘

B P )
TESIS PARA OBETENER EL TITULO PROFESIONAL DE Coincidencias

LICENCIADA EN ENFERMERIA

‘I Entregado a Universida... 6 % >

AUTORA:
d Trabajo del estudiante

Nhadia Mireya Soto Pasache

a

ASESORA: Fuente de Internet

Dra: Lilliana Timana Yenque

Y
A 2 repositorio.ucv.edu.pe 4% >
®

3 dspace.ucuenca.edu.ec 3% >

Fuente de Internet

LINEA DE INVESTIGACION
CUIDADOS [ ENFERMERIA BN SALUD MENTAL

' 4 repositorio.unsa.edu.pe 1% >

n Fuente de Internet

LIMA - PERD
018

5 repositorio.uta.edu.ec 1% >
Pagina: 1 de 69 Numero de palabras: 11912 Text-only Report High Resolution (@S0 M ) ?C Qe Q
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ﬁ UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

Centro de Recursos para el Aprendizaje y la Investigacion (CRAI)
“Ceésar Acuiia Peralta”

FORMULARIO DE AUTORIZACION PARA LA
PUBLICACION ELECTRONICA DE LAS TESIS

1. DATOS PERSONALES
Apellidos y Nombres: (solo los datos del que autoriza)
Soto Pasache Nhadia Mireya
DN . 78011180
Domicilio Mz C Lt 25 Urb; Paramonga SM.P
Teléfono Pl =2 s Mavil - 913125715
E-rmail : meyyha@gmail. com
2. IDENTIFICACION DE LA TESIS
Modalidad:
(3 Tesis de Pregrado
Facultad : Ciencias Medicas
Escuela : Escuela Académico Profesional de Enfermeria
Carrara Enfermeria
Titulo Licenciada en Enfermeria

[ Tesis de Post Grado
1 Maestria 3 Doctorado
Grade
BICHEION. 8  eiamerysmheadanias iy ids OSSNSO e kil SN
3. DATOS DE LA TESIS
Autor {es) Apellidos y Nombres.
Soto Pasache Nhadia Mireya

Titulo de la tesis:
Funcionalidad en familias de estudiantes con Sindrome de Down de la
I.E. Divina Misericordia en Villa el Salvador, 2018.

Ano de publicacion ! 2018
4. AUTORIZACION DE PUBLICACION DE LA TESIS EN VERSION
ELECTRONICA:
A través del presente docurmento,
Si autorizo a publicar en texto completo mi tesis., E
No auterize a publicar en texto completo mi tesis.

Firma : 'ﬁ"f“r Fecha: 0.793-\8
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UNIVERSIDAD Fecha : 23-03-2018
CESAR VALLEJO Ll Pagina : 1de

" Coédigo : FO4-PP-PR-02.02
m i U CV ACTA DE APROBACION DE ORIGINALIDAD DE Versidon @ 09

Yo lonco Lediigues EO D.
Docente de la Facultad Cientias Médicas y Escuela Profesional de Enfermeria de Ia
Universidad César Vallejo Lima Norte. (precisar filial o sede), revisor (a) de la tesis

titulada.

‘Funcionalidad en familias de estudiantes con Sindrome de Down de la I.E. Divina
Misericordia en Villa el Salvador, 2018.” del (de la) estudiante Soto Pasache Nhadia
Mireya, constato que la investigacién tiene un indice de similitud de 29% verificable en el
reporte de originalidad del programa Turnitin.

Ellla suscrito (a) analizé dicho reporte y concluyé que cada una de las coincidencias
detectadas no constituyen plagio. A mi leal saber y entender la tesis cumple con todas las
normas para el uso de citas y referencias establecidas por la Universidad César Vallejo.

Lugary fecha...............# 0% . ol il L SR

Nomibres y apellidos del (de la) docente

DNEOYIIO06 R 3

DiraseiSH s Representante de la Direccién /
Revisd | Vicerrectorado de Investigaciény | Aprobé | Rectorado

Elabord ; iS
Investigaciéon Calidad
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ﬁ UCV AUTORIZACION DE PUBLICACION DE TESIS | Codigo : FO8-PP-PR-02.02
Version : 09

UNIVERSIDAD EN REPOSITORIO INSTITUCIONAL UCV Fecha : 23-03-2018
CESAR VALLEJO Pagina : 1de

Yo Nhadia Mireya Soto Pasache, identificado con DNI N2 78011180, egresado de la Escuela
Profesional de Enfermeria de la Universidad César Vallejo, autorizo (x), No autorizo ( ) la
divulgacion y comunicacion publica de mi trabajo de investigacion titulado “Funcionalidad en
familias de estudiantes con Sindrome de Down de la I.E Divina Misericordia en Villa el Salvador”; en
el Repositorio Institucional de la UCV (http://repositorio.ucv.edu.pe/), segun lo estipulado en el Decreto Legislativo 822,
Ley sobre Derecho de Autor, Art. 23 y Art. 33

Fundamentacion en caso de no autorizacién:

......
......
—— B ——— ISR——
.....................................
.............................
...................
.......................
......................................
........
e —
S — .
...............

Tegotst

Ul %

DNI: 78011180

FECHA: 30- ©3D

Representante de la Direccién /

Direccién de ; : igacié o
reccion Revis6 | Vicerrectorado de Investigaciony | Aprobd | Rectorado

Hakord Investigacion
g Calidad
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UNIVERSIDAD CESAR VALLEJO

FORMATO DE SOLICITUD

Solicita: Visto bueno para entrega de
lesis digital

Escuela: Profesional de Enfermeria

Yo, Nhadia Mireya Soto Pasache con DNI N® 78011180 y domicilio en Mz C Lote 28
Urb. Paramonga de S.M.P ante usted con el debido respeto expongo lo siguiente:

Que en mi condicion de egresado de la Escuela Profesional de Enfermeria del semestre
Decimo Ciclo, identificado con codigo de matricula N* 6700264715, de la Facultad de
Ciencias Médicas, recurro a su honorable despacho para solicitar lo siguiente:

Visto bueno para entrega de tesis digial con titulo " Funcionalidad en familias de
estudiantes con Sindrome de Down en la LE “Divina Misericordia™ en Villa el
Salvador, 2018"

Por lo expucsto, agradeceré se atienda a mi pedido.
Lima. 20 de Agosto de 2018
Firma del solicitante: ...\ i83 s, ...

Teléfono: 913125715
Correo: mireyyha/@gmail.com
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