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Resumen 

Objetivo: Analizar la experiencia familiar en la crianza de niños con síndrome de Down. 

Método: Investigación cualitativa, descriptiva, fenomenológica. Los participantes del 

estudio fueron los miembros de grupos familiares donde habitan los niños con síndrome 

de Down. Previa firma del consentimiento informado por parte de los participantes del 

estudio, se realizaron entrevistas semiestructuradas a un total de 6 grupos familiares ya 

que fue el momento en que se saturó la información; las entrevistas fueron grabadas y 

luego transcritas siguiendo palabra a palabra a cada uno de los informantes para proceder 

al análisis de la información siguiendo los lineamientos de la teoría fundamentada en los 

datos, de modo que fueron surgiendo categorías y subcategorías del discurso de los 

informantes clave. Así mismo, se cumplieron con los principios éticos de autonomía, 

respeto y confidencialidad de la información obtenido. Se utilizaron pseudónimos para 

resguardar la identidad de los participantes del estudio. Resultados: Para los grupos 

familiares entrevistados el conocer del diagnóstico del niño significó un hecho inesperado 

ya que fueron informados al momento del nacimiento por lo que la aceptación del 

diagnóstico fue una situación donde vivieron múltiples encuentros emocionales y un 

proceso de adaptación familiar, económico y social. Conclusión: La familia que tiene 

niños con síndrome de Down sufren un momento de gran impacto emocional que sugiere 

un acompañamiento por parte de los profesionales de enfermería; un proceso donde la 

educación es el papel fundamental. 

Palabras claves: SÍNDROME DE DOW, FAMILIA, EXPERIENCIA. 
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Abstract 

Objective: To analyze the family experience in raising children with Down síndrome. 

Methods: Qualitative, descriptive, phenomenological research. The study participants 

were members of family groups where children with Down syndrome live. After signing 

the informed consent by the study participants, semi-structured interviews were 

conducted with a total of 6 family groups since it was the moment when the information 

was saturated; the interviews were recorded and then transcribed following word by word 

to each of the informants to proceed with the analysis of the information following the 

guidelines of the theory based on the data, so that categories and subcategories of the 

discourse of the key informants emerged. Likewise, the ethical principles of autonomy, 

respect and confidentiality of the information obtained were complied with. Pseudonyms 

were used to protect the identity of the study participants. Results: For the family groups 

interviewed, learning of the child's diagnosis meant an unexpected event since they were 

informed at the time of birth, so acceptance of the diagnosis was a situation in which they 

experienced multiple emotional encounters and a process of family, economic and social 

adaptation. Conclusion: The family that has children with Down syndrome suffers a 

moment of great emotional impact that suggests an accompaniment by nursing 

professionals; a process where education is the fundamental role. 

Key words: Down syndrome, family, experience. 
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1. Introducción 

 
El Síndrome de Down (SD), también conocido como trisomía 21, es una alteración 

genética causada por la presencia de un cromosoma extra en las células de un bebe, siendo 

la principal causa de discapacidad intelectual congénita que se produce de forma 

espontánea. La discapacidad que presenta un niño con SD es principalmente el retraso 

mental 1. La llegada de un niño con síndrome de Down es una situación que genera un 

impacto familiar y social debido a que se tiene desconocimiento sobre la patología; una 

persona que presenta SD puede generar cambios en el entorno familiar, en el estilo de 

vida de la familia y en el proceso de adaptación de la misma 2. El niño con síndrome de 

Down tiene un patrón característico de signos dismórficos y discapacidad intelectual 

variable3. 

Las estadísticas de la Organización de las Naciones Unidas (ONU) reflejan que uno de 

cada 1000 y 1 de cada 1100 recién nacidos presenta síndrome de Down, lo cual acarrea 

problemas para su salud general 4. América Latina ocupa el quinto lugar en el mundo con 

8.000.000 personas con discapacidad intelectual como consecuencia del SD. En América 

Latina, países como Cuba y Ecuador presentan un alto índice de nacimientos con SD con 

una frecuencia de 1 de cada 550 nacidos vivos; encontrándose con mayor frecuencia en 

los recién nacidos de mujeres con edades entre 20 a 25 años 5-6. 

El nacimiento de un niño con SD puede estar asociado a factores ambientales que afectan 

los cromosomas en las mujeres jóvenes, tales como la radiación, los químicos y 

plaguicidas en plantaciones agroindustrias 7. También existe cierta predisposición 

genética con relación a este síndrome, así como factores inherentes a la embarazada. 

Por lo tanto, la llegada de un hijo con Síndrome de Down significa una experiencia 

familiar que va desde la aceptación del diagnóstico hasta la adaptación social y económica 

de todos sus miembros. Por tal motivo, esta investigación tuvo como objetivo general 

analizar la experiencia familiar en la crianza de niños con Síndrome de Down en los 

aspectos emocional, económico y social. 

2. Métodos 

 
La investigación es cualitativa, fenomenológica y descriptiva ya que buscó la compresión 

de un fenómeno en estudio mediante la narración de significados, percepciones, y 

experiencias 8-9. Fue un estudio de campo porque la recolección de los datos se realizó 

directamente de la realidad10. La recopilación de los datos se realizó mediante entrevistas 

semiestructuradas de acuerdo a los objetivos del estudio11-12; se realizaron en total 6 
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entrevistas a los familiares de niños con síndrome de Down ya que fue el momento en 

que se saturó la información 12. El análisis de la información se realizó a través de la teoría 

fundamentada en los datos; lo que permitió generar conceptos y teorías utilizando los 

datos obtenidos 13. La presentación de los resultados se realiza en base a categorías y 

subcategorías emergidas del discurso de los informantes clave o participantes del estudio. 

Para el desarrollo de esta investigación se tomó en cuenta los aspectos éticos reseñados 

en la Declaración de Helsinki14. Los participantes firmaron el consentimiento informado, 

y se cumplieron con los principios éticos de confidencialidad, autonomía y respeto15. 

3. Resultados 

 

Categoría 1: Encuentro con la discapacidad 

Subcategoría 1: Experiencia traumática. 

Para la mayoría de las familias entrevistadas el conocer que iban a tener un integrante con 

síndrome de Down significó un hecho impredecible: (Margarita): “Siempre me iba al 

centro de salud y nunca me comentaron nada y eso que en eco ya sabido salir”. (Delia): 

“... en el embarazo no me avisaron los doctores…. cuando di a luz ahí dieron en cuenta 

que esta con síndrome Down”. (Elvia y Luz): “Es que no sabía en el embarazo, cuándo 

ya nació me dijeron que tiene síndrome de Down, pero ya pasado las horas”. 

Subcategoría 2: Aceptando el diagnostico. 

Fue un momento muy difícil: (Margarita): “Si al principio fue una sorpresa porque nace 

así él bebe …(Echeverry): “se me fueron las lágrimas que nunca esperé que mi hija 

naciera así, pero después de todo fue diferente cuando tuve entre mis brazos, fue 

cambiando la idea y que ella es mi hija y tengo que aceptar como es”. (Delia): “Que más 

me toca me toca aceptar, pero con tanto sentimiento de pena y tristeza yo también 

enferme por estar llorando y toda la familia triste y hasta ahora mismo” (Luz): “Si fue 

duro saber que ella iba a ser discapacidad, sentía tristeza que voy a tener así una niña 

con discapacidad y si era duro también pues saber que no va ser normal como otros 

niños”. (Carlos): “Fue un golpe bien duro para mi saber que mi hijita tenía esa 

enfermedad y no entendía muy bien que estaba pasando me sentí muy triste muy mal 

porque en realidad una situación como estas para cualquiera le va ocasionar tristeza o 

hasta llanto”. 

Categoría 2: La familia 

Subcategoría 1: Apoyo familiar 

Los resultados de la investigación evidencian que los padres no tienen ayuda económica 
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por parte de la familia si no por sus propios medios. Manifiesta: (Echeverry): “No nada, 

gracias a Dios uno se ha aprendido a defenderse y no, no para que no habido ayuda de 

nadie”. (Luz): “Económica no tengo mis familiares le dan ropa o me dan viendo así” 

Elvia: “No antes si ayudaba mi hermano, cuando mi hija era pequeñita ahora no como 

allá también está la situación económica mal no de familiares mismo no cuento para 

nada”. (Delia, Isabel y Carlos): “No tenemos nada de esa ayuda por parte de la 

familia”. 

Subcategoría 2: Búsqueda de información 

Las familias entrevistadas no conocían sobre esta patología, de tal manera (Delia, Pedro, 

Luz y Alex), mencionan: “no sabía nada porque los niños nacen así no sabía cómo decir 

que me expliquen”. (Margarita, Elvia). “En el hospital mismo el pediatra, como mes a 

mes estoy a las terapias ahí nos da información de cómo cuidarlo los exámenes que le 

toca hacer”. (Isabel): “Como un vecino tenía un hijo así y aceptamos que nuestro hijo 

iba a ser igual” (Carlos): “Nosotros empezamos a buscar ayuda profesional, acudimos 

a un hospital de quito al metropolitano ahí se hicieron los exámenes, los estudios y 

diagnósticos y ahí si nos dieron diagnostico que mi hija era así tenía es discapacidad de 

síndrome de Down”. 

Subcategoría 3: Proceso de adaptación 

EL Proceso de adaptación del niño con SD no ha sido del satisfactorio. (Margarita): “Si 

juega con los demás niños, aunque ella es pequeña, pero todos los niños juegan con ella, 

solo que a veces es muy enojona lanza las cosas se enoja por todo cuando está viendo 

dibujos en el celular y no se carga rápido se enoja y quiere lanzar al suelo de las iras” 

(Pedro): “Si le quiere hasta ahorita no se si atrás hablaran adelante dicen que le quieren. 

Solo que veces esta de abuenas o a veces enojada sabe estar”. (Elvia): “Las críticas … 

que al menos de mi cuñada de la misma familia dijo que sí que como vas a tener esa niña 

mejor que diosito le llevé, pero en la escuelita si le quieren y en la casa también porque 

ella es muy cariñosa”. (Delia): “No nos llevamos, somos una familia muy alejada del 

barrio”. (Isabel): “El carácter del sí es un poco agresivo y grosero”. (Carlos): “Yo he 

visto en los niños pequeños ellos se asustan para ellos es ver algo extraño tienen miedo 

y se alejan más en los niños pasa eso y las personas adultas le aprecian le dan cariño”. 

(Susana): “Pero mi hija a ratos bien, pero a ratos tiene una reacción muy fuerte no se 

puede con ella … ella es una agresión”. 

En cuanto a los amigos de los grupos familiares, señalaron lo siguiente. (Flor): “Si saben 

mis amigos y le quieren bastante a ella”. (Gael): “No mis amigos no saben porque si les 
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digo me pueden juzgar”. (Alex): “No porque ellos no saben que tengo hermana, con 

Síndrome de Down creo tal vez no me acepten o me rechacen”. (David): “Si algunos 

amigos se alejaron”. C: “Si saben que tengo un hermano así mejor se llevan con 

nosotros”. (Karla): “De mi grupo social de mis amigos le conocen a mi hermana y me 

preguntan así a veces porque es así y lo que mis papas me cuentan les transmito más le 

aprecian así”. (Elvia): “La gente critica porque mi hija nació así, pero como le digo no 

me interesa de la gente con que yo y Dios le quiera suficiente de ahí como digo la gente 

me resbala”. 

Categoría 3: Situación Económica 

Subcategoría 1: Gastos Inesperados 

Los participantes refieren que la inversión de dinero es alta cuando no hay los 

implementos necesarios en el hospital. Otros familiares mencionan que el mayor gasto es 

en el transporte y terapias. Responde. (Margarita): “A veces en el hospital no hay, me 

mandan afuera a veces”. (Delia): “Ya no me voy porque a veces no hay dinero porque 

tengo que ir a Quito hacer algunos chequeos”. (Luz): “Ahorita lo que gasto mandando 

a las terapias, mandando el recorrido, pagando de las pensiones eso”. (Elvia): “En los 

chequeos claro y exámenes”. (Isabel): “Bueno inversión no habida nada depende a 

donde tenga que ir pasaje así no mas no es mucho lo mínimo si es”. (Carlos): “En lo que 

hacemos las terapias hacemos en salcedo en un centro privado prácticamente no es del 

estado ahí lo hacemos porque prácticamente ahí lo tiene completo tiene de todo ahí, si 

hay gastos en lo que es la terapia de mi hija”. 

Subcategoría 2: Apoyo del estado 

La ayuda económica por parte del estado no es constante. Responde. (Margarita, Luz): 

“No por medio de mi trabajo de ahí del estado no hemos tenido nada”. (Delia): “Nada 

mismo dice que tiene 35% no más tiene es normal; entonces para dar bono de ella tiene 

que tener siquiera por lo menos 50% entonces no me quiere dar”. (Elvia): “Sí el bono 

de Joaquín Gallegos Lara”. (Isabel, Carlos): “Si recibido el bono”. 

Categoría 4: Convivencia 

Subcategoría 1: La educación es primordial 

Con relación a la educación hay niños que si está en escuelas y otras no porque no le 

aceptan por su discapacidad. De esta forma señala. (Margarita): “Dicen que no reciben 

a niños especiales no sé cómo será cuando mi hija entre al jardín no se si le aceptaran 

no sé cómo será”. (Delia): “Yo creo que si va ir porque ella es muy inteligente en 

escuelita normal tengo que poner con mis otros hijos”. (Pedro): “Si no pasamos nada 
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tiene que estudiar qué más puede hacer no se pues quizás le reciban”. (Luz): “Si es duro 

porque ya está en la escuelita hay que ir a dejar llevarle, yo digo cuando ella este más 

grande si quiere ir al colegio como voy hacer porque no se si le acepten y quien me va 

ayudar porque mi hijo ya se ha de ir a la universidad no hay quien de viendo”. (Elvia e 

Isabel): “Voy a seguirle apoyando hasta donde le acepten y quiera ir le voy a seguir 

mandando como le estado mandando”. (Carlos): “No le aceptaron incluso cuando era 

pequeñita no le aceptaron en la guardería … no nos gustó como era el trato de ellos, por 

eso no se ira a la escuelita … entonces dijimos que en ningún lado le van a tratar como 

nosotros con la paciencia … nosotros hemos pensado eso de ir a una escuelita 

descartado”. 

Subcategoría 2: Cuidados en el hogar. 

Los familiares narran que los cuidados son diferentes al cuidado que dieron a otros hijos. 

Responde. (Margarita): “Al principio no sabíamos cómo bañarle, quitarle el oxígeno … 

el pediatra dijo ya sáquele no más báñele tranquilamente y después le vuelva a poner el 

oxígeno”. (Delia): “…hay que cambiarle a cada rato la ropa y si es diferente, pero 

siempre toca estar atrás de ella … le daba gripe por el frio tenía a subir la presión”. 

(Luz): “No solo hay que tenerle paciencia no más cuando no quiere comer ahí que darle 

en la boca”. (Elvia): “Si era medio diferente en el cuidado por ejemplo mi hija cuando 

era más pequeña ella no podía comer alimentos como ya se les daba a los niños normales, 

mi hija comía todo licuado, hasta los dos años casi porque ella tenía problemas de la 

faringe para tragar”. (Isabel): “El cuidado si es diferente …tengo que ayudar tengo que 

darle la comida, llevarle al baño no puede irse solo”. (Luis y Susana): “Si es diferente 

porque el todavía no puede independizarse solito no es como los otros niños normales”. 

4. Discusión 

 
La detección del síndrome de Down se realiza en los controles prenatales en las pruebas 

de amniocentesis, biopsia de vellosidades coriónicas y cordocentesis 1. Entre las causas 

para que los niños padezcan SD se encuentran la edad materna mayor o igual a 35 años16 

y la falta de la división meiótica 17. Los embarazos controlados permiten la identificación 

temprana de este síndrome, así como la identificación de factores de riesgo inherentes a 

la madre, antecedentes familiares o factores externos que les hacen propensos a padecer 

esta enfermedad. Un adecuado control prenatal permite a la madre mantener la salud 

materno fetal durante el embarazo 18. El impacto emocional que ocasiona la llegada de un 

niño con diagnóstico de síndrome de Down es alto, sobre todo cuando no se ha 
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diagnosticado a tiempo porque no ha habido la preparación inicial; significa una 

experiencia para muchos descritas como traumáticas, por lo que el proceso de adaptación 

se torna difícil. 

Para los padres aceptar el diagnostico de SD ocasiona múltiples encuentros emocionales, 

no es fácil tener un hijo con discapacidad y las personas que lo tienen se enfrentan a 

problemas personales, familiares y sociales 19. Las familias experimentan tristeza, llanto, 

nostalgia mostrándose a veces inconformes con la noticia. 20. 

En la sociedad hay personas que aceptan a los niños con SD y otras que no los aceptan, 

ocasionando miedo en las familias, temor al rechazo o a recibir críticas por tener un 

miembro en la familia con discapacidad. En este sentido, es importante el apoyo familiar 

en el cuidado, desarrollo y aprendizaje de los niños con SD debido a tienen problemas en 

su desenvolvimiento verbal lo que conlleva a ser rechazados y excluidos de la escuela; 

por este motivo, la integración social es fundamental para que tengan oportunidades de 

aprender y enriquecerse de lo que la sociedad y su entorno le ofrecen 21. 

Así mismo, el cuidado de los niños con síndrome de Down conduce a realizar gastos 

adicionales en la familia muchos de los cuales no estaban previstos. Los costos médicos 

de un niño con SD son más altos que de un niño sin este síndrome; los gastos económicos 

más elevados son en las terapias alternativas como fisioterapias 22. Es por ello que en 

Ecuador se estableció el bono Joaquín Gallegos Lara dirigido a las personas con algún 

tipo de discapacidad severa 23. Por lo tanto, el estado ecuatoriano garantiza a las personas 

con discapacidad el derecho a la salud y el acceso a servicios de promoción prevención, 

atención especializada permanente y prioritaria 7. 

Finalmente, las personas con discapacidad pasan por un proceso de desigualdad en el 

acceso a la educación; los niños y niñas en situación de discapacidad tienden a ser 

excluidos de las escuelas comunes y forman parte de los grupos con menos años de 

escolaridad 24. Para un niño con síndrome de Down la educación familiar es importante 

ya que necesitan conocer cuáles son los cuidados primordiales para entender el proceso 

de su personalidad; son niños con personalidad diversa, algunos pueden ser cariñosos, 

alegres; otros pueden llegar a ser agresivos. Cada niño con SD presenta características 

propias de su personalidad, rasgos que deben ser identificados y tratados por parte de 

profesionales del área donde la familia participe y tengo un rol fundamental, ya que la 

mayoría del tiempo se encuentran en casa 1-25. 

Propuesta educativa para las familias de niños con síndrome de Down: 

Importancia de la familia 
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La familia es la primera red de apoyo para los niños con síndrome de Down en donde el 

niño conoce las formas básicas de la vida social y aprende a relacionarse con los demás, 

por esta razón, es importante promover un ambiente familiar sano en la formación integral 

de los niños ayudando a fortalecer valores, principios éticos y sociales. El ambiente 

familiar debe ser sano, estimulante, motivador y afectivo donde favorezca la seguridad y 

su independencia 26. 

Alimentación 

La lactancia materna es la forma natural e ideal de alimentar a los bebes durante el primer 

año de vida; ayuda a mejorar el estado nutricional, mayor protección inmunológica, 

menor riesgo de infecciones, alergias, previene enfermedades posteriores. El estado 

nutricional o alimenticio requiere de una supervisión constante del estado de salud y la 

evolución de crecimiento y el desarrollo del niño con síndrome de Down. Es necesario 

fomentar e instruir hábitos alimenticios saludables. Se debe tener en cuenta que los niños 

con SD presentan dificultades al deglutir por lo que los niños prefieren alimentos blandos 

y fácil de tragar. 

En este sentido se recomienda lo siguiente: establecer una adecuada alimentación que 

aporte nutrientes energéticos macro y micronutriente, combinando alimentos como 

cereales, verduras y tubérculos además incluir porciones diarias de frutas evitando 

alimentos altos en grasas saturadas como frituras además consumir agua 3. Una 

alimentación saludable incluye la distribución en cinco tiempos: desayuno, media 

mañana, almuerzo, media tarde y merienda 27. Es necesario que los niños tengan una 

alimentación equilibrada y balanceada para evitar la obesidad, la cual es común en los 

niños debido a su bajo gasto energético y metabolismo basal reducido; por eso es 

importante fomentar la realización de actividades diarias, mejorando su salud y controlar 

su tendencia al sobrepeso 28. 

Higiene 

Es fundamental que los niños con síndrome de Down aprendan los hábitos de higiene 

básicos: higiene bucal, higiene corporal. La higiene es principal para prevenir infecciones, 

enfermedades, el aseo es la técnica más sencilla que cada persona debe realizar por su 

propia cuenta, pero es importante la ayuda de un familiar en los niños con síndrome de 

Down 29. 

Baño: Se debe realizar tres veces por semana es suficiente, sin embargo, hay que limpiar 

la zona del pañal las veces que sean necesarias. 

Prevención de infecciones: Se bebe explicar a los familiares la importancia de la 
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vacunación que ayuda a prevenir enfermedades inmunopreventivas, así también del 

adecuado lavado de manos y el manejo adecuado de los alimentos y evitar el contacto con 

personas enfermas 30. 

Educación 

Los métodos para que aprendan los niños con SD deben ser principalmente diseñados 

para sus habilidades y capacidades, es importante desarrollar el lenguaje ya que es un 

factor importante para la comunicación. La integración de un niño con SD en una escuela 

es vital, ya que tendrá grandes beneficios; lo primordial es incluirlo en dinámicas y 

actividades que aporten a sus habilidades y destrezas para su desarrollo no solo cognitivo 

si no también social para que tenga una vida independiente de manera progresiva 31. 

Incorporación a la sociedad 

Es necesario incluir a las personas con SD u otras discapacidades a participar en las 

diferentes activades como cualquier otro niño porque tienen derecho a integrarse con la 

sociedad, que les permita desarrollar una vida independiente en la sociedad 24. La 

educación es fundamental para la interacción de los niños con discapacidad, permite el 

desarrollo del lenguaje ayudándole en el proceso de adaptación con la sociedad. Por lo 

tanto, se busca que el niño tenga accesibilidad social que permita la comunicación con 

otras personas de su entorno y que se convierta en una persona activa dentro de la 

comunidad, desarrollando habilidades mediante el juego y lograr su independencia en la 

medida de lo posible 31. 

5. Conclusiones: 

 
El control prenatal es indispensable para detectar complicaciones en el desarrollo del 

embarazo y la identificación precoz de enfermedades que pueden afectar al binomio 

madre-hijo. 

Los familiares de niños con SD sufren un gran impacto emocional manifestado por 

tristeza, llanto y angustia, por lo tanto, el apoyo de la familia es fundamental para lograr 

la integración de este nuevo miembro. 

Existen políticas de Estado encaminadas a ayudar económicamente a las familiares que 

presentan algún miembro con discapacidad. De igual manera, el aporte económico 

familiar es importante. 

Es necesario que el personal de salud proporcione información oportuna y eficiente con 

relación al cuidado de niños con SD; educar a los miembros de la familia en los cuidados 

es fundamental. 
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