Avrticulo de Investigacion

Estrés en cuidadores informales de nifios con sindrome de Down en una
institucion educativa especial
Stress in informal caregivers of children with Down syndrome at a special

education institution

José Merlin Quille Ticona® https://orcid.org/0000-0002-1321-8549

Ana Luz Leiva Perez?! https://orcid.org/0009-0007-0951-0620

Cecilia Claribel Alvarado Chavez! https://orcid.org/0009-0007-6062-0956
Roxana Marisel Purizaca Curo? https://orcid.org/0000-0002-9989-6972
Jenny Rosalyn Huerta Ledn* https://orcid.org/0000-0003-4744-7830
Jhonnel Samaniego Joaquin® https://orcid.org/0000-0002-0033-7119

1Universidad Maria Auxiliadora. Lima, Perd.

*Autor para la correspondencia. Correo electronico: jenny.huerta@uma.edu.pe

RESUMEN

Introduccion: El cuidado informal de nifios con sindrome de Down implica una carga fisica y
emocional que puede generar elevados niveles de estrés en sus cuidadores. Este fenédmeno
repercute en su bienestar y en la calidad del cuidado brindado.

Objetivo: Determinar el nivel de estrés en cuidadores informales de nifios con sindrome de Down
en una institucion educativa especial de Lima.

Metodos: Estudio cuantitativo, descriptivo y corte transversal. La poblacion estuvo conformada
por 109 cuidadores, de los cuales se seleccion6 una muestra de 85 mediante muestreo no

probabilistico por conveniencia. Se aplico la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit, validada
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en contextos latinoamericanos. Los datos se procesaron en SPSS v.25 mediante estadistica
descriptiva.

Resultados: La mayoria de los participantes (51,8 %) presentd un nivel moderado de estrés, el
44,7 % un nivel bajo y el 3,5 % un nivel alto. En la dimension impacto del cuidado, predomind el
nivel bajo y moderado (45,9 % cada uno), mientras que el 8,2 % alcanzé un nivel alto. En cuanto
a la calidad de la relacién, el 69,4 % mostré un nivel moderado y el 30,6 % bajo. Respecto a la
expectativa de autoeficacia, la mayor parte (85,9 %) se ubicé en el nivel moderado.
Conclusiones: Los cuidadores informales de nifios con sindrome de Down en esta institucion
presentan en su mayoria niveles moderados de estrés, lo que evidencia la necesidad de fortalecer
intervenciones de apoyo psicoeducativo y estrategias de afrontamiento orientadas al bienestar del
cuidador y la calidad del cuidado.

Palabras clave: cuidadores; estrés psicolégico; factores de riesgo; salud mental; sindrome de

Down.

ABSTRACT

Introduction: Informal caregiving for children with Down syndrome involves physical and
emotional demands that may generate high levels of stress in caregivers, affecting both their well-
being and the quality of care provided.

Objective: To determine the stress level in informal caregivers of children with Down syndrome
at a special education institution in Lima.

Methods: A quantitative, descriptive, non-experimental, cross-sectional study was conducted. The
population consisted of 109 caregivers, and a sample of 85 was selected through non-probabilistic
convenience sampling. The Zarit Burden Interview, validated in Latin American contexts, was
applied. Data were processed using SPSS v.25 with descriptive statistics.

Results: Most participants (51.8%) reported moderate stress levels, 44.7% showed low stress, and
3.5% high stress. In the caregiving impact dimension, low and moderate levels predominated

(45.9% each), while 8.2% scored high. Regarding relationship quality, 69.4% showed a moderate
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level and 30.6% a low level. In the self-efficacy expectation dimension, the majority (85.9%)
scored at the moderate level.

Conclusions: Informal caregivers of children with Down syndrome in this institution mostly
experienced moderate stress levels, highlighting the need to strengthen psychoeducational support
and coping strategies aimed at improving caregiver well-being and care quality.

Keywords: caregivers; Down syndrome; mental health; psychological stress; risk factors.

Recibido: 10/10/2025
Aprobado: 22/04/2026

INTRODUCCION

El rol del cuidador informal, entendido como la persona que brinda atencion no remunerada y
continua a un familiar con discapacidad, constituye un pilar fundamental en la dindmica familiar y
social. Una investigacion realizada por Pinquart M y otros® demostré que este grupo enfrenta
niveles elevados de estrés, lo cual puede repercutir de forma desfavorable en su salud fisica, mental
y emocional. La Organizacién Mundial de la Salud sefiala que una proporcién importante de
cuidadores experimenta niveles significativos de estrés, lo que incrementa el riesgo de desarrollar
problemas de salud asociados.??

En investigaciones realizadas en distintos contextos, se evidencia que el cuidado de nifios con
sindrome de Down implica una carga emocional particular. Por ejemplo, en Italia se identifico que
el 79,3 % de las madres de nifios con esta condicion presentaban niveles de estrés relevantes.®>
En Azerbaiyan se estima que, de cada 1000 nacimientos, al menos uno corresponde a un nifio con
sindrome de Down, y que entre el 40 % y el 70 % de los cuidadores sufren agotamiento emocional
y fatiga cronica.®” Asimismo, en Espafia, un 29 % de la poblacion refirig estrés en los Gltimos 18

meses, lo que refleja un riesgo creciente de afectacion en su bienestar.®*)
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A nivel global, se calcula que uno de cada 800 nacimientos presenta sindrome de Down, lo que

conlleva a que 8 de cada 10 cuidadores manifiesten algin grado de estrés.1%'Y En paises
latinoamericanos, como Ecuador, alrededor del 14 % de la poblacion reporta alguna discapacidad
y entre el 35 % y el 50 % de los cuidadores sefialan afectacion en su salud fisica y emocional.#*3)
En Colombia, el 80 % de los cuidadores primarios de nifios con sindrome de Down son mujeres de
entre 51 y 60 afios, quienes refieren sobrecarga constante y dedicacion exclusiva al cuidado.®4*®
De manera similar, en México, se describe que entre el 33 % y 39 % de cuidadores manifiestan
niveles de carga de leves a excesivos. 617

En el &mbito chileno, se reconoce que el cuidado de nifios y adolescentes con sindrome de Down
no se limita a lo clinico, pues requiere afrontar desafios de inclusion escolar, control de la conducta
y adaptacion social. Ademas, se reporta una esperanza de vida promedio de 56 afios para esta
poblacion, lo que incrementa las demandas de cuidado prolongado. 819

En Perd, el Consejo Nacional para la Integracion de la Persona con Discapacidad (CONADIS)
registr6 mas de 9400 personas con sindrome de Down en 2021, casi la mitad de los casos en
Lima.%2Y) Esta distribucion refleja una alta demanda de cuidado continuo en el &mbito familiar,
especialmente en contextos urbanos. A esto se suma que los cuidadores primarios enfrentan serias
dificultades de adaptacion y un alto riesgo de deterioro en su salud fisica y mental. Diversos
estudios nacionales, como los de Loayza N y otros®?? y Astuhuaman C y otros,?® evidencian que
los cuidadores presentan niveles medios a altos de estrés y sobrecarga emocional, lo que se asocia
con deterioro en la salud fisica y mental. Asimismo, experiencias descriptivas muestran que el
cuidado cotidiano de nifios con sindrome de Down implica desafios psicosociales
significativos.®2)

En este contexto, la labor de enfermeria cobra relevancia al promover estrategias de afrontamiento
y resiliencia orientadas a los cuidadores informales, quienes asumen de manera continua y no
remunerada el cuidado de nifios con sindrome de Down. Esta situacion adquiere especial
importancia en contextos urbanos como Lima, donde la concentracion de casos y la limitada
disponibilidad de servicios de apoyo especializados incrementan la carga fisica y emocional de los

cuidadores, particularmente en el ambito educativo espacial.
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El presente estudio tiene como propoésito determinar el nivel de estrés en cuidadores informales de

nifios con sindrome de Down en una institucion educativa especial de Lima.

METODOS

Se realiz6 una investigacion de enfoque cuantitativo, con disefio descriptivo y de corte
transversal.®®

Poblacién y muestra
La poblacién estuvo conformada por 109 cuidadores informales de nifios con diagndéstico de
sindrome de Down, inscritos en una institucion educativa especial del distrito de Chaclacayo, Lima.
Para determinar la muestra se aplicé la férmula para poblaciones finitas, con un nivel de confianza
del 95 % y un error maximo permisible del 5 %. El calculo arrojé un tamafio muestral de 85
cuidadores. La seleccion se realizé mediante un muestreo no probabilistico por conveniencia, dado
que se incluyo a los cuidadores disponibles y que cumplian con los criterios establecidos: mayores
de 18 afios, residentes en Chaclacayo, que convivieran con el nifio diagnosticado con sindrome de
Down, sin formacion profesional en salud, sin antecedentes de trastornos psiquiatricos y que
aceptaran participar mediante consentimiento informado.

Variables

La variable principal fue el nivel de estrés del cuidador informal, definido como el conjunto de
reacciones emocionales y psicolégicas desencadenadas ante las demandas del cuidado. Se
analizaron 3 dimensiones: impacto del cuidado (sobrecarga), calidad de la relacion interpersonal y
expectativas de autoeficacia. Como instrumento, se utilizé la Escala de Sobrecarga del Cuidador
de Zarit, validada internacionalmente y compuesta por 22 items con cinco alternativas de respuesta
tipo Likert (nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces, casi siempre).
La puntuacién permite clasificar el nivel de estrés en: bajo: 22-51 puntos, moderado: 52-81 puntos
y alto: 82-110 puntos. Tiene un alfa de Cronbach superior a 0,85, lo que garantiza una consistencia

interna adecuada.®”
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Procedimientos y técnicas
Se gestiond la autorizacion de la direccion de la institucidn educativa especial y después se explico
a los cuidadores los objetivos del estudio. Aquellos que aceptaron participar firmaron el
consentimiento informado y respondieron el cuestionario en un tiempo aproximado de 30 minutos.
Analisis estadistico
La informacidn recolectada se organiz6 en una base de datos en Microsoft Excel. Se procesé en el
software estadistico IBM SPSS version 25. Se aplicaron técnicas de estadistica descriptiva. Los
resultados se expresaron mediante frecuencias absolutas, porcentajes y representaciones graficas
para cada una de las dimensiones evaluadas.
Aspectos éticos

La investigacion se desarroll6 bajo los principios de la Declaracion de Helsinki®® y las normas
nacionales de bioética. Se garantiz6 la autonomia de los participantes mediante consentimiento
informado, la confidencialidad de la informacion y la proteccion de su integridad fisica y
psicoldgica. Asimismo, se contd con la aprobacion de un comité de ética de la Universidad Maria

Auxiliadora, conforme a las normativas institucionales, mediante Constancia N° 010-2025.

RESULTADOS

En la tabla 1 se presentan las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores informales
evaluados (n= 85). La mayoria pertenecia al grupo adulto (84,7 %), seguido por cuidadores jovenes
(8,2 %) y adultos mayores (7,1 %). En relacién con el sexo, predominé el femenino (87,1 %) sobre
el masculino (12,9 %). Respecto al estado civil, poco méas de la mitad eran casados (50,6 %),
mientras que el 49,4 % se encontraba soltero; no se registraron participantes viudos ni divorciados.
En cuanto al vinculo de parentesco, la mayor proporcion correspondié a las madres (75,3 %),
seguidas por los padres (14,1 %), hermanos (5,9 %), y en menor medida tios y abuelos (2,4 %

respectivamente).
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Tabla 1 - Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

Variable n %
Adulto 72 84,7
Grupo etario | Joven 7 8,2
Adulto mayor 6 7.1
Femenino 74 87,1
Sexo
Masculino 11 12,9
Casado 43 50,6
Estado civil Soltero 42 494
Divorciado - -
Viudo - B
Madre 64 75,3
Padre 12 14,1
Parentesco Hermano 5 59
Tio 2 2,4
Abuelo 2 2,4

En la tabla 2 se presentan los niveles de estrés general de los cuidadores incluidos en el estudio
(n=85). Se evidencié que la mayoria de participantes (51,8 %) manifestd un nivel moderado de

estrés, mientras que el 44,7 % mostro un nivel bajo y solo un 3,5 % alcanzé un nivel alto.

Tabla 2 - Nivel de estrés general de los cuidadores

Descripcion n %
Bajo 38 447
Nivel de estrés -
. Medio 44 51,8
general del cuidador
Aalto 3 3,5
Total 85 100,0
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En la tabla 3 se muestran los resultados de la dimensién impacto del cuidado en los cuidadores

evaluados (n=85). Se evidencio que el 45,9 % presentd un nivel bajo de estrés, otro 45,9 % un

nivel moderado y el 8,2 % alcanz6 un nivel alto.

Tabla 3 - Nivel de estrés en la dimension impacto del cuidado

Descripcion n %
Nivel de estrés Bajo 39 459
dimensién Impacto del Medio 39 45,9
cuidado Alto 7 8,2
Total 85 100,0

En la tabla 4 se observa la distribucion de los niveles de estrés en la dimension calidad de la
relacién. De los 85 cuidadores evaluados, la mayoria (69,4 %) presenté un nivel moderado,

mientras que el 30,6 % registrdé un nivel bajo. No se identificaron casos en el nivel alto.

Tabla 4 - Nivel de estrés en la dimension calidad de la relacion

Descripcion n %
Nivel de estrés Bajo 26 30,6
dimensién calidad de la | Medio 59 69,4
relacion Alto - -
Total 85 100

En la tabla 5 se presentan los resultados de la dimensidn expectativa de autoeficacia. De los 85
cuidadores evaluados, la gran mayoria (85,9 %) mostrd un nivel moderado de estrés, mientras que

el 8,2 % se ubico en el nivel alto y el 5,9 % en el nivel bajo.
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Tabla 5 - Nivel de estrés en la dimension expectativa de autoeficacia

Descripcion n %
Nivel de estrés Bajo 5 5,9
dimensidn expectativa Medio 73 85,9
de autoeficacia Alto 7 8,2
Total 85 100,0
DISCUSION

Los hallazgos de este estudio muestran que la mayoria de los cuidadores informales de nifios con
sindrome de Down presentd un nivel moderado de estrés, lo que concuerda con investigaciones
realizadas en contextos similares en Latinoamérica y Europa. En México, Sanchez M y otros®)
informaron que entre un 33 % y 39 % de los cuidadores manifestaban carga de leve a intensa,
mientras que en Colombia, Garcia A y otros®¥ identificaron una sobrecarga significativa en
mujeres cuidadoras, con predominio de los niveles moderados de estrés. Estos resultados sugieren
que la condicion de cuidado prolongado genera una tensién constante, aunque no siempre alcanza
niveles altos de sobrecargas.

En la dimension impacto del cuidado se observé que mas del 90 % de los cuidadores refirid niveles
entre bajo y moderado, lo cual coincide con lo reportado por Castelo W y otros,® quienes sefialaron
que la sobrecarga se acompafia de sintomas de ansiedad y depresién en grados variables,
especialmente cuando el apoyo social y familiar es insuficiente. En contraste, estudios en Guliyeva
A® reportan una mayor proporcion de cuidadores con niveles altos de estrés y fatiga cronica,® lo
cual podria explicarse por diferencias culturales, de acceso a servicios de salud y politicas de
inclusion social.

La dimension calidad de la relacion mostré un predominio de niveles moderados, en concordancia
con lo descrito por Brantley C y otros® en su estudio con familias de nifios con sindrome de Down,
quienes destacaron que la calidad del vinculo se ve afectada por la tension emocional, pero también

por el grado de resiliencia de los cuidadores. Resultados semejantes se documentan en Ecuador,
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donde Sierra T y otros*? resaltan que el bienestar de los cuidadores depende en gran medida de
las redes de apoyo comunitario.

Respecto a la expectativa de autoeficacia, la mayoria de los participantes se ubicaron en el nivel
moderado, lo que indica que los cuidadores reconocen limitaciones, pero mantienen confianza
parcial en sus capacidades para enfrentar el rol. Este patron es consistente con lo encontrado por
Guliyeva A, quien observé que la autoeficacia percibida se relaciona con una mejor calidad de
vida y menor impacto de la sobrecarga. Sin embargo, estudios como el de Sanchez M y otros*®
sefialan que la baja capacitacion y la falta de acompafiamiento profesional pueden disminuir la
percepcion de competencia en el cuidado.

Entre las limitaciones del estudio se reconoce el uso de un muestreo por conveniencia en una sola
institucion educativa, lo que restringe la generalizacion de los hallazgos. Asimismo, la
investigacion fue de tipo transversal, por lo que no permite establecer relaciones causales. Sin
embargo, sus resultados ofrecen un panorama Util sobre la situacion de los cuidadores en Lima 'y
pueden servir como base para futuros estudios multicéntricos y longitudinales.

Estos resultados subrayan la importancia de implementar intervenciones de apoyo psicoeducativo
y programas de acompafiamiento para los cuidadores. El fortalecimiento de habilidades de
afrontamiento, junto con el acceso a redes de apoyo formales, puede contribuir a reducir el estrés
y mejorar la calidad de vida tanto de los cuidadores como de los nifios con sindrome de Down.
Desde la perspectiva de enfermeria, se recomienda promover estrategias de autocuidado, asesoria

familiar y resiliencia, con un enfoque comunitario que favorezca la integracién social.
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