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Introduccion



Planteamiento del problema

El Sindrome de Down (SD) es una alteracién de origen genético, causado por la
presencia de un cromosoma adicional en el par 21, denominado Trisomia 21.
La incidencia global de SD se aproxima a uno de cada 700 nacimientos. Mas de
600 millones de personas, 10.0 por ciento de la poblacién mundial, tiene algin
tipo de discapacidad, ya sea fisica 0 mental. El SD se considera una
discapacidad y por lo tanto son victimas de un patrén de discriminacion y
segregacion en casi todo el mundo que sufren en conjunto con su familia una
serie de conflictos y dificultades conforme pasa el tiempo, principalmente en el
entorno donde se desarrollan, son socialmente estigmatizados, marginados
politica y econdmicamente en muchas ocasiones limitandoles las oportunidades

de desarrollo e integracion.

Nhayeli Patricia Mena Chavez (2018) “factores que dificultan el desarrollo de las
personas con Sindrome de Down de la zona conurbada de Guadalupe
zacatecas” tesis de maestria en ciencias de la salud con especialidad en salud

publica, universidad autbnoma de zacatecas Francisco Garcia Salinas, pp.65.

La frecuencia de malformaciones congénitas en recién nacidos es de 3-4%, la
del Sindrome de Down es en promedio de 1/800 nacimientos. Representa el 5%
de los abortos espontaneos y 80% de las concepciones con esta patologia son
abortadas. En México, se cuenta con pocos estudios epidemiolégicos que
permitan determinar la incidencia de esta entidad, los cuales se encuentran

limitados.
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Javier Castro Mendoza (2016) “Prevalencia de Sindrome de Down en recién
nacidos en un hospital de segundo nivel” tesis de posgrado, Benemérita

Universidad Autonoma de Puebla, pp.18.

Las personas con sindrome de Down suelen presentar mas problemas de salud
en general. Sin embargo, los avances sociales y médicos han conseguido
mejorar la calidad de vida de las personas con el sindrome. A principios del
siglo XX, se esperaba que los afectados vivieran menos de 10 afios. Ahora,

cerca del 80% de los adultos que lo padecen superan la edad de los 50 afios.

El sindrome de Down afecta a muchas partes del organismo. No todas las
complicaciones estan presentes en cada persona. Alrededor del 50% de los
nifios con sindrome de Down nacen con defectos cardiacos, de los cuales los
mas frecuentes son el defecto del tabique ventricular y el defecto del tabique
auriculoventricular. Alrededor del 6% de los nifios sufren problemas
gastrointestinales. La enfermedad de Hirschsprung y la enfermedad celiaca
también son mas frecuentes entre los nifilos afectados. La mayoria de las
personas afectadas presentan pérdida de audicion y las infecciones del oido

son muy frecuentes.

Nina N. Powell-Hamilton (2023) “Sindrome de Down (trisomia 21)”

Alrededor del 60% de las personas afectadas presentan problemas oculares,
como cataratas, glaucoma y ojos bizcos (estrabismo). Las articulaciones
cervicales pueden ser inestables, provocando la compresion de la médula
espinal, que puede conducir a alteraciones en la marcha, en el uso de los

brazos y las manos, en la funcionalidad del intestino o de la vejiga o en
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debilidad. Muchas personas con el Sindrome de Down desarrollan
enfermedades del tiroides (como el hipotiroidismo) y diabetes. También
presentan un mayor riesgo de desarrollar infecciones y leucemia y un riesgo

mucho mayor de desarrollar apnea obstructiva del suefio.’

Las alteraciones de origen genético constituyen un problema de Salud Publica y
representan mortalidad infantil depende del tipo y gravedad de dicha alteracion,
si la persona logra sobrevivir genera otra problemética relacionada en el area
fisica, biologica, psicoldgica y social, al generar costos para tratar las patologias
fisicas y psicologicas para las personas con SD agregandose un impacto
emocional y econdémico en la familia. La persona con SD presenta una
problematica de caracteristicas sociales, basada en su “anormalidad” intelectual
y le provoca dificultades y trastornos tanto en su relacion con los demas, segun
los valores y las demandas de la propia sociedad, como en su conducta

individual .

Esta situacién provoca histéricamente una marginacion y una desadaptacion de
estos individuos, pues la sociedad no acepta las diferencias incluso puede
verlas como un peligro para su propia integridad. La discapacidad intelectual de
la que son portadores es muy variable y dependera en buena parte del modo en
el que el nifio se desarrolle, de su entorno familiar y de la educacion y
estimulacién que reciba. Las familias de estas personas presentan factores
dafiinos como el estrés, por no poder ayudar a su hijo y por no aceptar la
situacion a la que estan expuestos, provoca rupturas familiares al no aceptar

que su hijo tiene una discapacidad.*
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De acuerdo a los datos citados anteriormente el Sindrome de Down es una
alteraciéon de origen genética, causado por la presencia de un cromosoma
adicional en el par 21 denominado trisomia 21. En el cual se presenta una
frecuencia promedio de 1/800 nacimientos. Representa el 5% de los abortos
espontaneos y 80% de las concepciones con esta patologia son abortadas. Ya
que las personas con Sindrome de Down presentan desafios tanto fisicos como
sociales, dentro de los fisicos incluye retrasos en el lenguaje, dificultades
cognitivas y limitaciones en las habilidades de comunicacién no verbal, etc. Y
en el entorno social puede verse influido por factores como la sobreproteccién
familiar, el acceso limitado a entornos inclusivos y los prejuicios como la
discriminacion, por esta razén es fundamental promover estrategias que
fomenten su integracibn como la participacion en actividades escolares y
recreativas, el desarrollo de habilidades sociales y el acceso a programas
educativos adaptados. A la cual llegamos a la siguiente pregunta de
investigacion ¢ Cual es la incidencia de pacientes con Sindrome de Down
gue acuden al Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de las Familias

(DIF) de Comitan de Dominguez?
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Pregunta de investigacion.

¢,Cual es la incidencia de pacientes con Sindrome de Down que acuden al
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de las Familias (DIF) de Comitan

de Dominguez?
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Justificacion

El Sindrome de Down (SD) es una alteracion de origen genético, causado por
la presencia de un cromosoma adicional en el par 21, denominado trisomia 21,
representa un desafio tanto en el ambito médico como el social y educativo. Se
estima que 1/800 nacimientos en el mundo se ven afectados por esta condicion,
lo que resalta la importancia de desarrollar investigaciones que contribuyan a
tener una mejor informacion para mejorar la calidad de vida de las personas con

SD y sus familias.

La presente investigacion va dirigida hacia las familias que tengan hijos con SD,
sociedad y asociaciones para conocer la probleméatica a la que se enfrentan los
pacientes con SD, ya que no solo representa un reto individual si no también un
desafio para la familia y la sociedad en general, puesto que el SD afecta a la
capacidad de aprendizaje de muchas maneras diferentes, y la mayoria de ellos
tiene una deficiencia mental de leve a moderada, mas sin embargo las
personas con este sindrome pueden aprender y son capaces de desarrollar
habilidades y destrezas a lo largo de la vida, pero es importante saber que
estas personas necesitan de cuidados constantes para su bienestar y de
escuelas o de instituciones que puedan brindarles apoyo continuo y atencion
personalizada.

Ademas, es fundamental reconocer el desarrollo y bienestar de las personas
con SD no dependen uUnicamente de su condicidon genética, sino también al
acceso a oportunidades que les permita potenciar sus habilidades, la

educacién, la atencién temprana y la inclusién social son aspectos clave que
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pueden marcar una gran diferencia en su calidad de vida. Por otro lado es
necesario derribar estereotipos y falsas creencias que han perpetuado la
discriminacion y la exclusién de esta poblacion. Muchas veces, la falta de
informacion genera barreras innecesarias que limitan su participacion en
diferentes dmbitos. Promover una visibn mas realista y positiva sobre las
capacidades de las personas con SD no solo les beneficia a ellos, sino que

también contribuye a la construccion de una sociedad mas equitativa y diversa.

Esta investigacion busca generar conciencia sobre la importancia de brindarles
apoyo adecuado, fomentar la inclusion y destacar el papel de la familia y la
comunidad en su desarrollo integral. A través de una mayor comprension y
aceptacion se pueden avanzar hacia un entorno donde las personas con SD
sean valoradas y respetadas por sus capacidades y aportes, permitiéndoles

alcanzar una vida plena y significativa.
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Objetivos

Objetivo general

Conocer la incidencia de pacientes con Sindrome de Down que ingresen al
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de las Familias (DIF) de Comitan

de Dominguez.

Objetivos especificos

e Analizar el impacto emocional que genera el cuidado de una persona con
Sindrome de Down.

e Identificar la principal afectacion fisica que presentan los pacientes
diagnosticados con Sindrome de Down que ingresan al DIF de Comitan
de Dominguez Chiapas.

e Identificar las principales complicaciones que enfrentan las personas con
Sindrome de Down para acceder a los servicios del sistema nacional
para el desarrollo integral de las familias (DIF) de Comitan de Dominguez
Chiapas.

e Observar el nivel de socializacién de los nifios con Sindrome de Down

gue acuden al DIF de Comitan de Dominguez Chiapas.
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Capitulo Il
II.I Marco tedrico

II.1.I Antecedentes historicos

El dato antropolégico mas antiguo que se conoce del SD tiene su origen en el
hallazgo de un crédneo sajon que se remonta al siglo VII d. C. Se observaron
alteraciones en la estructura 6sea con caracteristicas parecidas a las personas
con SD. También se encontré evidencia en figurillas de barro y de las colosales
cabezas de piedra pertenecientes a la cultura Olmeca que datan de hace

aproximadamente 3000 afios.

La historia del conocimiento cientifico del sindrome de Down comenzé en el
siglo XIX con el trabajo de médicos que empezaron a documentar
caracteristicas fisicas comunes en algunas personas. Fue en 1866 cuando el
meédico britanico John Langdon Down, de quien toma el nombre, describié por

primera vez este conjunto de rasgos.

A partir de ahi, el interés médico por comprender esta condicibn aumento,
llevando a diversas investigaciones sobre sus causas. En 1959 el genetista
francés Jerome Lejeune identificO su causa, la trisomia del cromosoma 21. Este
avance permitio que la comunidad médica entendiera mejor el origen genético

de la afeccion, lo que impulsé la investigacion y mejores diagndsticos.
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Con el tiempo, la evolucién del conocimiento ha contribuido a desmitificar
muchos conceptos erréneos asociados al sindrome de Down. Asimismo, el
enfoque social ha pasado de la exclusion hacia la inclusién, reconociendo los

derechos y las capacidades de estas personas.

El desarrollo de tecnologias como la amniocentesis y el analisis de ADN han
permitido que se realicen diagndsticos prenatales més precisos. Hoy en dia, se
reconoce la importancia de la intervencion temprana y el apoyo continuo para
mejorar la vida de las personas con sindrome de Down, contribuyendo asi a

una mayor inclusiéon en la sociedad.

[I.I.1Il Sindrome de Down

El sindrome de Down es un trastorno genético que se origina cuando la divisién
celular anormal produce una copia adicional total o parcial del cromosoma 21.
Los cromosomas son pequefios "paquetes” en las células que contienen sus
genes. Los genes contienen informacién, llamada ADN, que controla cémo se

ve y como funciona su cuerpo.

Esta copia adicional cambia la forma en que se desarrolla el cuerpo y el cerebro
de un bebé. Esto puede causar desafios tanto mentales como fisicos durante la
vida. Aunque las personas con Sindrome de Down pueden actuar y verse de
manera similar, cada persona tiene habilidades diferentes. Este material
genético adicional provoca los cambios en el desarrollo y en las caracteristicas

fisicas relacionados con el Sindrome de Down.
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El Sindrome de Down varia en gravedad de un individuo a otro, y provoca
incapacidad intelectual y retrasos en el desarrollo de por vida. Es el trastorno
cromosomico genético y la causa mas frecuente de las discapacidades de
aprendizaje en los nifios. También suele ocasionar otras anomalias médicas,

como trastornos digestivos y cardiacos.

Una mejor comprension del Sindrome de Down e intervenciones tempranas
puede incrementar mucho la calidad de vida de los nifios y de los adultos que
padecen este trastorno, y los ayudan a tener vidas satisfactorias.

En general, el Sindrome de Down no se hereda. Ocurre por casualidad, como
un error al dividirse las células durante el desarrollo temprano del feto. No se
sabe con certeza por qué ocurre el Sindrome de Down o cuantos factores

diferentes juegan un papel.

Un factor que aumenta el riesgo de tener un bebé con Sindrome de Down es la
edad de la madre. Las mujeres mayores de 35 afios tienen mas probabilidades
de tener un bebé con Sindrome de Down.

I1.1.IV Caracteristicas fisicas del Sindrome de Down

Esta anomalia cromosdmica provoca una serie de caracteristicas distintivas y
desafios que afectan tanto el desarrollo fisico como intelectual de la persona.
Las personas con SD son faciles de identificar fisicamente porque tienen rasgos
fisicos peculiares propios del Sindrome algunas de las caracteristicas fisicas

son:

« Cara aplanada, especialmente en el puente nasal.
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e Ojos en forma almendrada rasgados hacia arriba.

e Lengua que tiende a salirse de la boca.
Otros signos fisicos pueden incluir:

e Cuello corto.

o Orejas, manos y pies pequefios.

e Un solo pliegue en la palma de la mano (pliegue palmar).
o Dedos meiigues pequefios.

e Tono muscular débil o articulaciones flojas.

o [Estatura mas baja de la estatura promedio.

Cérdenas, Tapia y Vélez describen algunas caracteristicas fisicas de las
personas con SD, las orejas son de tamafo pequefio, al igual que los I6bulos
auriculares. La boca relativamente pequefia y lengua de tamafio normal, sin
embargo, el tamafio tan pequefio de la boca y el débil tono muscular del nifio
puede producir una ligera salida de la lengua afuera de la boca. Los dientes son
de tamafio pequefio y en ocasiones se forman e implantan de manera anormal.
La piel presenta un ligero amoratamiento que tiende a ser seca, su cabello es

fino, lacio y en poca cantidad.

II.I1.V Educacidn especial y asociaciones

Las personas con SD necesitan de educacion especial para tener la
oportunidad de desarrollo, en algunos casos no se cuenta con ella por las
actitudes de los padres, por temor a que sus hijos estén expuestos a personas
ajenas a la familia, o por la falta de dinero para integrarlos a centros donde

puedan recibir apoyo y educacion. La educacion especial se entiende como el
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proceso de aprendizaje y cambio de conductas, adaptadas para atender a las
personas con necesidades educativas especiales.

La educacidén especial puede considerarse como un area de la educacion
general que a través de métodos y recursos especiales proporciona una
educacion diferenciada a las personas que, por diferentes circunstancias no se
adaptan a los programas regulares. Los objetivos de la educacion especial son,
compensar las diferencias de las personas discapacitadas y las consecuencias
que se deriven de ellas, ayudar a la persona en la basqueda de su autonomia,
mejorar el desarrollo de todas las capacidades del alumno que requiera la

educacién especial, ayudar a integrar a la persona discapacitada a la sociedad.

Existen asociaciones y programas que apoyan la educacion de personas con
Sindrome de Down, como la Asociacion de Padres de Familia de Nifios Down,

A.C. y la Fundacién Arte Down México.

[I.1.V.l Asociaciones y programas

e Asociacion de Padres de Familia de Nifios Down, A.C.: Fundo el Instituto
Down, una institucion educativa sin fines de lucro que ofrece educacién
especial a personas con sindrome de Down.

e Fundacion Arte Down México: Asociacion vinculada al Sindrome de

Down.
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e Conadis, Sedesol y Prospera: Apoyan el desarrollo integral de las
personas con Sindrome de Down a través de politicas de inclusion social

y laboral.

I1.I.V.Il Apoyo educativo en la escuela

e Los nifios con sindrome de Down pueden recibir apoyo adicional de un
maestro o asistente.

e Se pueden adaptar las explicaciones y las tareas a sus limites de
atencion.

e Se pueden reforzar las exposiciones orales con expresiones faciales,
sefales o gestos.

e Se puede conceder tiempo suficiente para que procesen la informacién.

ILI.V.1II Actividades para mejorar la motricidad

La practica deportiva y los juegos que comprendan actividades fisicas pueden

mejorar su motricidad base y la coordinacion.

Hacer figuras de plastilina o arcilla, jugar con marionetas de dedos o realizar

ejercicios con pelotas anti estrés puede reforzar la musculatura de las manos.

II.1.VI Etiologia

El Sindrome de Down es causado por un error aleatorio en la division de las
células que tiene como resultado la presencia de una copia extra del
cromosoma 21. Las células humanas generalmente contienen 23 pares de

cromosomas. Un cromosoma en cada par proviene de tu padre, el otro de tu
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madre. Estas anomalias en la division celular provocan una copia adicional

parcial o total del cromosoma 21.

Este material genético adicional es responsable de los rasgos caracteristicos y
de los problemas de desarrollo del Sindrome de Down. A este tipo de error se le
llama no disyuncion. Por lo general, cuando una célula se divide en dos, los
pares de cromosomas se separan de modo que un cromosoma va para una
célula y el otro para la otra célula. En la no disyuncion ocurre un error y ambos
cromosomas del par van a la misma célula y la otra célula no recibe ningun

cromosoma de ese par.

La mayoria de las veces, esto ocurre por un error aleatorio durante la formacion
del 6vulo o del espermatozoide. Hasta la fecha, no se conoce ningun factor
ambiental o del comportamiento de los padres que se sepa pueda causar el

Sindrome de Down.

Tras una amplia investigacion sobre estos errores en la division de las células,

los investigadores descubrieron que:

e En mas del 90% de los casos, la copia extra del cromosoma 21 viene del
ovulo de la madre.

e En aproximadamente el 4% de los casos es el padre el que provee la
copia extra del cromosoma 21 a través del espermatozoide.

e En el resto de los casos, el error ocurre luego de la fertilizacion, mientras

el embrion crece.
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II.I.VIl Tipos de trisomia del SD

Cambios cromosoémicos que pueden causar el Sindrome de Down: Los estudios
muestran que hay tres tipos de cambios cromosomicos que pueden causar el

Sindrome de Down.

Trisomia 21 completa. En este caso, un error durante la formacion del 6vulo o del
esperma hace que uno de los dos tenga un cromosoma extra. Por lo tanto, luego de
que el 6vulo y el espermatozoide se unen, las células resultantes también tendran
tres copias del cromosoma 21. La copia completa del cromosoma 21 extra se
encuentra en todas las células de esa persona es decir, hay una trisomia completa.
La trisomia 21 completa es la causa de aproximadamente el 95% de los casos de
Sindrome de Down.

Trisomia 21 mosaico: Las células del cuerpo no son exactamente iguales. En
alrededor del 1% de los casos de Sindrome de Down, la mayoria de las células del
cuerpo tienen el cromosoma extra, pero algunas no lo tienen. A esto se le llama
"mosaicismo". La trisomia 21 mosaicos ocurre cuando el error en la division celular
sucede en una etapa temprana del desarrollo pero luego de la unién entre un évulo

y un espermatozoide normales.

También puede ocurrir durante una etapa temprana del desarrollo cuando algunas
células pierden un cromosoma 21 extra que estaba presente al momento de la

concepcion. Los sintomas de una persona con trisomia 21 mosaico pueden ser
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diferentes de los de las personas con trisomia 21 completa o trisomia 21 por

translocacion, segun la cantidad de células en las que haya un cromosoma extra.

Trisomia 21 por translocacion: En este tipo de cambio cromosomico, las células
tienen solo una parte de la copia extra del cromosoma 21. La parte extra del
cromosoma "se pega" a otro cromosoma y se transmite a otras células a medida
gue las células se dividen. Este tipo de cambio causa aproximadamente el 4% de
los casos de Sindrome de Down. Las personas con trisomia 21 por translocacion
no tienen caracteristicas cognitivas o médicas especificas que las diferencien de las

personas con trisomia 21 completa.

A veces, un padre que no tiene Sindrome de Down puede ser portador de una
translocacion en el cromosoma 21 que puede transmitir a sus hijos y causar el
Sindrome de Down. Estudiar los cromosomas de los padres permite saber si esta
es la causa del sindrome. Un asesor genético podria ayudar a las familias
afectadas por la trisomia 21 por translocacion a comprender el riesgo de transmitir

el sindrome en embarazos futuros.

II.1.VIIl Diagnostico

Los profesionales de la salud pueden detectar la presencia del Sindrome de
Down durante el embarazo o después del nacimiento del bebé. Hay dos tipos
de pruebas para detectar el Sindrome de Down durante el embarazo:
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e Prueba de deteccidn prenatal: Esta prueba puede mostrar que existe una
probabilidad mayor de que el feto tenga el Sindrome de Down, pero no
puede determinarlo a ciencia cierta. Si esta prueba indicara una mayor
probabilidad, el profesional de la salud podria indicar que se realice una
prueba de diagnéstico.

e Prueba de diagnéstico prenatal: Esta prueba puede determinar con
exactitud la presencia del Sindrome de Down. Las pruebas de
diagnéstico conllevan un riesgo levemente mayor para el feto que las

pruebas de deteccion.

ILL.VIIL.I Prueba de deteccion prenatal del Sindrome de Down

Existen varias opciones de pruebas de deteccion del Sindrome de Down. Estas
son: Un andlisis de sangre y una prueba de ultrasonido durante el primer
trimestre del embarazo. Este es el enfoque de deteccion méas aceptado durante
el primer trimestre. El andlisis de sangre le permite al profesional de la salud
detectar la presencia de "marcadores”, como determinadas proteinas, en la
sangre de la madre que podrian sugerir una mayor probabilidad de que el bebé

tenga el Sindrome de Down.

Luego, el profesional de la salud realiza una prueba de ultrasonido que utiliza
ondas sonoras de alta frecuencia, para obtener imagenes del feto. El
ultrasonido puede detectar fluido en la nuca del feto, lo que a veces indica la
presencia del Sindrome de Down. Esta prueba de ultrasonido se llama
translucencia nucal. Durante el primer trimestre, este método combinado resulta
mas eficiente en cuanto a las tasas de detecciéon que los métodos utilizados

durante el segundo trimestre.
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Analisis de sangre durante el segundo trimestre de embarazo. Como en el
primer trimestre, un analisis de sangre permite al profesional de la salud
detectar la presencia de marcadores en la sangre de la madre. La prueba de
deteccion triple analiza los niveles de tres marcadores distintos; la prueba de

deteccion cuadruple analiza los niveles de cuatro marcadores distintos.

Prueba combinada (a veces llamada prueba integrada). Este enfoque utiliza un
andlisis de sangre y una prueba de ultrasonido durante el primer trimestre junto
con un analisis de sangre en el segundo trimestre. Los profesionales de la salud
luego combinan todos los resultados para obtener un puntaje de riesgo de

Sindrome de Down.

Si una mujer estd embarazada de mellizos o trillizos, el andlisis de sangre no
sera tan confiable porque las sustancias de un feto con Sindrome de Down

serian mas dificiles de detectar.

ILLVILII Prueba de diagndstico prenatal del sindrome de Down

Si la prueba de deteccion mostrara una probabilidad alta de que un feto tenga el
Sindrome de Down, se puede realizar una prueba de diagndstico. EI ACOG
recomienda que las mujeres embarazadas de todas las edades tengan la
opcion de omitir la prueba de deteccidén y hacerse directamente una prueba de
diagnoéstico. Hasta hace poco, solo se ofrecia esta opcion a las mujeres

mayores de 35 afios y a otras mujeres con riesgo alto, ya que la prueba de
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diagnéstico conlleva un riesgo leve de aborto espontaneo. Antes de realizarse

una prueba de diagndéstico, la mujer embarazada y su familia pueden desear

reunirse con un asesor genético para discutir los antecedentes familiares y los

riesgos y beneficios de realizarse dicha prueba en su situacion especifica.

La prueba de diagnéstico del Sindrome de Down implica obtener una muestra

de material genético. Luego de la extraccion, la muestra se analiza para

verificar si hay material extra del cromosoma 21, lo que podria indicar que el

feto tiene Sindrome de Down. Por lo general, los padres recibiran los resultados

de la prueba una o dos semanas después. Para obtener las muestras se utilizan

los siguientes procedimientos.

Amniocentesis. Un profesional de la salud extrae una muestra de liquido
amnibtico, que luego se analiza para descartar la presencia del
cromosoma extra. Esta prueba no puede realizarse hasta las semanas
14 a 18 del embarazo.

Muestra de vellosidades coridnicas (CVS por sus siglas en inglés). Un
profesional de la salud extrae una muestra de células de una parte de la
placenta, el érgano que conecta a la madre con el feto y luego analiza la
muestra para descartar la presencia del cromosoma extra. Esta prueba
se realiza entre las semanas 9y 11 de embarazo.

Muestra percutanea de sangre del cordén umbilical (PUBS por sus siglas
en inglés). Un profesional de la salud extrae una muestra de sangre fetal
en el cordon umbilical a través del Gtero. Luego, se analiza la sangre
para descartar la presencia del cromosoma extra. La PUBS es el método
de diagnostico mas preciso y permite confirmar los resultados de la CVS
o de la amniocentesis. Sin embargo, la PUBS no puede realizarse hasta

mas avanzado el embarazo, entre las semanas 18 y 22.
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La prueba de diagnostico prenatal implica cierto riesgo para la madre y el feto,
incluido un riesgo de aborto espontaneo que va desde menos del 1% hasta un 2%.
Si usted y su familia estan considerando hacerse una prueba de diagnostico para
detectar el Sindrome de Down, discuta todos los riesgos y beneficios con su

médico.

II.1.1IX Complicaciones

Pérdida de la audicion: Se dice que alguien sufre pérdida de audicion cuando
no es capaz de oir tan bien como una persona cuyo sentido del oido es normal,
es decir, cuyo umbral de audicion en ambos oidos es igual o mejor que 20 dB.
La pérdida de audicion puede ser leve, moderada, grave o profunda. Puede
afectar a uno o ambos oidos y entrafiar dificultades para oir una conversacion o

sonidos fuertes.

La mayoria de pérdida de audicion en Sindrome de Down es conductiva. Este
tipo de pérdida de audicién se produce muchas veces en nifios con Sindrome

de Down porque frecuentemente tienen lo siguiente:

e Canales auditivos estrechos
e Otitis media serosa (liquido en el oido medio)
e Trompas de Eustaquio mas pequefias (estas conectan el oido medio con

la parte posterior de la nariz

La pérdida de audicion neurosensorial es menos comun que la conductiva, pero

ocurre en muchos nifios con S. de Down. Puede estar presente al nacer, o0 se
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puede desarrollar mas tarde en la nifiez. Asegurese de llevar a su hijo a los

controles auditivos rutinarios incluso si el screening neonatal fue normal.

[I.I.IX.I Apnea del suefo (trastorno que provoca que deje de

respirar repetidamente durante al dormir).

Es comun que las personas con Sindrome de Down experimenten apnea del
suefio. La apnea del suefio es un trastorno en el que la respiracion se
interrumpe repetidamente durante el suefio. Esto puede ocurrir debido a una
obstruccion en las vias respiratorias (apnea obstructiva del suefio) o debido a la
falta de sefales del cerebro para respirar (apnea central del suefio).

Las personas con Sindrome de Down tienen una mayor predisposicion a
desarrollar apnea del suefio debido a ciertos factores anatomicos vy fisioldgicos.
Algunos de estos factores incluyen una estructura facial y de las vias
respiratorias diferentes, como un paladar mas estrecho o una lengua mas
grande, asi como una hipotonia muscular generalizada, que puede afectar los

musculos que mantienen abiertas las vias respiratorias durante el suefio.

La apnea del suefio no tratada puede afectar negativamente la calidad de vida
de las personas con sindrome de Down. Puede provocar somnolencia diurna,
dificultades de concentracion, problemas de aprendizaje, comportamiento

irritado y otros problemas de salud a largo plazo.

31


https://medlineplus.gov/spanish/sleepapnea.html

II.1.IX.1l Enfermedades de los ojos

Cataratas: Consisten en la pérdida de la transparencia normal del cristalino (la
lente natural que tenemos dentro del ojo y que sirve para enfocar los objetos).
En nifios con Sindrome de Down, es bastante frecuente (hasta un 86% segun
algunos estudios), aunque sélo requieren cirugia un pequefio porcentaje de

casos, cuando la opacidad afecta a la vision.

Existen diferentes tipos de catarata en funcién de la edad del nifio con

Sindrome de Down a la que aparezcan:

En los recién nacidos suelen ser cataratas totales, que comprometen
seriamente la vision y requieren una cirugia a corto plazo. Durante la infancia
aparecen cataratas corticales o polares anteriores o posteriores. EI compromiso

visual puede ser leve y que no necesiten operarse durante la infancia.

Movimientos oculares: El estrabismo es una enfermedad en la que los dos ojos
miran en direcciones diferentes. Los nifios con Sindrome de Down suelen tener
los ojos desviados en el eje horizontal, tanto “hacia dentro” como “hacia fuera”.
En ocasiones, pueden necesitar una cirugia, pero sobretodo debemos evitar
que el estrabismo provoque la aparicibn de un ojo vago, que ya no tendria

solucion en la edad adulta.

El nistagmus consiste en un movimiento oscilante y repetitivo de los ojos. Tanto

los estrabismos como los nistagmus son capaces de provocar posiciones
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anOmalas de la cabeza o torticolis, que pueden llegar a solucionarse tratando el

estrabismo o el nistagmus.

Queratocono: es una afeccion del ojo que se produce cuando la cornea (la parte
frontal transparente y en forma de cupula del o0jo) se hace mas fina y sobresale
progresivamente en forma de cono. Una cérnea en forma de cono causa vision
borrosa y puede producir sensibilidad a la luz y al resplandor. EI Queratocono
suele afectar ambos ojos. Sin embargo, puede afectar mas un ojo que al otro.

El Queratocono es especialmente frecuente en nifios con Sindrome de
Down. Fundamental evitar que se froten los ojos para evitar que el Queratocono
siga progresando. Se manifiesta por un astigmatismo elevado o una
disminucién de la vision a pesar de llevar gafas. El tratamiento es el mismo al

de otras personas con Queratocono.

Anomalias cardiacas: Aunque la relacion entre el Sindrome de Down y las
cardiopatias congénitas es conocida, la causa de las anomalias cardiacas no
esta clara. La genética, especialmente el cromosoma 21 adicional que tienen
todos los nifios con Sindrome de Down, probablemente esté relacionado con en

el desarrollo de anomalias cardiacas.

“Hay investigaciones en nifios con sindrome de Down y anomalias cardiacas
gue muestran que puede faltar material genético. Ese material puede ser
importante para la formacion correcta del corazén”, dice el Dr. Laird. “Pero no

se entiende por completo”.
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Comunicacion interauricular: Una CIA (comunicacion interauricular) es una
afeccion cardiaca congénita (presente al nacer) en la que hay un orificio en el
tabique superior del corazon (la division entre el lado izquierdo y derecho del
corazon). A medida que el bebé se desarrolla en el Gtero, es normal que haya
aberturas en el corazon, pero normalmente se cierran poco antes 0 poco

después del nacimiento.

Cuando queda un orificio en el tabique entre las cavidades superiores del
corazdn después del nacimiento, se denomina CIA (comunicacién

interauricular).

Una CIA (comunicacion interauricular) provoca un aumento del flujo sanguineo
dentro del corazon y hacia los pulmones. Si el orificio no se repara, puede
causar dafio pulmonar permanente y otras complicaciones de salud. Nadie sabe
exactamente por qué se produce la CIA (comunicacion interauricular), pero se

cree que es genética o el resultado de factores ambientales.

[1.1.IX.1Il Problemas digestivos

Alteraciones del Aparato gastrointestinal en el Sindrome de Down: Los nifios
con Sindrome de Down tienen con relativa frecuencia (alrededor del 10
%) malformaciones y alteraciones en el aparato gastrointestinal superior e
inferior que, en ocasiones, se manifiestan mas tardiamente o pueden relegarse
a un segundo lugar frente a problemas de tipo cardiovascular o respiratorio. Hay
un alto grado de asociacion entre las anomalias congénitas del aparato

digestivo y las cardiacas, de modo que el 70 % de los nifios con Sindrome de
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Down que nacen con anomalias digestivas presentan también cardiopatia

congénita; no ocurre lo mismo al revés.

Suelen ponerse en evidencia en las primeras semanas 0 meses de vida, si bien
hoy en dia y cada vez con mas frecuencia se perciben antes del nacimiento a
través de la ecografia. Esto ocurre con la atresia de esoéfago, las fistulas
traqueo-esofagicas, la atresia o bandas del duodeno, la estenosis de piloro,
la imperforacion de ano y la enfermedad de Hirschsprung.

Otras alteraciones como el reflujo gastroesofagico, el estrefiimiento croénico,
la enfermedad celiacay la enfermedad de Crohn suelen manifestarse mas

tarde, entre los 2 y los 11 afios.

La atresia de eséfago es una anomalia congénita muy poco frecuente que
consiste en una estrechez o estenosis del eséfago que impide el paso del
alimento desde la boca al estbmago. La tasa de apariciébn oscila segun las
estadisticas: desde 7 casos en un total de 2.421 recién nacidos con Sindrome
de Down (Fabia y Drolette, Pediatrics 45:60,1970), hasta 3 casos en un total de
184 (Rowe y Uchida, Am J Med 31:726,1961).

Aproximadamente el 30% de los nifios con Sindrome de Down que nacen con
atresia esofagica lo hacen de forma prematura. Para evitar que el nifio sea
prematuro es conveniente que la madre haga reposo relativo y siga los

consejos del obstetra.

Existen varios tipos de atresia esofagica dependiendo de si hay o no fistula

tragueo-esofagica, que consiste en la comunicacién entre la porcion distal
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(inferior) del esofago y la trdquea. El nifio no puede deglutir la saliva ni el
alimento, se atraganta y babea permanentemente. Es frecuente que durante el
embarazo exista aumento del liquido amnidtico (polihidramnios) que es muy
evidente en el momento del parto. Este hallazgo debe hacer sospechar la
existencia de una alteracion de esd6fago o de otra parte del intestino. El
diagnoéstico se hace introduciendo una sonda por la nariz y comprobando si

pasa sin dificultad hasta el estbmago.

Como hemos indicado antes, si laatresia se acompafia de fistula
traqueoesofagica, lo que ocurre en el 90% de los casos de atresia de eso6fago,

se producen los siguientes sintomas:

e EIl alimento que se administre por la boca no puede pasar hasta el
estbmago porgue el esoéfago tiene una zona atrésica (zona de oclusién
que no permite el paso). Por lo tanto, el bebé no puede recibir
alimentacion por via oral hasta que no sea intervenido. Si se alimentase
al bebé por esta via, tanto con lactancia materna como artificial,
vomitaria y podria aspirar el alimento (pasar a la via respiratoria).

e Parte de las secreciones gastricas pueden pasar a la via respiratoria a

través de la fistula y producir complicaciones respiratorias.

Por estas razones, el tratamiento de la atresia esoféagica es quirtrgico y se debe
realizar en el periodo neonatal, lo antes posible, previa estabilizacion del recién
nacido. Dependiendo del tipo de atresia, la intervencion se realiza directamente
mediante anastomosis (union) entre los dos segmentos del eséfago, o se

requiere operar en dos tiempos:

1°. Cerrar la fistula entre el aparato respiratorio y el esofago y realizar
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una gastrostomia que permita proporcionar alimento al recién nacido

directamente en el estdbmago.
2°. Anastomosis (union) de los dos segmentos del eso6fago.

Si al bebé se le realiza gastrostomia antes de la cirugia definitiva, puede
consultar si puede ser alimentado con leche materna a través de
la gastrostomia. Una vez realizada la operacion definitiva, generalmente, el
bebé puede comenzar a comer por via oral 8-10 dias después de la realizacion
de la anastomosis. En ese momento se podra dar al recién nacido la leche

materna que previamente se extraiga, o la leche artificial.

La forma de darsela debera ir dirigida por el médico del Hospital. Si la
alimentacion es natural, es probable, que una vez que el bebé ya esté mejor,
tenga dificultades para que se agarre al pecho, lo que no quiere decir que no lo
pueda intentar. Por lo tanto, en cuanto el bebé pueda la madre puede comenzar
a sacarse la leche para no perder la lactancia y lo que no se le pueda dar al

nifio, se puede congelar.

(La fistula es una conexion entre el eséfago y la traquea. Los sintomas que
hacen sospechar su existencia son la tos y enrojecimiento facial coincidiendo
con la toma de alimento, asi como la aparicién de procesos respiratorios como
neumonias de repeticion. El 30% de los nifios portadores de esta anomalia

suelen tener otras malformaciones congénitas asociadas).
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La estenosis del piloro es una alteracion relativamente frecuente que se
caracteriza por un estrechamiento de la luz del canal pil6rico. El piloro comunica
el estbmago con el intestino delgado y cuando estd estenosado el nifio tiene
vomitos proyectivos inmediatos a las tomas, pierde peso y puede llegar a
deshidratarse cuando los voémitos son muy persistentes. Estas alteraciones
aparecen a partir de la segunda o tercera semana de vida. Ante la sospecha

clinica el diagndstico se realiza facilmente por estudio radioldgico o ecografico.

El tratamiento es siempre quirdrgico con muy buen prondstico.
La atresia y la estenosis del duodeno consisten, respectivamente, en la
interrupcion total o parcial de la luz del duodeno por una membrana o
diafragma. Este defecto esta presente aproximadamente en 1 de cada 5.000
embarazos, pero es mucho mas frecuente en los recién nacidos con Sindrome
de Down: alrededor del 30% de los casos de atresia corresponden al Sindrome
de Down.

Aunque no con total seguridad, se estima que la tasa de aparicién en los recién
nacidos con Sindrome de Down es del 5 al 8 %. Una causa frecuente de esta
malformacion es la existencia de un pancreas anular, una malformacion que
aparece como consecuencia de una incompleta rotacién y fusion del pancreas
dorsal y ventral, que produce una obstruccion total o parcial del duodeno. La

atresia debe sospecharse cuando existe aumento del liquido amni6tico
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(polinidramnios). El diagnéstico se realiza con estudio radiolégico o por

ecografia.

El primer sintoma por lo general es el vomito que suele aparecer en las
primeras horas después del nacimiento. El bebé no defeca y se le va hinchando
el abdomen. Esta anomalia exige una inmediata actuacion quirdrgica: se
secciona el trozo atrésico o estrechado del duodeno, y se conectan los dos
extremos. Los nifios con Sindrome de Down toleran esta operacion con igual

resistencia que los demas nifios.

Los sintomas y consecuencias de la estenosis dependeran del grado de
estrechamiento del duodeno. Si es mucho, los sintomas se pareceran a los de
la atresia y apareceran pronto. Si es poco, puede resultar mas dificil el
diagnéstico pero los nifios tenderan a vomitar, a comer poco, a que se les

hinche el vientre. Habran de ser explorados cuidadosamente.

El tratamiento puede ser quirdrgico dependiendo del grado de la estenosis.
La enfermedad de hirschsprung o megacolon aganglionico se caracteriza por la
falta de los plexos y terminaciones nerviosas de algun segmento de la
musculatura del intestino grueso. Como consecuencia de esta pérdida de las

estructuras nerviosas de la pared del colon, éste no se contrae ni se mueve
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adecuadamente (ondas peristalticas). Esta complicacion aparece en menos del
2% de los nifios con Sindrome de Down.

El recién nacido que la padece suele tener un retraso en la expulsion del
meconio, mas alla de las 48 horas. Posteriormente aparece estrefiimiento,
distension abdominal y vémitos. Se diagnostica por una radiografia del colon
con bario y por una biopsia de la mucosa del colon, que muestra la ausencia de

plexos nerviosos en un segmento del colon.

El tratamiento ha de ser quirargico: se secciona el trozo de intestino afectado.
La imperforacion del anoes otra malformacibn que aparece mas
frecuentemente en el Sindrome de Down. Se detecta durante la exploracion
fisica del recién nacido y se manifiesta por la imposibilidad de expulsar meconio
y heces. El diagndstico se hace en las primeras horas de vida. El tratamiento es

quirdrgico.

El reflujo gastroesofagico consiste en el paso del contenido del estomago al
es6fago y posteriormente a la garganta. Se produce por un fracaso o
incompetencia del esfinter esofagico inferior, que se agrava si ademas hay una
dificultad de paso del contenido gastrico hacia el intestino delgado. Los nifios

gue tienen esta alteracion son vomitadores crénicos. Cuando los vomitos son
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muy frecuentes se puede alterar la mucosa del es6fago (esofagitis), causando

dolor y sensacién de quemazon en la region retroesternal.

Puede haber anemia por pequefias pérdidas de sangre y también pérdida de
peso. Si no se corrige, con el tiempo esta alteracion puede llegar a producir una
estrechez de la luz del es6fago y dificultar la deglucion. No es raro que estos
nifios tengan tos crénica, preferentemente cuando estan en la cama, y también
procesos respiratorios y neumonias de repeticiéon debido a que el contenido
gastrico que llega a la garganta pasa a la trdquea y a los pulmones. A veces el
reflujo gastroesofagico puede indicar la presencia de una cierta estenosis

duodenal.

El tratamiento depende de la intensidad y frecuencia del reflujo, y de las
complicaciones que provoque. Generalmente se realiza un tratamiento
farmacolégico a base de farmacos que aumentan el tono del es6fago y mejoran
el vaciamiento gastrico (farmacos procinéticos) y farmacos que reducen la
acidez del jugo gastrico para evitar la ulceracion (inhibidores de la bomba de

protones, antihistaminicos H2).

El estrefiimiento crénico es una complicacién frecuente en el Sindrome de
Down, detectado en al menos el 30 % de esta poblacién, que se produce como

consecuencia de la hipotonia muscular y los trastornos de la motilidad a lo largo



de todos los segmentos del aparato digestivo. En efecto, es frecuente que
bebés y nifios pequefios con Sindrome de Down hagan sus deposiciones con

menos frecuencia que los demas nifios de su misma edad.

¢Es eso estreflimiento? Decimos que un niflo esta estrefiido si sus
defecaciones son poco frecuentes y las heces son duras y le cuesta eliminarlas.
Y es que cuanto mas se retengan en el intestino grueso, mas tiempo dara para
que se reabsorba el agua de las heces y éstas serdn mas duras y avanzaran
con mas dificultad. Si las heces son blandas (normales) y faciles de eliminar,
aunque se retrasen dos o tres dias, no hablamos de estrefiimiento, aunque
puede ocurrir entonces que el nifio sienta ganas "de golpe" y le cueste
retenerlas. Pero si son infrecuentes (menos de una vez cada dos dias) y duras,

hablamos de estrefiimiento.

Las causas de este estrefiimiento en el Sindrome de Down son diversas: la
hipotonia muscular, la falta de ejercicio, la dieta poco adecuada (todo en
papillita, sin restos), el no saber establecer un ritmo diario, el hipotiroidismo. Si
no se trata el estrefiimiento, el peligro de que se endurezcan mas las heces
aumenta, hasta el punto de que avanzan muy lentamente y el intestino grueso

se va agrandando.
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Lo malo de la eliminacion de heces duras, aparte de lo costoso y molesto que
resulta al nifio el eliminarlas, es que pueden hacer una heridita (fisura) en el
borde del ano, que es muy dolorosa al defecar, de modo que el dolor retrae aun

mas al nifio para defecar, con lo que va haciendo mas habito estrefido.
Lo mejor para el tratamiento es:

e establecer un buen habito higiénico: moverse, andar, ejercicio.

e beber suficientes liquidos.

e comer una dieta adecuada: fibra de cereales, verduras de todo
tipo (lechuga, coliflor, etc.) con restos, cereales, fruta (pero no solo
el zumo sino con su pulpa).

e simultAneamente es necesario fomentar en el nifio mayor el habito
de defecar todos los dias a la misma hora, vaciando

completamente la ampolla rectal.

En cualquier caso, detras de este cuadro clinico en el Sindrome de Down puede
haber varios tipos de malformaciones, como segmentos agangliénico del colon
(Hirschsprung), diverticulo de Meckel o de otra clase, estenosis del recto,
atresia anal parcial o ano imperforado. El estrefiimiento persistente no debe

nunca ser ignorado y menos en una persona con SD.

La enfermedad celiaca se presenta con mayor frecuencia (entre el 7% y 12%)
en los nifios con Sindrome de Down ya que tienen una mayor predisposicién
genética para padecer esta enfermedad. Esta frecuencia de apariciéon de la
enfermedad y la posibilidad de detectarla precozmente han promovido la
recomendacion de que a todos los nifios con Sindrome de Down, hacia los 3
afos, se les determine en sangre los anticuerpos antigliadina, antiendomisio y

antitransglutaminasa.
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La enfermedad se caracteriza por una intolerancia permanente al gluten
existente en la comida, que resulta toxico para el intestino de estos pacientes.
Debe sospecharse cuando el nifio tiene diarrea crénica, con heces pastosas,
voluminosas, brillantes y fétidas, no gana peso, tiene poco apetito, esta irritable
y tiene distensiéon abdominal. Cualquier desviacion en el crecimiento obliga a

realizar un estudio para determinar la causa.

Ante la sospecha clinica, se deben determinar en sangre los anticuerpos
antiendomisio, antigliadina y antitransglutaminasa, y si €stos son positivos, debe
hacerse una biopsia intestinal para demostrar la atrofia de las vellosidades
intestinales, que confirmara el diagndstico. El tratamiento se basa en suprimir
de la dieta todos los alimentos que contienen gluten. El gluten se encuentra en
los cereales: trigo, centeno, cebada y avena. Al retirar esta sustancia de la
alimentacion se normalizan las vellosidades y desaparecen los sintomas. Este
régimen es para toda la vida, pero nunca debe retirarse el gluten sin haber

confirmado el diagndéstico con la biopsia intestinal.

La enfermedad de Crohn es una alteracion inflamatoria que afecta al aparato
digestivo y también a otros organos como las articulaciones y la piel. La
presencia de diarrea cronica, escasa ganancia de peso, fiebre, pérdida del
apetito, retraso del crecimiento, aftas bucales, prurito anal o mamelones peri

anales, deben hacer sospechar una enfermedad de Crohn. El diagnéstico se

44



basa en estudios radiologicos, endoscoépicos e histologicos. El tratamiento es

sintomético, utilizando farmacos antiinflamatorios e inmunodepresores.
I1.I.IX.I Complicaciones sociales

En lo social, es indudable que las personas con Sindrome de Down han
conquistado las calles y las plazas y han ganado en visibilidad, pero siguen
viviendo mas aislamiento que las deméas personas, con redes sociales muy
restringidas y muchas veces exclusivamente formadas por otras personas con
discapacidad y una dependencia mayor de los apoyos formales frente a los
informales. Ademas, las personas con Sindrome de Down siguen teniendo mas
probabilidad de ser victimas de abuso, maltrato o discriminacibn en sus
entornos familiares y sociales mas cercanos y de ser peor protegidos cuando

esto ocurre.

En lo personal, los nifios, jévenes y adultos con sindrome de Down siguen
teniendo, con mayor probabilidad que el resto, un locus de control externo y una
autoimagen dafiada por los canones sociales, lo que puede dafiar su auto
aceptacion y la construccién de identidad madura y diferenciada.

En el lado positivo, la mayoria de las personas con Sindrome de Down se
encuentran mejor que hace 10 afios en todas estas areas y un importante
namero de personas con Sindrome de Down han alcanzado niveles de inclusién
mas que razonables en todas ellas, lo que permite pensar con esperanza en el

futuro.
¢A qué barreras o dificultades se enfrentan actualmente en nuestra sociedad?

Las cuatro grandes barreras a la inclusion social de las personas con Sindrome

de Down en nuestra sociedad, bajo mi punto de vista, estan en relacién con la

45



concepcion de la propia inclusion pues se trata, en gran medida, de una

inclusion optativa, meritocratica, monolitica y superficial.

Por optativa o “graciosa” me refiero a que muchas de los espacios de inclusion
todavia dependen de la generosidad y la buena voluntad de los otros: tener una
plaza en el colegio depende de la apertura del director, poder ir a un
campamento depende de la acogida que tenga entre los padres, poder tener un
trabajo depende del coraje del empleador y la benevolencia de los clientes, las
asociaciones y muchos de sus servicios y apoyos dependen en gran medida de
la solidaridad de empresas y particulares, lo que provoca que el contexto se

tambalee en situaciones de crisis.

La inclusidon es meritocratica ya que se justifica por los esfuerzos y logros de
las personas con Sindrome de Down que se han tenido que ganar a pulso la
inclusiébn en muy diversos espacios. La trampa es que los derechos no se
ganan, sino que se tienen, por lo que las personas con Sindrome de Down no
tendrian que trabajar tan duramente por lograr un hueco en el mundo, porque el
mundo es tan suyo como de cualquier otro. Asi, un nifio con Sindrome de Down
no deberia conseguir una plaza en un campamento de verano del ayuntamiento
porque es mas autbnomo que ningun otro nifio sino porque es nifio y esta

empadronado en ese ayuntamiento.

Por otro lado, la inclusion de las personas con Sindrome de Down a veces se
hace sobre una visibn monolitica de estas personas y de sus necesidades. La
sociedad define a las personas con Sindrome de Down como simpaticas,
alegres, carifiosas, faciles de trato, felices y esta discriminacion, que podriamos

llamar positiva, se vuelve negativa frente a las personas con Sindrome de Down
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gue no responden a este estereotipo, que todavia hoy las infantiliza y promueve
su dependencia. Una persona con SD no deberia obtener un empleo en una
empresa por su simpatia y buen humor sino por su desempefio laboral, y si
destacamos su impacto en la generacion de un clima laboral positivo, también

tendriamos que evaluar esta dimension en el resto de los empleados.

Las personas con Sindrome de Down audn enfrentan estigmas sobre su
capacidad de aprendizaje, cuidados e integracion en una sociedad donde su
esperanza de vida es cada vez mayor, asegura Natalia Arias Trejo, de la
Facultad de Psicologia (FP) de la UNAM.

A nivel mundial se estima que uno de cada mil cien nace con esta condicion,
mientras que en México los datos preliminares de la Direccion General de
Informacién en Salud (2018) calculan uno de cada 689 casos; muchos de ellos

logran superar los 70 afios de edad.

“En el pais no existe una estadistica como tal. Lo que pasa es que en nuestro
pais la discapacidad intelectual es una mezcla de diferentes tipos de sindromes

donde los motrices se confunden con los intelectuales”.

La experta en Adquisicion del Lenguaje precisa que lo anterior es un reto
porque implica que las personas con esta condicion viven cada vez mas en una
sociedad que no esta bien informada y preparada para apoyarlos, aceptarlos e

integrarlos a la familia, a los grupos de amigos, empresas o al mercado laboral.

De ahi que considera fundamental generar mayor conocimiento para
comprender mejor qué es el Sindrome de Down y que nos recuerde que

quienes lo padecen tienen derechos que no se pueden violar.
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II.I.X Enfermedades derivadas del SD

Hipotonia muscular: La hipotonia muscular y la hiperlaxitud son rasgos

constantes.

Trastornos auditivos: Debido a la disposicion de la cara y a que el conducto
auditivo suele ser estrecho puede aparecer déficit auditivo. Suelen presentar

otitis serosa de oido.

Trastornos de la vision: Son frecuentes las cataratas congénitas, la miopia o el

astigmatismo.

Cardiopatias: Entre el 40.0 y 50.0 por ciento de los recién nacidos con SD
presentan cardiopatia congénita suele ser la principal causa de mortalidad. Es
posible que también presenten problemas cardiacos no congénitos como son el

prolapso de la valvula mitral y la insuficiencia aodrtica.

Trastornos odontoestomatoldgicos y endocrinos: La persona con trisomia 21
tiene un riesgo mayor de tener problemas tiroideos. Por otra parte, las
anomalias dentales son comunes. Se dan casos de celiaquismo, pero en menor

medida y en algunos casos anomalias en el aparato gastrointestinal.

Leucemia: Los nifios con SD tienen un riesgo de diez a veinte veces mayor de
desarrollar leucemia. ElI 25.0 por ciento de las leucemias se ponen de

manifiesto en el periodo neonatal.

Trastorno de la capacidad intelectual: El retraso del desarrollo psicomotor y la
capacidad mental es constante. Durante la infancia, los nifios con trisomia 21
exploran el mundo como cualquier otro nifio. En la infancia es similar, pero en la
nifiez y en la adolescencia, el desarrollo psiquico y cognitivo es mas lento. La
memoria auditiva es baja y la memoria a corto plazo les produce una
sobrecarga de informacion (Lopez, 2015). Las personas con SD empiezan a

experimentar cambios hacia el envejecimiento, a los 40 afios, con riesgo de
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demencia temprana y enfermedad de Alzheimer, las neuronas tienen tendencia

mas rpida a la muerte celular.

Sexualidad: En las mujeres se presenta un patron normal con menstruaciones
regulares, el indice de fertilidad es menor, en los varones el tamafio del pene es
algo mas pequefio y el volumen testicular menor, pero suele alcanzar valores
normales al llegar a la pubertad, los varones son estériles, aunque hay

evidencia de un caso de paternidad.

II.1.XI Desarrollo psicomotor

El desarrollo motor de los nifios con Sindrome de Down (SD) puede
tener aspectos diferenciales con respecto a los nifios con desarrollo tipico, tanto
en lo relativo a la temporalizacion de la adquisicion de los items motores como
en lo relativo a la calidad del movimiento. Los factores que intervienen en el
desarrollo psicomotriz del nifio con SD son comunes al Sindrome, pero
especificos para cada individuo. Estos factores son, entre otros: caracteristicas

cerebrales, alteraciones musculoesqueléticas y problemas médicos asociados.

[I.1.X].I Caracteristicas cerebrales

En relacion a las caracteristicas cerebrales, el exceso de carga génica, por la
presencia de un cromosoma 21 extra, produce un desequilibrio difuso y
generalizado en el cerebro de las personas con SD. Se observan diferentes
alteraciones como una disminucién de determinados tipos de neuronas situadas

en el cortex cerebral, alteracion en la estructura y una disminucion de las
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espinas dendriticas, reduccién en el tamafio de ciertos nucleos y areas

cerebrales y una menor eficacia en la organizacion bioquimica.

Todas estas alteraciones modifican la capacidad de transmitir informacion. Esta
configuracion particular del cerebro hace que las personas con SD sean mas
lentas para captar, procesar, interpretar y elaborar la informacion, siendo ésta

una de las causas de la lentitud en el desarrollo motor.

[1.1.XI.1l caracteristicas musculo-esqueléticas

En cuanto a las alteraciones del sistema musculo esquelético, nos encontramos
con algunos factores que justifican el retraso en el desarrollo motor de los nifios
con SD, estos factores son el tono muscular que es mas bajo y el aumento de la
laxitud ligamentosa, asi como la fuerza muscular que se ve disminuida y las
extremidades, tanto superiores como inferiores, que son mas cortas. Estos
factores condicionaran el desarrollo motor del nifio, la temporalizacion de la
adquisicion de los items, la calidad de movimiento, es decir, condicionaran su

manera de moverse.

La hipotonia significa que el tono muscular esta disminuido y afecta a cada nifio
con SD de manera diferente, haciendo que haya mas dificultad en los
aprendizajes motores. La hipotonia y la excesiva laxitud articular estan
presentes desde el nacimiento y esto explica la causa del retraso motor en los
bebés con SD. La hipotonia hace que los musculos no ejerzan la fuerza de

contencion suficiente sobre las estructuras articulares.
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Este hecho incrementa la dificultad para conseguir un buen equilibrio y una
buena coordinacion en el movimiento. La hipotonia puede ser de diferentes
grados: marcada, moderada y leve. Hay estudios que correlacionan la edad de

inicio de la marcha con el grado de hipotonia.

El tono muscular bajo, la hiperlaxitud y la inestabilidad articular proporcionan
una informacién propioceptiva diferente que se integra de forma anémala por el
talamo, contribuyendo de forma negativa en el proceso de desarrollo motor del
nifo con SD. La inestabilidad articular es mayor, ya que la funcion de
contencion de los tejidos blandos articulares se ve disminuida, lo que hace que
las articulaciones sometidas a una carga mas continua (caderas, rodillas y pies)
0 a una gran movilidad (articulacion atlantoaxial) sean las méas afectadas.
Esta falta de contencion de los tejidos blandos hara que las articulaciones

sean menos estables y por ello hay mas dificultad en mantener el equilibrio.

I1.1.XI.IIl problemas médicos asociados

También se pueden dar problemas médicos asociados. Las personas con SD
tienen tendencia a presentar problemas médicos algunos de los cuales poder
interferir en su desarrollo. Entre estas alteraciones médicas las mas frecuentes
son las cardiopatias, los problemas respiratorios, los déficits visuales y

auditivos, los problemas digestivos y hormonales, y la epilepsia.

[1.1.XI1.1V alteraciones en la postura

La postura tipica del bebé con SD con hipotonia es piernas en abduccion,

rotacion externa y las rodillas en flexion. Esta postura se puede convertir en



habitual, manteniéndola incluso al realizar los cambios posturales vy
condicionard la manera de moverse. Una motricidad adecuada no solo significa
una buena funcionalidad, sino que también implica unos patrones de

movimientos adecuados.

Los nifios con SD repiten patrones motores que son funcionales pero que no
son los mas adecuados, su repeticion puede producir alteraciones de las
estructuras del sistema musculo-esquelético. Los nifios con SD a menudo
presentan patrones compensatorios de movimiento, con una falta de destreza
en el movimiento debido a la presencia mas o menos marcada de hipotonia,
laxitud ligamentosa y déficit de coordinacién y equilibrio. Esto hace que se
muevan de una manera diferente con patrones que tienden a compensar los

déficits de fuerza, contencidn articulatoria y longitud de sus miembros.

Il.I1.XII Lenguaje en las personas con SD

Los nifios o adultos con Sindrome de Down presentan una discapacidad
intelectual que, entre otras areas, afecta a la adquisiciéon y desarrollo del
lenguaje, lo que entorpece su desarrollo individual y perjudica sus relaciones

sociales.

Es en este punto donde la intervencion de un logopeda en personas con
Sindrome de Down es extremadamente importante, ya que les va a permitir
reducir su retraso en el desarrollo del lenguaje. La educacion lingtistica debera
ser constante e implicar a familiares para que ayuden a potenciar el lenguaje a

través de ejercicios diarios y comportamientos que refuercen la comunicacion.
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¢, Qué problemas de comunicacion suelen presentar los nifios con Sindrome de
Down? Los nifios con Sindrome de Down presentan dificultades en las areas
del habla, lenguaje y comunicacion. Explorar estas areas nos ayudara a

establecer los objetivos de trabajo necesarios para la intervencion.

Existe un retraso en la produccion de las primeras palabras, en la adquisicion
de vocabulario, la adquisicion gramatical y, en muchos casos, estancamiento a
niveles muy elementales (consecuencia de un subdesarrollo en la memoria a
corto plazo). En cuanto al vocabulario, sabemos que la edad media de aparicion
de la primera palabra estad en torno a los 18 meses. La combinacion de dos
palabras se da igual que en los nifios “neurotipicos” cuando éstos son capaces
de expresar 50 palabras, pero alrededor de los 37 meses, con mas de un afio

de retraso.

El progreso en el vocabulario es lento, pero dura toda la vida. En su repertorio
de palabras abundan las concretas, pues tienen dificultades con el pensamiento
abstracto. Por otro lado, el vocabulario receptivo es mayor que el expresivo. La
gramatica es una de las areas donde presentan mas dificultades pero, a
diferencia de lo que ocurre con el vocabulario, aqui aparecen tanto en la

expresion como en la comprension.

¢ Normalmente, tienen mas facilidad en la comprension del lenguaje que

en su produccion.
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e« Unlenguaje méas pobre, uso limitado de formas verbales, escasos

pronombres, sustituciones y omisiones.

e Enla fluidez es frecuente algun tipo de dificultad en la continuidad del

habla, como puede ser la disfemia o tartamudeo.

e La resonancia, pueden tener hipernasalidad (cuando los sonidos que
deben salir por la boca salen por la nariz) o hiponasalidad (como si la voz

sonase acatarrada).

e En cuanto a la prosodia, su habla tiende a ser mono6tona. También puede

estar alterado el énfasis en la palabra dentro de la oracion.

e Suelen hacer uso de la comunicacion no verbal (gestos, miradas) para

suplir las carencias en su comunicacion verbal.

Dificultades articulatorias: las causas principales son la articulacion y la
fonologia; aunque también estan implicados aspectos como la fluidez, la
prosodia y la resonancia. Los problemas articulatorios que presentan tienen que
ver con aspectos anatdmicos Y fisiolégicos (la estructura craneal, mandibular,
palatal y velar) y su funcionamiento (la colocacion, direccion, fuerza y precision

de los 6rganos implicados en la articulacion).

Esto ultimo ocurre porque la musculatura oral y perioral es hipoténica, es decir,
flacida y, por tanto, mas dificil de controlar. Estas dificultades articulatorias
provocan que el lenguaje producido en muchas ocasiones no sea claro. A nivel
fonologico se ve afectada la forma en que se aprenden los sonidos y su
secuenciacion para formar palabras. Esto se traduce en dificultades para
discriminar sonidos similares y aparicion de los procesos de simplificacién del
habla.
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Pueden presentar déficits auditivos: su conducto auditivo externo suele ser mas
corto y estrecho y puede aparecer una disfuncion en la Trompa de Eustaquio.
Ambos son factores que propician las otitis serosas. También es habitual que
padezcan hipoacusias neurosensoriales como sintoma asociado. La pérdida
auditiva, ya sea fluctuante o permanente, produce un impacto negativo en la

adquisicion del lenguaje.

Dificultades respiratorias: en muchos casos, su respiracion no es la adecuada y
esto afecta a la produccion del lenguaje.

I1.1.XIII Discapacidad intelectual

El Sindrome de Down es la mas comun y facil de reconocer de todas las

condiciones asociadas con la discapacidad intelectual.

e Esta condicion (antes conocida como retraso mental) es el resultado de
una anormalidad de los cromosomas: por alguna razén inexplicable una
desviacion en el desarrollo de las células resulta en la produccion de 47
cromosomas en lugar de las 46 que se consideran normales.

e Elcromosoma adicional cambia totalmente el desarrollo ordenado del
cuerpo y cerebro.

¢ En la mayor parte de los casos, el diagnéstico del Sindrome de Down se
hace de acuerdo a los resultados de una prueba de cromosomas que es

suministrada poco después del nacimiento del nifio.

Tal como en la poblacién normal, hay gran variedad en cuanto al nivel de las

habilidades mentales, comportamiento, y el desarrollo de los individuos con
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Sindrome de Down. Aunque el grado de discapacidad intelectual puede variar
entre leve y severo, la mayor parte de los individuos con Sindrome de Down

caen bajo la categoria de leve a moderado.

Como resultado, necesitaran mas ayuda para aprender algunas destrezas. Pero
tendran sus propios talentos también y es importante reconocerlos y
reenforzarlos. Las familias y los proveedores de servicios no deben imponer

limitaciones en cuanto a las capacidades de cualquier individuo.

El Sindrome de Down implica dificultades de aprendizaje y necesidades de
educacion especial

Es cierto que su aprendizaje es mas lento, pero, y mediante una estimulacion
adecuada, su cerebro puede evolucionar. Ademas, no necesitan de educacion
especial, habiéndose dado casos de personas con Sindrome de Down que han
estudiado en la universidad y se han graduado, como es el caso de Pablo
Pineda, el primer Sindrome de Down a nivel europeo que consiguié un titulo

universitario.

Por otro lado, dentro del mercado laboral ha aumentado considerablemente la
tasa de personas con esta discapacidad que desempefian puestos fuera de los

centros especiales de empleo.

[.LI.XII.]I La importancia de la Atencién Temprana
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El Sindrome de Down es la causa principal de discapacidad intelectual. Entre el
30% y el 40% de las personas con discapacidad intelectual tienen este
sindrome. Esta alteracion genética provoca un desarrollo mas lento, por lo que
es imprescindible que estos nifilos asistan desde su nacimiento a programas de

estimulacion conocidos como Atencion Temprana.

El Sindrome de Down no tiene cura. Pero existen programas de atencion
temprana dirigidos a nifios con Sindrome de Down entre 0 y 6 afios que tratan
de disminuir el retraso madurativo asociado a esta discapacidad aprovechando
la neuroplasticidad del cerebro, es decir, el potencial que tiene el cerebro de

modificarse y adaptarse.

I1.1.XIV Trastornos mentales asociadas con el SD

Entre los principales trastornos mentales asociados al Sindrome de Down
destaca la depresion, que afecta a mas del 20% de personas de este colectivo,
gue suele presentarse en forma de pérdidas de apetito o falta de motivacion
para realizar tareas que antes hacia. Otras patologias como el trastorno bipolar,
la esquizofrenia y el autismo también se incluyen en esta lista, y de no ser
tratadas en su debido momento podria ocasionar serios efectos negativos en el

paciente.

Definitivamente, y debido al gran abanico de posibilidades que se abre ante la
salud mental de las personas con Sindrome de Down, no existe un patrén

general por el que podernos guiar para detectar si nuestro hijo esta padeciendo
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de alguna de estas irregularidades. Una observacion constante acompafiado de
una rapida actuacion por parte de los padres hard que estas disminuyan su
impacto. Por ello, es fundamental que si en algdn momento percibimos algo que
nos invite a pensar que nuestro hijo esta atravesando un mal momento no
dudemos en visitar a los expertos. Solo ellos estan especializados en la salud
mental y cuentan con los conocimientos suficientes para ofrecer un diagndstico

claro y ofrecer una solucion.

Los nifios con Sindrome de Down pueden tener problemas de conducta o
emocionales, como ansiedad, depresion y Trastorno por Déficit de Atencion e
Hiperactividad. También podrian manifestar movimientos repetitivos,

agresividad, autismo, psicosis o retraimiento social.

I1.I.XIV.I Tipos de enfermedades mentales

Un error muy comuan entre las personas que no estan familiarizadas con el
Sindrome de Down es creer que las personas con este Sindrome siempre
se sienten felices. Las familias, los cuidadores, los médicos y las propias
personas con Sindrome de Down saben que esto no limita la experiencia de
las emociones. Los nifios y los adultos con SD experimentan las mismas
emociones que todos, tanto buenas como malas. También sufren trastornos
de salud mental, como depresion, ansiedad, trastorno obsesivo-compulsivo

y otros.

Ansiedad generalizada: Puede manifestarse como un aumento prolongado del
nivel de ansiedad, asi como breves y repetidos episodios de ansiedad en

respuesta a determinadas situaciones. La ansiedad situacional suele aparecer
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durante transiciones, por ejemplo, al cambiar de lugar o de actividad, asi como

durante situaciones nuevas con expectativas inciertas.

Ansiedad vs TDAH en nifios : A diferencia de lo que ocurre en los nifios con
Sindrome de Down que presentan conductas impulsivas u oposicionistas y
dificultades de atencion, la inquietud, el movimiento y la compulsividad
asociados con la ansiedad generalizada tienen puntos de inicio y fin claros. Se
debe realizar una historia clinica detallada para identificar la fuente o los
factores desencadenantes que provocan la ansiedad.

Resulta de utilidad una evaluacién profesional de los antecedentes (factores
desencadenantes), las conductas y las consecuencias (ABC), seguida del
desarrollo de un plan de modificacion y manejo de la conducta. Los
antidepresivos o los ansioliticos pueden ayudar, pero deben reservarse para los
sintomas mas persistentes y graves y siempre deben utilizarse bajo la estrecha

supervision de un profesional médico.

No es raro que los nifilos y adultos con Sindrome de Down necesiten mas
tiempo para procesar la informacion y tengan dificultades para mantener la
atencion en las tareas. En los nifios con mayores déficits cognitivos y del
lenguaje, especialmente en los grupos de menor edad, las dificultades de

atencion suelen manifestarse con conductas impulsivas e hiperactivas.
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Este patron de falta de atencion, impulsividad e hiperactividad es compatible
con el diagnostico de trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH).
Por este motivo, a muchos nifios con estos comportamientos se les administran

medicamentos estimulantes, que se utilizan para tratar el TDAH.

La respuesta de las personas con Sindrome de Down a los medicamentos
estimulantes no ha producido resultados alentadores. En una pequefia pero
significativa proporcion de nifios y adultos con Sindrome de Down, estos
medicamentos provocan una respuesta conductual negativa. Los efectos
negativos observados con mas frecuencia incluyen irritabilidad, agitacion,
comportamientos agresivos, ansiedad y problemas relacionados con el suefio.
Se debe advertir a los padres y cuidadores sobre estos efectos secundarios
negativos, ya que pueden ocurrir muy pronto después de comenzar a tomar la

medicacion y pueden ser preocupantes de ver.

Depresién: Es uno de los diagnésticos de salud mental mas comunes que se

observan en personas con Sindrome de Down (McGuire y Chicoine, 2021).

Los sintomas comunes de depresién en nifios y adultos con Sindrome de Down

incluyen:

e Aislamiento social extremo

e Estado de animo constantemente triste y/o agitado

e Incapacidad para disfrutar de actividades

e Patrones de suefio inusuales, como un aumento o disminucion drastica
en la cantidad de suefio.

e Concentracién disminuida

e Pérdida o aumento de peso
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e Pensamientos recurrentes de muerte
e Renuencia a salir de casa

e Aumento del dialogo interno o tono negativo durante el didlogo interno.

Los sintomas deben causar angustia y afectar el funcionamiento en areas
sociales, laborales u otras areas de la vida. Al igual que en cualquier otra
persona, las causas de la depresion en las personas con Sindrome de Down
pueden ser el estrés social y ambiental, diferencias fisicas o cambios en el

cerebro o problemas médicos.

Las personas con Sindrome de Down son especialmente sensibles a los
cambios en su entorno, que suelen percibir de forma negativa. Estos pueden
incluir enfermedades médicas previamente desconocidas, dolor o factores
estresantes psicosociales (como un hermano mayor que se muda a la
universidad, una enfermedad repentina de un familiar, la muerte de una
mascota o la ausencia de un maestro). Estos eventos ordinarios pueden
parecer extraordinarios para las personas con Sindrome de Down y tienen un
impacto negativo mucho mayor en comparacion con una persona neurotipica en

circunstancias similares.

Trastorno obsesivo compulsivo: Un mayor nivel de inquietud y preocupacion
puede llevar a la persona con Sindrome de Down a comportarse de manera
rigida. Algunos cuidadores informan que su ser querido esta “estancado” en un
determinado comportamiento o rutina. El nifio o el adulto pueden sentir la

necesidad de seguir patrones familiares en estas situaciones.
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Puede participar en comportamientos repetitivos, compulsivos o ritualistas que
suelen observarse en el trastorno obsesivo-compulsivo (TOC). Los dos
trastornos (ansiedad generalizada y trastorno obsesivo-compulsivo) pueden
presentarse juntos. Los problemas pueden ser dificiles de manejar para los
padres o cuidadores, ya que la persona con Sindrome de Down y ansiedad
generalizada o trastorno obsesivo-compulsivo puede tener dificultades para

completar actividades importantes de la vida diaria.

Trastorno bipolar: En individuos con Sindrome de Down, los ciclos tienden a
ocurrir mucho mas rapido en el transcurso de horas o dias. Cuando estan en
un estado depresivo, las personas con Sindrome de Down tienen menos
probabilidades de verbalizar sus sentimientos, pero a menudo muestran
sintomas como un estado de &nimo irritable, retraimiento y pérdida de
interés en las actividades. Cuando las personas con Sindrome de Down
experimentan mania, pueden parecer sobreestimuladas, agitadas, inquietas,

enojadas o hiperactivas.

Desencadenantes ambientales: Los nifios y adultos con Sindrome de Down
suelen ser muy sensibles a los acontecimientos que suceden en su vida y en el
mundo que les rodea. Los desencadenantes pueden incluir el acoso, una
discusion con un amigo o el divorcio de un miembro de la familia. La
enfermedad o la pérdida de seres queridos es particularmente devastadora y
casi siempre conduce a una reaccion de duelo durante la cual pueden parecer
menos capaces de pensar, razonar, recordar, procesar y aprender informacion.

Los acontecimientos locales, nacionales o mundiales perturbadores, como la
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guerra, el crimen o los desastres naturales, también pueden provocar ansiedad
generalizada temporal, sintomas obsesivo-compulsivos, depresion y dificultades

para dormir.

Trastorno negativista desafiante: A veces, algunas personas con Sindrome de
Down pueden tener conductas inapropiadas y negativas. Muchas responden
bien a las intervenciones conductuales y estructurales. En algunos casos, la
persona puede volverse cada vez mAas opositora e incapaz de seguir
instrucciones. Esto puede manifestarse como que la persona se sienta 0 se
acuesta y se niega a levantarse sin preocuparse por las consecuencias. Esto
ocurre con mayor frecuencia durante las comidas, los bafios y la hora de
acostarse o durante las transiciones. Las conductas opositoras se dan en
personas con todos los niveles de habilidades cognitivas y linguisticas, pero
pueden ser mas dificiles de controlar en aquellas con mayores dificultades de
comunicaciéon. En el aula, los planes de manejo de la conducta y un asistente
individual pueden ayudar a facilitar el aprendizaje. Los problemas de conducta
opositora se observan con mayor frecuencia en niflos con mayores niveles de

impulsividad e hiperactividad.

II.I.XV Complicaciones para acceder a sistemas

educativos

Dificultades de aprendizaje en nifios con Sindrome de Down: Como hemos
dicho, cada persona con Sindrome de Down es diferente, con sus dificultades y
habilidades. No obstante, podemos encontrar una serie de caracteristicas
bastante comunes que dificultan o retrasan el aprendizaje de estos nifios y

ninas:
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e En general, el proceso de aprendizaje es mas lento.

e Suelen precisar de mas tiempo para conseguir los objetivos curriculares,
lo que implica mas afios de escolaridad.

e Presentan dificultades con el procesamiento de la informacion: Tanto en
la recepcion de la misma, como a la hora de aplicarla a situaciones
concretas.

e Les cuesta correlacionar y elaborar los conceptos aprendidos para tomar
decisiones secuenciales y ldgicas.

e Problemas para manejar diversas informaciones, especialmente si se les
presentan de forma simultanea.

¢ Dificultades de abstraccion y de conceptualizacion por sus limitaciones
cognitivas.

e Mayor facilidad para olvidar lo aprendido.

e Escasa iniciativa y proactividad.

e Menor capacidad de respuesta y reaccion frente a los problemas y
situaciones adversas.

¢ No suelen pedir ayuda cuando no entienden algo o les cuesta llevar a
cabo una actividad.

e Tratan de evitar enfrentarse a nuevas actividades o retos.

I1.1.XVI Factores psicoldgicos de los padres de familia

Ser padres de un nifio con discapacidad intelectual en edad preescolar puede
ser fuente de estrés importante, y en general estos padres muestran mayor
grado de estrés que los de nifios con desarrollo normal. La carga que el nifio
representa para los padres se hace especialmente pesada si el nifio muestra

problemas emocionales, de conducta o de comunicacion.
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Las exigencias para criar a un nifio con trastornos del espectro autista (TEA)
son especialmente altas debido a:

e La estabilidad y permanencia del problema, el rechazo que la sociedad y
los familiares muestran hacia sus conductas y la falta de apoyo

profesional.

La situacion de los nifios con TEA y sus familias en Polonia es particularmente
problemética por la carencia de apoyos: Hay muy pocos profesionales

competentes y muy poco apoyo institucional.

El estrés experimentado por los padres influye sobre su capacidad de ajuste
para atender a un nifio con necesidades especiales. Que la necesaria
adaptacion tenga éxito depende, entre otras cosas, de como los padres
afrontan este estrés. Esto es esencial en el esfuerzo de la familia por adaptarse
a la crisis. Y hay tres tipos fundamentales de recursos: Los personales por parte
de los miembros de la familia, los internos que son propios del sistema familiar,

y los sociales que son externos a la familia.

Los personales incluyen, entre otros, la salud fisica y emocional, el bienestar
econdémico, la educacion y la personalidad de los miembros de la familia. Los
recursos internos del sistema familiar mas importantes son la cohesion y
capacidad de adaptacion, las formas de comunicacién y el apoyo mutuo. Los

recursos sociales se refieren apoyos externos, comunitarios o individuales.

La adaptacion de la familia es una respuesta positiva a los factores estresantes,
mediante la utilizacién de estrategias eficaces de afrontamiento. Los individuos

presentan patrones y estilos diferentes de afrontamiento, que dependen en alto
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grado de las caracteristicas relativamente estables propias de cada persona. Un
estilo de afrontamiento basado en las emociones (p. €j., dar vueltas a las cosas,
echarse la culpa) se ve relacionado con problemas de salud como son la
depresion, la ansiedad, los trastornos somaticos, justo lo contrario de lo que
ocurre con un estilo de afrontamiento que vaya dirigido de forma activa a la

resolucion de tareas.

[1.1.XVI.l Factores que alteran el proceso de vinculacion

Las situaciones que pueden alterar el proceso de vinculaciéon afectiva son los
mismos padres; abarca la situacion de salud de las madres que imposibiliten el
primer contacto, la salud mental y la estabilidad emocional. El recién nacido;
qué implica estar en contacto con su madre, como algunas enfermedades que
el bebé manifieste. El medio ambiente; el hospital que cuenta con reglamento
estricto que propicia que la madre no tenga contacto inmediato con el recién
nacido y limite de visitas. El equipo médico; que maneja un lenguaje
inapropiado, donde se desconoce la existencia de redes sociales y programas
de estimulacion, de igual manera un medio social y cultural donde este inmersa
la familia. ElI primer momento donde se ve afectado el proceso de vinculacion
afectiva, se inician eventos emocionales negativos en el caso del nacimiento de
un hijo discapacitado fisica 0 mentalmente, en este caso el SD traera consigo
una desvinculacion afectiva lo que ocasiona un riesgo social y biol6gico y trae

consecuencias negativas.

El complejo proceso de vinculacion en el Sindrome de Down pese a que el

diagnéstico prenatal de ésta condicion actualmente es posible, sélo en contadas



ocasiones se logra antes del parto, con lo cual se deduce que en la gran
mayoria de las veces, la noticia de un bebé con Sindrome de Down suele ser
un evento sorpresivo para el equipo de salud. El diagndstico también cae
abruptamente sobre los padres, quienes en forma violenta se ven enfrentados a
una sucesion de intensos cambios emocionales en pocos dias, que interfieren
notablemente con la innata capacidad de vinculacion que debiese desarrollarse

después de cada nacimiento.

Todo lo que rodea al embarazo parto y puerperio inmediato, es vital en lo que
se refiere a construir el primer vinculo afectivo del ser humano con su hijo. Todo
lo que interfiera con el apego distorsionara este proceso de reconocimiento.
Existen situaciones que, al estar presentes, pueden alterar el proceso de
vinculacioén afectiva y se pueden subdividir del siguiente modo:

Los padres: Condiciones de salud desfavorables de la madre que imposibiliten
el contacto inicial: hipertension arterial severa, infecciones, cesarea, etc. Salud
mental y estabilidad emocional de la madre: deterioro neurolégico,

drogadiccion, madre adolescente, etc.

El recién nacido: Condiciones de salud del bebé que imposibilitan la
permanencia con su madre, sean transitorias (hipoglicemia, poliglobulia),
prolongadas (prematurez, cirugia del recién nacido) o0 permanentes
(malformaciones o genopatias que generan discapacidad, como es el Sindrome

de Down).

Medio ambiente: Hospital con normas rigidas que entorpecen el contacto
precoz de los bebés con sus padres (falla de apego inicial, visitas restringidas,

falta de contacto directo con el bebé).

Equipo médico poco acogedor y mal informado: no escucha a los padres, usa

lenguaje técnico, entrega informacion excesiva, impone la vinculacion,
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desconoce la modalidad de controles de salud, las redes de apoyo social y los

programas de estimulacion neuro-sensorial locales.

I.LI.XVIl Etapas emocionales en |o padres en el

nacimiento de un bebé con SD

[1.I.XVII.l Estrés en los padres de hijos con SD

Para Naranjo (2020), en su revision tedrica menciona que el estrés no es algo
que pertenece solo a la persona o al ambiente, ni es tampoco un estimulo o0 una
respuesta, sino, es una relacion dindmica entre la persona y el ambiente. Esto
significa que la persona no es una victima pasiva del estrés, y que su forma de
interpretar los acontecimientos y la manera de valorar sus propios recursos y
posibilidades para enfrentarlos, determina en gran medida la magnitud de la
experiencia de éste. Por otra parte, Melgosa (2020), citado por Naranjo (2020),
sefala que debido a las alteraciones que el estrés provoca en las personas, se
puede entender este concepto como “un conjunto de reacciones fisiologicas y
psicolégicas que experimenta el organismo cuando se le somete a fuertes

demandas’.

(Para poder prevenir y afrontar el estrés de manera Optima, el primer requisito
es que la persona se fortalezca fisica y psicolégicamente, de manera que pueda
hacer frente y resistir las inevitables circunstancias de la vida. Es importante
que aprenda a disminuir el nivel de estrés de las situaciones personales, de

modo que no superen las propias resistencias. Otro factor relevante para lograr
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el éxito ante el estrés, es la actitud o la forma en que la persona asuma y

analice las situaciones que enfrenta.

El estrés puede ser controlado, la persona puede adiestrarse para desarrollar
determinadas habilidades que le ayuden a identificar factores potenciales de
estrés y a modificar reacciones perjudiciales. Tiene una relacion entre el grado
de bienestar e integridad de la familia, asi como en la salud fisica y mental. El
estrés se define como una relacion particular entre la persona y su entorno,

percibe al sujeto que excede sus recursos y pone en peligro su bienestar.

La familia presenta estrés por tener un miembro discapacitado que demanda de
cuidados y atencion por parte de los padres, recursos materiales y sociales. El
estrés familiar adquiere dimensiones importantes por la presencia de
situaciones estresantes, qué pueden llevar al maltrato o abandono del hijo. Se
pueden presentar estos tipos de estrés: estrés estructural, relacionado con las
situaciones de desempleo, pobreza, aislamiento social en los padres y el estrés
producido, por el grado de afectacién de la discapacidad, nivel funcional y de

comportamiento.

El estrés familiar se define como un estado que surge de un desequilibrio real o
percibido entre las demandas que tiene la familia y su capacidad para
satisfacerlas. Si una familia no tiene la capacidad de responder las demandas
adicionales o solo puede hacerlo mediante cambios significativos, uno o mas

miembros de la familia pueden experimentar estrés (Naranjo, 2020). Aunque
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todas las personas sufren de cierta cantidad de estrés y de tension, si éste es
experimentado durante un largo periodo de tiempo, puede implicar que tanto el

individuo como la 59 familia no puedan cubrir con eficiencia sus necesidades.

Una manifestacion especifica de la respuesta de estrés es lo que se denomina
estrés parenteral, definido como un proceso en el que los progenitores se
sienten desbordados ante las demandas propias del rol de padre o madre, se
promueve la aparicion de sentimientos negativos sobre si mismo como
progenitor o sobre el menor. Tener un hijo con discapacidad intelectual en el
hogar afecta la calidad de vida de los miembros de la familia, los roles de
género de los progenitores, su situacion laboral y disponibilidad de recursos
financieros, a la disposicién y uso de tiempo libre, a la salud y al estrés, incluso
la aparicion de acontecimientos en la vida familiar como el divorcio o el

nacimiento de otro nifio (Naranjo, 2020).

La crianza y el desarrollo de un nifio con discapacidad es un acontecimiento
gue va generar grandes niveles de estrés, existen retos adicionales a los que
los padres responden y desencadenan en la experimentacion del estrés. Las
familias saben que es necesario tratar de encontrar tiempos y espacios para
relajarse y liberarse del estrés, pero no siempre lo consiguen, suele resultar
dificil si la familia carece de los recursos econémicos necesarios o del apoyo de

sus familiares.
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Las familias que viven bajo situaciones de estrés y sufrimiento por una
enfermedad crénica o discapacidad pueden dar sentido y empefio a su
experiencia a través de lo positivo de sus fortalezas y relaciones con el contexto
familiar o social, se adaptan, unen recursos, desarrollan estrategias de
afrontamiento, valoran y resuelven problemas, hacen ajustes a las nuevas

demandas y estresores.

I1.1.XVIIl Factores sociales

Para Ferreira (2020). La discapacidad es considerada como un fenémeno social
al que se han de dar respuestas integradoras, no se trata de curar, pues en la
mayoria de los casos no existe cura; se trata de aceptar la existencia de una
diferencia, se trata de reconocer la existencia de un colectivo con pleno derecho
a una vida en igualdad de condiciones, el reconocimiento como tal colectivo y a
la creacion de un entorno sin barreras, tanto nivel practico como en términos

culturales.

Existen dos planos de representacion de la discapacidad: uno normativo,
superficial y politicamente que asume la existencia de un colectivo al que hay
que prestar atencion por su debilidad estructural. Pero en el imaginario colectivo
fruto de la tradicion cultural y social, la discapacidad permanece instalada en lo
siniestro, desagradable, evitable, oculto, en definitiva, en el estigma. De manera
general las personas con alguna condicion diferente, algun tipo de discapacidad
se ven inmersos en constante situaciones de desigualdad social, lleva a la

persona que la padece a ser 60 segregado o excluido de la sociedad,
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negéandoles la oportunidad de desarrollo, por mencionar para este estudio a

continuacion se describe la discriminacion y exclusion social.

[1.I.XVII.I Exclusion social

Esta relacionada con los procesos que se vinculan con la ciudadania social, es
decir, con aquellos derechos y libertades basicas de las personas tienen que
ver con su bienestar, trabajo, salud, educacion, formacién, vivienda, calidad de
vida, trata de un proceso y no de una situacion estable, afecta de forma
cambiante a personas y colectivos y no a grupos predeterminados. Para
Jiménez (2018), la exclusién social toma como referencia las caracteristicas
expuestas, se puede analizar y entender como un proceso multidimensional,
gue tiende a menudo a acumular, combinar y separar, tanto a individuos como a
colectivos, de una serie de derechos sociales como el trabajo, la educacién, la
salud, la cultura, economia y la politica, a los que otros colectivos si tienen
acceso y posibilidad de disfrute y que terminan por anular el concepto de

ciudadania.

Los factores de riesgo que se relacionan en la exclusion social, se destacan
algunos factores o ejes que configuran el procesos de exclusién social, tales
como, dificultad en la integracion laboral, pérdida de empleo o paro; la pobreza,
hace referencia estrictamente al nivel de ingresos; dificultad de acceso a la
educacioén; carencia de vivienda; desestructuracion familiar; dificultades para el

acceso y el aprendizaje de las nuevas tecnologias, etc.
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[1.I.XVII.II Discriminacion

En continuidad con las barreras sociales que se presentan en el desarrollo de
las personas con SD, la discriminacion es la manifestacion concreta, individual,
grupal o colectiva de la negacion de los principios de igualdad, principal
obstaculo para avanzar en los Derechos Humanos, creencias que se tienen
alrededor de las personas a las que se discriminan. Al realizarse actos de
discriminacion no necesariamente implica una conducta de exclusién o rechazo,
la discriminacion implica un trato de inferioridad por alguna caracteristica o
atributo que no le resulte agradable a quién discrimina en motivos como la raza,

género, religion, discapacidad, forma de pensar, etc.

Algunas formas de discriminacién segun Gordon (2018), menciona que la
discriminacion se da en lo cotidiano, en el contacto diario, sucede en la
educaciéon, donde se discrimina, porque la sociedad en que vive no tiene
conciencia del tema, los padres deben soportar muchos obstaculos para que
sus hijos sean ingresados a educacion especial, por la falta de centros
educativos, falta de informacion de los maestros, falta de recurso humano y
material, la incomprensiéon y la aceptacion de la comunidad. En la salud, las
personas con SD se encuentran con la realidad de no contar con suficientes

centros de atencién por parte del Estado.

[1.1.XIX Factores econdmicos de las familias

La pobreza puede incidir en las probabilidades de éxito en todas las areas de
vida de las personas discapacitadas. Si sus padres no pueden darles lo
esencial como la ropa, alimento o para un tratamiento con el médico, educacion

especial, si las condiciones sanitarias son malas, si su dieta no es equilibrada,



lo méas probable sea que no puedan tener un buen desarrollo. Las personas con
SD requieren un gran numero de estudios meédicos, porque desde su
nacimiento presentan enfermedades y consecuente asistencia médica para el
tratamiento, existen familias que no cuentan con seguridad social y recurren a la
asistencia privada, los costos se incrementan por el tipo de estudio que
requieran, también por su condicion intelectual necesitan una atencion especial,
un terapeuta que los orienten en sus actividades cotidianas, como la integracion

en centros de educacion especial, involucra costos para las familias.

El nivel econdmico de la familia ejerce una importante influencia en el desarrollo
de los hijos, si la crianza de los hijos se dan un ambiente extremadamente
pobre tendra un efecto negativo en el desarrollo, sobre todo en el aspecto
intelectual y social de los mismos, efecto que serd mayor en funcién de la edad
de los hijos y los afios que vivan en ese ambiente de pobreza, se relaciona al
grado de escolaridad en los padres, sin estudios o estudios basicos y las

actividades que realicen.

Generalmente las ocupaciones que generan ingresos bajos o0 estan
desempleados, al contrario de los que tienen estudios profesionales o
posgrados y se desempefian como profesionistas, obtienen mayor
remuneracién econémica. Los nifios provenientes de familias desfavorecidas
desde el punto de vista econdmico presentan dificultades en su desempefio

escolar y en el desarrollo de habilidades intelectuales.
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El bajo nivel socioecondmico se asocia a un menor nivel cultural de los padres;
ademas que los niveles de educacion y cultura, en particular la educacién de la
madre, influyen en el desarrollo de los hijos. Los nifios que crecen en ambientes
con niveles econdmicos mas elevados que cuentan con mejores escuelas,
mejores areas recreativas y culturales, asi como mayor seguridad, tienen mayor
oportunidad de desarrollo, que los nifios que viven en zonas marginadas, sin

acceso a espacios donde tengan oportunidad de progreso.

Dentro del hogar que cuenten con las condiciones necesarias para poder
realizar las tareas basicas de hacinamiento, alimentacion vestido y calzado, que
cuenten con espacios dignos para realizar sus trabajos escolares y puedan
contar con materiales de aprendizaje (Valdés, 2017). Los padres de los nifios
con ventajas socioecondmicas poseen con frecuencia un buen nivel educativo,
lo cual les permite estimular y potencializar las areas de desarrollo en nivel

intelectual, de lenguaje y de su sistema psicomotor.

Los padres de clase media o alta tienen por lo general mayor éxito social y
desempefian profesiones mas valoradas, tienden a usar con mayor frecuencia
un estilo de crianza democratico con los hijos. En ocasiones los efectos
negativos de algunos eventos, como la separacion o el divorcio de los padres,
se relaciona con la disminucion de los recursos econémicos y materiales de la

familia, lo cual retrasa el desarrollo de los nifios.
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Es probable que los padres que sufren de la pérdida de ingreso no sean tan
capaces de proporcionar a los nifios manutencion equilibrada, espacios donde
se estimule sus areas, poder ofrecer materiales escolares o escuelas de calidad
gue podrian ayudarlos a mejorar y mantener su habilidad académica (Valdés,
2017). Asi mismo Valdés (2017), afirma que la economia familiar de un hijo con
discapacidad tiene un impacto econémico para la familia puesto que su cuidado
implica la disposicion de servicios especializados, terapias de lenguaje,
estimulacién temprana y aprendizaje, asi como para desarrollar actividades de

ocio y esparcimiento.

La presion financiera a la que esta sumergida la familia trae consecuencias en
el funcionamiento familiar y en la salud mental de los padres al presentar estrés,
depresion, ansiedad, desesperacion, etc. Sin embargo, se debe tomar en
cuenta este impacto econdémico es desigual por las familias que tienen acceso a
servicios publicos. Las personas con SD presentan mayores riesgos de salud
que no siempre estan cubiertos en su totalidad por los servicios publicos de
salud, las familias se ven abocadas a afrontar un incremento del gasto en este

aspecto.

Por otro lado se resalta que las familias que tienen un gran numero de hijos el
gasto que se presenta es desigual entre los miembros de la familia provocado
por las altas demandas que genera el hijo con discapacidad, en ocasiones
negandoles la oportunidad a los demas hijos de contar con alguna otra actividad
gue genere costos econdmicos. En ocasiones las madres frecuentemente por el
tipo de empleo que desempefian o0 por las expectativas del rol de género, se ve

restringida su oportunidad de empleo y se ven obligadas a renunciar a su
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puesto de trabajo (y por lo tanto la remuneracién percibida), dadas las altas
exigencias del cuidado del menor y las dificultades reales para la conciliacion de
la vida laboral y familiar, lo que ocasionan un déficit en el nivel econémico de la

familia, con el incremento del impacto econdmico negativo en las familias.

Las madres suelen encontrar limitaciones en relacion al tipo de empleo al que
pueden acceder o al aprovechamiento de las oportunidades laborales de
promocion, desarrollo y crecimiento profesional, debido a las necesidades de su
hijo, se convierten en las principales cuidadoras y estan al pendiente de la
crianza del hijo con SD al invertir mayor tiempo al cuidado de su hijo (Valdés,
2017).

II.11 MARCO REFERENCIAL

I1.II.I FACTORES QUE DIFICULTAN EL DESARROLLO DE LAS
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN DE LA ZONA
CONURBADA DE GUADALUPE Y ZACATECAS.

MATERIALES Y METODOS TIPO DE ESTUDIO

Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo, analitico y transversal
(Hernandez, Fernandez, y Baptista, 2016) UNIDAD DE OBSERVACION Y
ANALISIS Familias que tengan hijos con SD, que estén incorporados a Centros
0 Escuelas de Educacion Especial como son: APAC (Asociacion pro-paralisis
cerebral), CAM 1, CAM 28 (Centro de Atencion Mdltiple Laboral), CAM 30
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(Centro de Atencién Mdltiple de Intervencion temprana), Olimpiadas Especiales,
Instituto Educativo de Nifios con Lesion Cerebral (IENLC) y Escuelas Regulares
de la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas, que corresponde a un total

de 72 personas con SD.
UNIVERSO DE ESTUDIO

En el Estado de Zacatecas por medio de datos de la Comision Estatal para la
Integracion Social de las Personas con Discapacidad se tiene 532 casos de SD
registrados en el afio 2018 (CEISD, 2018)

CRITERIOS DE INCLUSION

Padres de familia de personas con SD que llenaron el instrumento, residentes
de Guadalupe y Zacatecas, ambos géneros, de cualquier edad, que aceptaron

participar en el desarrollo del estudio.

CRITERIOS DE EXCLUSION

CAM 1neg6 la autorizaciéon para llevar a cabo las entrevistas con las familias.
DISENO Y TAMANO DE LA MUESTRA

Se realiz6 un muestro no probabilistico intencional, no hay disefio muestral
debido a que el nimero de poblacion con SD fue pequefio, obteniéndose un

total de 72 personas con SD.
VARIABLES DE ESTUDIO

La variable dependiente es el desarrollo de las personas con SD, la cual se
estudia por dimensiones que son grado de discapacidad intelectual, desarrollo
psicomotor y lenguaje, para conocerla se utilizé un cuestionario para medir las
habilidades adaptativas. Las variables independientes son los factores sociales
discriminacion y exclusion social, se utilizaron preguntas que miden conductas y
relaciones socioafectivas, factores psicolégicos de los padres, conocer por

medio de preguntas aspectos relacionados al estrés y factores econdmicos,
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conocer datos de vivienda, servicios, gastos en salud, de educacion,

estimulacion y otras actividades.

Anexo 1. Operacionalizacion de varables

FIGURA 5. ESQUEMA DE VARIABLES DE ESTUDIO

FACTORES
‘ ECONOMICOS

FACTORES " BACTC |
PSICOLOGICOS 1 ‘;‘(\%ﬁfg‘ss

- DESARROLLO
: DE LAS
PERSONAS
\ CON

SINDROME DE
DOWN

FUENTE: ELABORACION PROPIA
INSTRUMENTOS Y TECNICAS DE RECOPILACION DE LA INFORMACION

Se disefi6 un instrumento, el cual contiene 100 preguntas para poder medir las
dificultades en el desarrollo de las personas con SD. La primera parte formada
por datos sociodemograficos de los padres de familia, como la edad, estado
civil, escolaridad, ocupacion, religion. De las personas con SD como sexo,
edad, religion, la segunda parte de antecedentes pre-post natales como las
complicaciones en el embarazo, enfermedades del hijo, tercera parte referente
al desarrollo psicomotor y de lenguaje, la cuarta parte sobre el tipo de
educacion regular o especial u otras actividades, la quinta parte sobre las
conductas y relaciones sociales, afectivas para conocer la sociabilidad,
discriminacion o exclusién y las conductas psicologicas que la familia presenta,

la sexta parte los datos econdémicos y de vivienda.
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PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

Se visitaron los centros antes mencionados, se entregd una solicitud dirigida a
los directores de los centros y padres de familia, para poder llevar a cabo la
investigacién. Se entrevistaron a los padres de familia en los espacios de
atencion de su hijo o en algunos casos se mando el cuestionario por medio de

los maestros o personal que estaba a cargo del hijo.

PLAN DE TABULACION Y ANALISIS

Se utilizé para el analisis de los datos obtenidos el programa estadistico SPSS
version 15 en espafiol, para obtener medidas de estadistica descriptiva,
frecuencias, porcentajes, tablas y graficos de los datos sociodemograficos de
las personas con SD y de los padres de familia. La prueba estadistica utilizada
fue Ji cuadrada para conocer la asociacion entre los factores que dificultan el

desarrollo de las personas con SD.

CONSIDERACIONES ETICAS

Los datos proporcionados por los padres de familia son confidenciales, se pidié
el consentimiento de los participantes de manera voluntaria, donde cada
participante recibié informacién detallada acerca de los objetivos de la
investigacion, la participacion fue lograda dentro de un marco de ética y

profesionalismo.
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RESULTADOS

En el presente estudio se analizaron los factores que dificultan el desarrollo de
las personas con SD, se generaron resultados de estadistica descriptiva como
frecuencias y porcentajes, en estadistica inferencial pruebas no paramétricas de

Ji cuadrada (x?) se da un valor de significancia de p<0.05.

DESCRIPCION DE LA MUESTRA DE LOS PADRES DE FAMILIA

Las personas que participaron en el estudio y fueron en su mayoria mujeres
75.0 por ciento respecto a hombres 25.0 por ciento, el 66.7 por ciento de estado
civil casados, residentes del municipio de Guadalupe 58.3 por ciento, las
actividades laborales que predominaron fueron empleados (as) 55.6 por ciento,
la segunda ocupacion que presentd un porcentaje alto fueron las dedicadas al
hogar 37.5 por ciento, referente a la escolaridad con estudios de nivel
profesional 34.7 por ciento, las edades se agruparon en deciles quedaron
conformados cinco grupos donde la edad que prevalecié fue de veintisiete a 39
afios con un 40.3 por ciento, la media para la edad fue de 43.2 afios y la
desviacion estandar de 10.4, la religion catdlica predominé en un 79.2 por
ciento y dentro del nivel socioeconémico las familias pertenecieron a un nivel

medio 52.8 por ciento.

FACTOR PSICOLOGICO (ESTRES)

El porcentaje de estrés que presentaron las madres y padres de hijos con SD
por las circunstancias que vivieron desde el nacimiento o durante la crianza de
su hijo, fue considerablemente alto los que manifestaron si haberlo presentado

con un 76.4 por ciento, frente a los que no tuvieron estrés 23.6 por ciento.



FIGURA 6.ESTRES EN LOS PADRES

FUENTE: ELABORACION PROPIA

TABLA 8 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LAS PERSONAS QUE PARTICIPARON EN EL ESTUDIO

DIMENSION DELAVARIABLE FRECUEMNCIA PORCENTAJE
SEX0O Hombre 18 2510
Mujer 54 75.0
EDAD (ANOS) <=26 2 28
27.39 29 40.3
452 28 8.9
53-65 11 15.3
Mis de 66 2 2.8
OCUPACION Hogar 27 37.5
Empleado (a) 40 55.6
Estudiante 1 14
Comergante 4 5.6
ESTADO CIVIL Soltero (a) 3 4.2
Casado (1) 48 66.7
Divordade (a) 18 25.0
Vindo (a) 2 28
Unidn libre 1 14
ESCOLARIDAD Promaria ) 11.1
Secundaria 13 18.1
Bachillerato 18 2510
Profesional 25 347
Técmom 7 9.7
Posgrado 1 14
RELIGION Catdilica 57 79.2
Cristiano Evangélico 10 13.9
Testign de Jehovi 1 14
No profesa religion 4 5.6
LUGAR DE RESIDENCIA ~ Guadalupe 42 58.3
£acatecas 30 41.7
NIVEL Bajo 24 333
SOCIOECONOMICO Media 38 528
Alro 10 13.9

FUENTE: ELABORACION PROTIA



DESCRIPCION DE LA MUESTRA DE PERSONAS CON SD

Dentro de los factores sociodemograficos se encontr6 el 52.8 por ciento
corresponde a hombres, mujeres 47.2 por ciento, las edades se agruparon en
deciles formandose cinco grupos donde las edades que prevalecieron fueron
nifos de entre cinco y doce afos, la edad media fue de 10.7 afos y la
desviacion estandar de 7, estaban ubicados en diferentes centros de desarrollo
como APAC, CAM 1, 28 y 30, IENLC, un mismo porcentaje estaba inscrito en
Olimpiadas Especiales con un 44.4 por ciento donde también algunos alumnos
realizaban actividades como pintura, musica o cocina, el 58.3 por ciento

residente del municipio de Guadalupe, principalmente de religion catélica 79.2

por ciento y de nivel socioeconémico medio 52.8 por ciento.

TABLA 9. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LAS PERSONAS CON SD

DIMENSION DE LA VARIABLE

FRECUENCIA

PORCENTAJE

SEXO

EDAD (ANOS)

LUGARDE
INTEGRACION

LUGARDE

RESIDENCIA
RELIGION

MNIVEL

SOCIOECONOMICO

Hombre
Mujer
Infantes <=4
Miins 53-12

Adolescentes 13-20

| owvenes 21-27

Adultos 28 v mas

APAC, CAM 1, 25, 30, IENLC
Olimpiadas espedales- aaividades de arte
Esaiela regular

Guadalupe

Famtecas

Cardlie

Cristano Evanpélio

Testigo de Jehovi

No profesa religion

Bajo

Medio

Alto

38
34
13
30

Y

4
3
32
32
4
42

30

528
472
181
41.7
0.6

56

4.2
44.4
44.4
11.1
58.3
41.7
79.2
139

1.4

LX)
333
528

139

FUENTE: ELABORACION PROPLA
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Desarrollo de las personas con SD

Desarrollo psicomotor, discapacidad intelectual y lenguaje. EI desarrollo
psicomotor que tienen las personas con SD se evalud en dos grandes grupos
gue son adecuado o retardado, esta evaluacion se midid de acuerdo con hitos
gue presentaron en su desarrollo, se pudo observar que el 62.5 por ciento tuvo
un desarrollo retardado, mientras que el 37.5 por ciento presento un desarrollo

adecuado.

FIGURA 7. DESARROLLO PSICOMOTOR

37.5%

62.5%, Desamrollo adecuado

Desamrollo retardado

FUENTE: ELABORACION PROPLA

Las personas con SD por su condicibn genética nacen con discapacidad
intelectual divida en cuatro grupos, leve, moderado, severo y profundo, el
porcentaje superior lo presento la discapacidad intelectual leve 45.8 por ciento,
moderado 34.7 por ciento, severo 13.9 por ciento y un porcentaje inferior para

discapacidad intelectual profundo 5.6 por ciento.
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FIGURA 8. GRADO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL
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J

0 10 20 30 40 50

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Dentro de las habilidades sociales de un ser humano una de las principales es
el lenguaje para poder comunicarse y socializar en la (Figura 9) se puede
observar que los portadores de la trisomia del par 21 lograron tener un lenguaje
adecuado 45.8 por ciento, los que se encontraban en proceso de lograr esta
habilidad fue el 38.9 por ciento mientras que el 15.3 por ciento no lograron

comunicarse.
FIGURA 9. LENGUAJE

No presenta
15.3%

En proceso
38.9%

FUENTE: ELABORACION PROPIA

85



Factores sociales (discriminacion y exclusion social)

La sociedad en la que se desarrollaron personas con SD presentaron actos
discriminatorios en distintos ambitos como pueden ser escuela, familia,
comunidad, etc. Se puede apreciar en la (Figura 10), el 38.9 por ciento
manifesto sufrir una discriminacion permanente, seguido por los que padecieron

discriminaciones eventuales 31.9 por ciento y los que refieren a nunca haber
sido discriminados 29.2 por ciento.

FIGURA 10. DISCRIMINACION

w
w
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0

SIEMPRE NUNCA OCASIONALMENTE
FUENTE: ELABORACION PROPIA

Entre los factores sociales también se analizd la exclusion social (Figura 11),
encontrandose que el 76.4 por ciento de las personas con SD han sido
excluidas por alguna circunstancia y llegan a tener que visualizar una vida
futura sin mayores oportunidades sin participacion social y politica, en sus
actividades de esparcimiento, en el sistema educativo, de salud, insercion

laboral. Referente a los que no manifestaron haber sido excluidos fue el 23.6
por ciento.
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FIGURA 11. EXCLUSION SOCIAL

SI » NO

FUENTE: ELABORACION PROPIA

I1.111 MARCO CONCEPTUAL

[I.IIl.I Sindrome de Down (SD): Es unacondicion genética que se

produce cuando una persona tiene un cromosoma 21 extra

[ILIII.I1 Incidencia: Es la cantidad de casos nuevos de una enfermedad, un

sintoma, muerte o lesibn que se presenta durante un periodo de tiempo

especifico, como un afio.

[I.LILIII Factores de riesgo: Son caracteristicas o circunstancias que

aumentan la probabilidad de desarrollar una enfermedad.

ILIILIV  Cardiopatias congénitas: Las cardiopatias congénitas

son defectos cardiacos que estan presentes al nacer.

I.IIILV Problemas gastrointestinales: Los problemas gastrointestinales

son enfermedades que afectan el estbmago y los intestinos.

I.LIL.VI Trisomia: Anomalia genética que consiste en la presencia de un

cromosoma adicional en uno de los pares normales.
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[LIL.VII Prenatal: Prenatal es un término que se refiere a lo que sucede

antes del nacimiento de un bebé.

[.IL.VIII Posnatal: Postnatal se refiere al periodo que comienza después del

nacimiento de un bebé.

[LIII.IX Educacion especial: La educacion especiales un tipo de

educacion que ofrece servicios a estudiantes con discapacidad, aptitudes

sobresalientes o con otras condiciones.

[1.11I.X Malformacién: Una malformaciéon es una alteracién en la forma de

un organo, parte del cuerpo o del cuerpo en su totalidad.

[1.III.XI Discriminacidn: La discriminacion es la accién de tratar a una

persona o grupo de manera desfavorable o inferior a otros.

ILIILXII Enfermedad de Hirschsprung: La enfermedad de Hirschsprung

es una anomalia congénita que se produce cuando faltan células nerviosas en

el intestino grueso.

ILIL.XIHT Enfermedad celiaca: La enfermedad celiaca es una afecciéon

crénica que dafa el intestino delgado.

ILIL.XIV Trastornos mentales: Los trastornos mentales son afecciones

gue alteran la manera de pensar, sentir, comportarse y funcionar de una

persona.

1.1V MARCO LEGAL

Teoria de Erikson
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La autora Cloninger (2020, pp. 135,138) menciona que: el desarrollo psicosocial
en la teoria de Erikson postula que cada individuo se desarrolla en una
sociedad diferente que debido a la cultura donde se desarrollan tienen patrones
especificos de cuidados hacia el nifio y las instituciones sociales influyen en
como la persona resuelve los conflictos. El yo esté interesado en los temas
biolégicos (psicosexuales) y en los interpersonales, a lo cual Erikson llamé

psicosocial. En la (Tabla 1) se muestra un resumen de la teoria de Erikson.

TABLA 1. RESUMEN DE LA TEORIA DE ERIKSON

DIFERENCIAS Los individuos difieren en las fortalezas de su yo. Los hombres ylas mujeres
MNDIVIDUALES difieren en personalidad debido a sus diferenaas biologicas
ADAPTACION Y AJUSTE Un yo fuerte es la dave para la salud mental. Proviene de las odho etapas del

desarrollo, las fortalezas positivas del yo predominan sobre el polo negativo

(oonfianza sobre desconfianza, erc).

PROCESOS COGNOSCITIVOS — El inconsaente es una fuerza importante de la personalidad. La experienda
es mfluda por los modos biolagios, los aiales son expresados en simbolos

ven el juego

SOCIEDAD Ia sodedad moldea la manera en la aal la gente se desarrolla. Ias
Instituaones ailturales mntimian apoyando las fortalexas del yo (la religion

apova la onfianza o laesperanza y asi sucesivamente).

INFLUENCIAS BIOLOGICAS Los facores biologios son determinantes importantes de la personalidad.
Las diferenaas del sexo en la personalidad son fuertemente influidas por las

diferenaas en el "aparato genital”

DESARROLLO DEL NING Los niios se desarrollan a través de quatro etapas psiosoaales, una de las
aales Presenta una oisis en la que una fortalexa del vo en parnailar se

desarrolla.

DESARROLLO DEL ADULTO  Los adolescentes v los adulios se desarrollan a través de cquatro etapas
psimsoaales adiaonales. Nuevamente, ada etapa mvoluoa una msis v

desarrolla una fortaleza del vo en particilar

FUENTE: ((LONINGER, TEORIAS DE LA PERSONALIDAD, 2003, p.38)

Por otra parte, Seelbach (2020), describio las etapas del desarrollo humano de
un individuo desde que nace hasta que muere. Las categorias del desarrollo
son ocho y consisten en: 1) Confianza vs desconfianza, inicia desde el
nacimiento hasta los dieciocho meses de edad; en esta etapa, el bebé necesita



de cuidados constantes, principalmente de la madre y comenzara a formar un

vinculo.

Al finalizar esta etapa de conflicto entre la desconfianza y la confianza, el logro
obtenido sera la esperanza, esto significa que el bebé tendra que aprender que

no siempre estara a su madre, tiene la esperanza de que podra sobrevivir.

2) Autonomia vs vergienza, se presenta entre los dieciocho meses y los tres
afos de vida; durante este periodo el nifio inicia con el desarrollo de su aparato
locomotor y control de esfinter, se logra independencia en el nifio, al no lograrse
dicho control se presenta la vergiienza, al mismo tiempo en que los padres son

represivos y limitan sus capacidades.

3) Iniciativa vs culpa, se desarrolla entre los tres y cinco afos, existe dominio de
las capacidades locomotoras, comienza con la exploracion e iniciativa. Del
mismo modo el lenguaje y las capacidades cognitivas se desarrollan. 4)
Laboriosidad vs inferioridad, se comprende de los cinco y trece afios; comienza
la actividad escolar y la socializacion. El nifio comienza a ser laborioso en sus
actividades, cuando no lo logra, se puede sentir inferior a los demas

comparnieros, requieren apoyo de padres y maestros.

5) Busqueda de identidad vs difusion de identidad, se presenta entre los trece y
veintiin afos, los adolescentes entran en conflicto respecto al descubrimiento y

busqueda de su identidad trae conflictos como inseguridad, la preferencia
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sexual, la independencia o adhesion a grupos, cuestionamientos ideoldgicos y
de valores. 6) Intimidad vs aislamiento, inicia aproximadamente a los veintitn
afios y continla hasta los 40 afos, se generan vinculos con otras personas, se

puede presentar que logre su independencia al salir del hogar de sus padres.

7) Generatividad vs estancamiento, comprende un periodo de veinte afnos,
desde 40 hasta los 60 afios, el individuo debié haber encontrado una pareja y
tiene una productividad, en contraste es el estancamiento, ya sea por no tener
pareja 0 no ser productivo. 8) Integridad vs desesperacion, comienza desde los
60 afos hasta la muerte, se vive la adultez mayor, no estancarse socialmente y
transmitir sus conocimientos a generaciones posteriores, implica que el adulto
cuide su salud fisica y mental. La teoria brinda un panorama completo de
cuales son los logros y las dificultades para superar en cada estadio del

desarrollo del ser humano (Seelbach, 2020).

NORMA OFICIAL MEXICANA NOM-015-SSA3-2012,
PARA LA ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

5. Generalidades

5.1 La atenciéon médica integral a las personas con discapacidad, se debe llevar
a cabo con calidad, seguridad y sin ningun tipo de discriminacion, a través de
equipos inter y multidisciplinarios, en los establecimientos para la atencion

médica de los sectores publico, social y privado.
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5.1.1 Los establecimientos en donde se otorguen servicios de atencién médica
integral a las personas con discapacidad, deberan cumplir con las disposiciones
de infraestructura y equipamiento que sefiala la Norma Oficial Mexicana,

referida en el numeral 3.4 de esta norma;

5.1.2 Para facilitar la atencion médica integral a las personas con discapacidad,
los establecimientos que oferten servicios de prevencion, tratamiento vy
rehabilitacion, deberdn contar con las facilidades para el acceso, transito, uso y
permanencia que establece la Norma Oficial Mexicana, referida en el numeral

3.5 de esta norma;

5.1.3 A toda persona con discapacidad que lo solicite, se le debera expedir un
certificado de reconocimiento y calificacion de discapacidad con validez
nacional, en el que se anoten como minimo los siguientes datos: nombre, sexo,
edad, nacionalidad, domicilio, tipo y grado de discapacidad, en su caso, en el
formato correspondiente, a través de una institucion del sector salud y por un

médico con titulo y cédula profesional.

5.2 La atenciébn médica integral a las personas con discapacidad debe ser
instrumentada por un equipo inter y multidisciplinario, que de forma coordinada
y secuencial, en sus respectivos ambitos de competencia profesional,
proporcionen las acciones oportunas y eficaces para el diagndéstico, atencion

meédica, rehabilitacion, referencia-contrarreferencia y seguimiento de casos.
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5.3 Las actividades para la atencibn médica integral a las personas con
discapacidad son:

5.3.1 Educacion, prevencion y promocién para la salud;
5.3.2 Diagnéstico oportuno;

5.3.3 Evaluacién de la discapacidad para determinar el tipo y grado de

limitaciéon funcional;

5.3.4 Atencidén médica de rehabilitacion;
5.3.5 Referencia y contrarreferencia,
5.3.6 Seguimiento de casos; y

5.3.7 Informacién y capacitacion a los familiares acerca de la atencion y
cuidados de la persona con discapacidad.

5.4 Las intervenciones que el personal profesional y técnico del area de la
salud, lleve a cabo para la atencion médica integral de las personas con
discapacidad, deberan ser registradas en el expediente clinico y, en su caso,
recabar la carta de consentimiento informado, de conformidad con lo que

establece la Norma Oficial Mexicana, referida en el numeral 3.3 de esta norma.

5.5 Con el objeto de evitar la estructuracion de secuelas que afecten o limiten
las posibilidades de recuperacion y desarrollo de las capacidades que persisten
en las personas con discapacidad, es necesario que la atencion médica integral

se inicie lo mas pronto posible.

5.6 Es indispensable que el personal del area de la salud, lleve a cabo

actividades para motivar e involucrar activamente a los familiares de la persona
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con discapacidad en la rehabilitacion, a efecto de que con su participacion se
tengan mayores posibilidades de éxito.

5.7 El proceso de habilitacion o rehabilitacion requiere de la intervencion de
profesionales y técnicos del area de la salud en forma reiterada, con la finalidad
de establecer el seguimiento de casos, evaluar el progreso de la persona y
detectar complicaciones asociadas, que requieran un ajuste en el plan

terapéutico.

5.8 En todos los casos, es necesario conocer la dinamica familiar y las
capacidades potenciales, para identificar redes de apoyo para la persona con

discapacidad y su familia.

5.9 El personal del area de la salud estd obligado a ofrecer informacion,
orientacion y apoyo psicoldgico, tanto a las personas con discapacidad como a

sus familiares.

5.10 Las actividades que debe llevar a cabo el personal del area de la salud,
para la prevencion primaria, secundaria o terciaria de las enfermedades que

generan discapacidad son:

5.10.1 Actividades de prevencion primaria, tendentes a evitar la aparicion de
enfermedades que se relacionan con la discapacidad:

5.10.1.1 Evaluacion del riesgo reproductivo y consejo genético a personas con

enfermedades hereditarias asociadas a discapacidad,;

5.10.1.2 Corroborar que los menores de edad cuenten con esquemas

completos de vacunacion;

5.10.1.3 Vigilancia del crecimiento y desarrollo de los menores de edad;
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5.10.1.4 Educacion sobre medidas de higiene y nutricion para todos los grupos
etarios, asi como de salud sexual y reproductiva; en el caso de menores, esta
altima informacion se deberé proporcionar, en presencia de los padres, tutor o

quien ejerza la patria potestad y ellos, tendran la libertad de aceptarla; y

5.10.1.5 Informacién a los usuarios de los servicios de atencion médica, sobre
la prevencion de los padecimientos, habitos y adicciones, potencialmente

generadores de discapacidad.

5.10.2 Las principales actividades de prevencion secundaria que deben ser
dirigidas a un diagndstico temprano, tratamiento oportuno y limitacion del dafio

gue eviten la aparicion de complicaciones que generen discapacidad son:

5.10.2.1 Control prenatal, perinatal y atencion obstétrica adecuados, asi como

la deteccion oportuna de factores de riesgo;

5.10.2.2 Deteccion temprana de las patologias potencialmente generadoras de

discapacidad;

5.10.2.3 Intervencién médico-quirdrgica perinatal en los defectos al nacimiento;

y

5.10.2.4 Seguimiento de la evolucion de las enfermedades potencialmente
generadoras de discapacidad, con la finalidad de prevenir complicaciones de
las mismas y sin perjuicio del cumplimiento de lo dispuesto en las Normas

Oficiales Mexicanas, referidas en los numerales 3.1y 3.2, de esta norma.

5.10.3 Las principales actividades de prevencién terciaria, mismas que deben
dirigirse a evitar la estructuracion de secuelas mediante acciones de

rehabilitacion integrales que maximicen las capacidades residuales, son:

5.10.3.1 Aplicacion temprana de procedimientos de rehabilitacion en los
padecimientos potencialmente generadores de discapacidad, mediante un

abordaje interdisciplinario; y
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5.10.3.2 Informacién y capacitaciéon a los familiares acerca de la atencion y
cuidados de la persona con discapacidad, con énfasis en la prevencién de

complicaciones.

5.11 Las personas fisicas, morales, representantes legales o la persona
facultada para ello, en los establecimientos que proporcionan servicios de
atencibn meédica ambulatoria y hospitalaria a pacientes con algun tipo de
discapacidad, de los sectores publico, social y privado, en su caso, podran
solicitar la evaluacion de la conformidad respecto de esta norma, ante los

organismos acreditados y aprobados para dicho propésito.

6. De las actividades especificas para la atencion médica integral a personas

con discapacidad

6.1 Discapacidad auditiva. Las actividades que se deben realizar para la
atencion médica integral de las personas con discapacidad auditiva, en los

establecimientos para la atencion médica son:

6.1.1 El diagnéstico de alteraciones o patologias de origen congénito que
conducen a la discapacidad auditiva, debe realizarse antes de los 3 meses de

edad y preferentemente, por un médico especialista en audiologia.

6.1.1.1 La historia clinica completa debera estar dirigida a determinar las
causas probables de la discapacidad auditiva y sus repercusiones en el

lenguaje.

6.1.2 Los estudios o pruebas audiologicas que pueden ser realizados para el

diagndstico y evaluacion del grado de discapacidad auditiva son:
6.1.2.1 Campo libre;

6.1.2.2 Audiometria tonal;
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6.1.2.3 Logoaudiometria;
6.1.2.4 Impedanciometria;

6.1.2.5 Potenciales evocados auditivos de tallo cerebral; 6.1.2.6 Emisiones

otoacusticas; y
6.1.2.7 Estudios de valoracion y registro de las caracteristicas de la voz.

6.1.3 En la evaluacion médica de esta discapacidad deben detectarse y tratarse
los problemas de:

6.1.3.1 Lenguaje que afecta la relacién del ser humano con el medio que lo
rodea;

6.1.3.2 Lectura-escritura; y
6.1.3.3 Voz y habla.

6.1.4 Aplicacion oportuna de procedimientos y técnicas de tratamiento,

estimulacion temprana, rehabilitacion auditiva y, en su caso, del lenguaje.

6.1.4.1 Atencion médico-quirdrgica temprana y oportuna, apoyada en los

estudios que requiera cada caso en particular;

6.1.4.2 Aplicacion de procedimientos rehabilitatorios especificos, de acuerdo
con el tipo de alteracion detectada, indicados por un médico con especialidad
en medicina de rehabilitacion o por un médico especialista en comunicacion
humana, dichos procedimientos, podran ser proporcionados por personal
técnico del area de la salud capacitado para ello, que cuenten con diploma

legalmente expedido y registrado por las autoridades educativas competentes;

6.1.4.3 Adaptacion temprana de los auxiliares auditivos; y
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6.1.4.4 Terapia del lenguaje.

6.1.5 Vigilancia y seguimiento de la evolucion del déficit auditivo, para detener

oportunamente la progresion del mismo.

6.1.6 Informacién a la persona con discapacidad y a sus familiares, acerca del

uso de los auxiliares auditivos.
6.2 Discapacidad intelectual.

6.2.1 Las actividades que se deben realizar para el diagndstico temprano de la
discapacidad intelectual, con un enfoque que determine tanto el déficit como las

potencialidades de la persona son:

6.2.1.1 Elaboracion de historia clinica completa, orientada a establecer si la

discapacidad intelectual esta asociada a un evento pre o postnatal.

6.2.2 Es necesario integrar un examen psicologico, determinando la edad

mental y valorando las habilidades intelectuales.

6.2.2.1 Realizar valoracion psicoldgica, mediante escalas de medicion del
coeficiente intelectual e instrumentos de deteccion de inmadurez o dafio
neuropsicolégico, asi como aquellas que permitan la valoracion del desarrollo

psicomotor.

6.2.3 El proceso de estimulacion temprana y de socializacién, durante los
primeros afios de edad, requiere de la participacién de los padres o, en su caso,
de las personas que estén a cargo del menor, para el mejor desarrollo de sus

capacidades de aprendizaje.

6.2.4 La rehabilitacion médica integral en la discapacidad intelectual debe

dirigirse a:

6.2.4.1 Conservar, estimular y desarrollar las funciones de las areas no

afectadas;

6.2.4.2 Restaurar las capacidades perdidas;
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6.2.4.3 Estimular las areas no desarrolladas, incluyendo los aspectos

psicosociales;

6.2.4.4 Brindar informacion y orientaciéon a la familia, para la educacion integral

e inclusidn social de la persona con discapacidad; y

6.2.4.5 En algunos tipos de discapacidad intelectual, como las que se asocian al
sindrome autista, es indispensable establecer una coordinacién y seguimiento
con el tratamiento farmacologico que prescriba el médico tratante, para detectar
y manejar las afecciones que coexisten, tales como: el insomnio, la

hiperactividad, convulsiones y las conductas auto o heteroagresivas.

6.3 Discapacidad neuromotora.

6.3.1 Las actividades que se deben realizar para el diagnostico temprano de
esta discapacidad son:

6.3.1.1 Elaboracion de historia clinica completa, orientada principalmente a la
valoracion neuroldgica y del sistema musculo esquelético, asi como a la
exploracién de funciones mentales superiores en relacion con las actividades de

la vida diaria.

6.3.2 En la valoracién de la discapacidad neuromotora es necesario realizar al

menos las siguientes actividades:

6.3.2.1 Examen postural;

6.3.2.2 Valoracioén de la marcha;

6.3.2.3 Valoracion del neurodesarrollo, cuando proceda;
6.3.2.4 Valoracion de arcos de movilidad; y

6.3.2.5 Examen manual muscular.
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6.3.3 Para el tratamiento integral de la discapacidad neuromotora se debe:

6.3.3.1 Iniciar la rehabilitacién lo antes posible después del diagnostico o
cuando se identifican signos de alarma para riesgo de dafio neurologico y debe

estar dirigida principalmente a:

a) Evitar la estructuracién del dafio neuroldgico;

b) Mejorar el desarrollo psicomotor;

c) Evitar las contracturas, deformidades y escaras;

d) Prevenir el deterioro o debilidad de los musculos como resultado de la falta
de uso.

6.3.3.2 Prescripcion, adaptacion, entrenamiento, seguimiento del uso y

funcionalidad de ortesis, protesis, asi como de ayudas funcionales;

6.3.3.3 En los casos que lo requieran, se debera proporcionar tratamiento
quirurgico y ortopédico dirigido a mantener la estabilidad articular y contribuir al
equilibrio muscular, alinear los segmentos corporales, corregir deformidades y

mejorar la postura;
6.3.3.4 Aplicacion de técnicas para lograr la maxima capacidad funcional.

6.3.4 Realizar valoracion psicolégica para determinar sus repercusiones en la

persona con discapacidad, en su familia y su entorno social.
6.4 Discapacidad visual.

6.4.1 Las actividades que se deben realizar para el diagnostico temprano de
esta discapacidad son:

6.4.1.1 Elaboracion de historia clinica completa con énfasis en los antecedentes
heredofamiliares de discapacidad visual y con una exploracién oftalmolégica

completa, orientada a diagnosticar si la persona tiene o no restos visuales.
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6.4.1.2 Los estudios auxiliares que pueden ser utilizados para el diagnéstico de
la discapacidad visual son:

6.4.1.2.1 Valoracién de la agudeza visual con equipo especializado;
6.4.1.2.2 Examen refractivo;

6.4.1.2.3 Exploracion de anexos oculares;

6.4.1.2.4 Biomicroscopia del segmento anterior del globo ocular;
6.4.1.2.5 Valoracion del fondo de 0jo;

6.4.1.2.6 Tonometria;

6.4.1.2.7 Campimetria,

6.4.1.2.8 Movilidad ocular y posicién primaria de la mirada; y
6.4.1.2.9 Queratometria.

6.4.2 La estimulacion temprana de los restos visuales debe instrumentarse
desde los primeros meses de edad de los pacientes con discapacidad visual

congénita.

6.4.3 La fisioterapia debe dirigirse a estimular, educar o reeducar una serie de
aspectos relacionados con la postura y la motricidad, asi como con la

percepcion exteroceptiva y propioceptiva de la persona.

6.4.3.1 Para la rehabilitacion de la discapacidad visual, se consideran de

utilidad los auxiliares siguientes:
6.4.3.1.1 Material didactico en relieve;
6.4.3.1.2 Lectoescritura en Braille;
6.4.3.1.3 Figuras tridimensionales;

6.4.3.1.4 Uso del bastéon blanco;
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6.4.3.1.5 Auxiliares opticos especiales y protesis; y

6.4.3.1.6 Colaboracién activa y coordinada de los familiares.

Capitulo Il

Marco metodoldgico
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lll.I Cronograma de actividades

Actividades Enero Febrero |Marzo Abril Mayo Junio Julio
S |S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S|S S|S
1 (2|3 1123 1123 1(2 12 12 12

Eleccion del

tema

Planteamiento

del problema

Pregunta de

investigacion

Objetivos

Justificacion

Marco Teobrico

Marco referencial

Marco

conceptual

Marco legal

Marco

Metodoldgico
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Operacionalizaci

6n de variables

Tipo y disefio de

investigacion

Universo de
estudio

Poblacion y
muestra

Instrumento  de
recoleccion de

datos

Prueba piloto

Andlisis y
recoleccion de

datos

Conclusiones vy

sugerencias

Revision final del

protocolo
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lll.II Operacionalizacion de variables

NOMBRE

DEFINICION
CONCEPTUAL

DEFINICION
OPERATORIA

TIPO DE
VARIABLE

ESCALA

ITEMS

GENERO

Concepto  social
que se refiere a
las caracteristicas,
roles, y
oportunidades

gue la sociedad
asigna a las

personas.

Sindrome

Down.

de

Independiente.

Nominal.

Femenino

Masculino.

EDAD

Lapso de tiempo
que transcurre
desde el
nacimiento hasta
el momento de

referencia

Sindrome

Down.

de

Independiente.

Ordinal.

DEPRESION

Es un trastorno
mental
caracterizado

fundamentalmente

Sindrome

Down.

de

Dependiente.

Nominal.

Si
No

105



por la tristeza y el

desanimo.

ANSIEDAD Es una emocion | Sindrome de | Dependiente. Nominal. Si
que se caracteriza | Down. No
por sentimientos
de miedo, temor e
inseguridad.

HIPERACTIVIDAD Actividad Sindrome de | Dependiente. Nominal. Si
constante, Down. No
tendencia a
distraerse
facilmente,
impulsividad,
incapacidad para
concentrarse,
agresividad, y
comportamiento
similares.

ACTIVIDAD FISICA Es cualquier | Sindrome de | Independiente. Nominal. Si
movimiento del | Down. No
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cuerpo que
consume energia

y hace trabajar los

musculos.
NIVEL DE | Son las etapas | Sindrome de | Independiente. Nominal. Mala
APRENDIZAJE por las que pasa | Down. Regular
un estudiante Buena
para adquirir un
nuevo
conocimiento.
NIVEL DE | Son la | Sindrome de | Independiente. Nominal. Mala
SOCIALIZACION socializacion Down. Regular
primaria y la Buena

socializacion

secundaria.
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NOMBRE

DEFINICION
CONCEPTUAL

DEFINICION
OPERATORIA

TIPO DE
VARIABLE

ESCALA

ITEMS

ECONOMIA

Ciencia que estudia
los métodos mas
eficaces para
satisfacer las
necesidades
humanas
materiales,
mediante el empleo

de bienes escasos.

Sindrome de Down.

Dependiente.

Nominal.

ESTRES

Estado de
preocupacion 0
tension mental
generado por una

situacion dificil.

Sindrome de Down.

Dependiente.

Nominal.

Si
No

ATENCION

Capacidad que
tienen las personas

para seleccionar,

Sindrome de Down.

Independiente.

Nominal.

Mala
Regular

Buena
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mantener o dirigir la

informacion
relevante.
ANSIEDAD Preocupacion y | Sindrome de Down. | Dependiente. Nominal. Si
miedo intensos, No
excesivos y
continuos ante
situaciones
cotidianas.
TIEMPO Permite medir la | Sindrome de Down. | Independiente. Nominal.

duracibn de los
acontecimientos vy
ordenar su sucesion
en el pasado,

presente y futuro.
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lI.IIl Tipo y disefo de investigacion

.11 Enfoque mixta

En la siguiente investigacion, el enfoque metodoldgico es mixto ya que combina
tanto métodos cualitativos como cuantitativos para analizar la incidencia del

Sindrome de Down y asi abordar nuestra pregunta de investigacion.
ILILII Alcance: analitico

En la presente investigacion, se emplea un método cientifico que estudia la
incidencia del Sindrome de Down desde un enfoque especifico mediante el

andlisis de datos e informacion.
[.11.11l Disefo: transversal

En este tipo de estudio de investigacion, se utiliza un disefio transversal, ya que
se recopila cierta informacion sobre la incidencia del Sindrome de Down en un

momento determinado o en el transcurso de un periodo corto.
1.1V Universo de estudio

Nifios con Sindrome de Down que ingresen al Sistema nacional para el

desarrollo integral de las familias (DIF).
lII.IV.] Criterios de inclusién

e Nifios con Sindrome de Down que cuentan con autorizacién para
participar en la investigacion.

¢ Nifios con Sindrome de Down que quieran participar en la encuesta de la
investigacion.

e Padres gque quieran patrticipar en la encuesta.
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[11.IV.Il Criterios de exclusion

® Niflos con Sindrome de Down no cuentan con autorizacion
® Nifos con Sindrome de Down no quieren participar en la investigacion

® Nifios no van acompafiados de un familiar

l1l.V poblacion y muestra
No se tomara muestra

[11.VI Instrumento de recoleccidon de datos
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Incidencia de pacientes con Sindrome de Down que ingresen al
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de las Familias

(DIF) de Comitan de Dominguez.

Nota: La siguiente encuesta es de caracter andnima, usted puede negarse

aresponder el cuestionario sin ninguna repercusion.

Género: Edad:

1. (A experimentado sintomas de depresion, como tristeza persistente o

perdida de interés en actividades?

a. Si, con diagnostico medico
b. Si, pero sin diagnostico

c. No
2. ¢Con gque frecuencia siente ansiedad o preocupacién excesiva?
Frecuentemente

a.
b. Ocasionalmente
c. Raravez

d.

Nunca
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3. ¢Presenta dificultad para mantenerse quieto o concentrado durante periodos

prolongados?

a. Si, con diagnostico
b. Si, sin diagnostico

c. No

4. ¢ Con que frecuencia realiza actividad fisica?

Diariamente
Varias veces a la semana

Rara vez

o o T p

Nunca

5. ¢Como describirias su capacidad para aprender y retener nueva

informacion?

a. Buena
b. Regular
c. Mala

6. ¢.con que frecuencia interactia y socializa con otras personas?
Muy frecuente

a.
b. Ocasionalmente
c. Raravez

d.

Nunca
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Incidencia de pacientes con Sindrome de Down que ingresen al
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de las Familias

(DIF) de Comitan de Dominguez.

Nota: La siguiente encuesta es de caracter andénima, usted puede negarse

aresponder el cuestionario sin ninguna repercusion.

1. ¢Co6mo describiria su situacion econdmica actual?
a. Alta
b. Media

c. Baja

2. ¢Como considera que la crianza y el cuidado de su hijo/a con Sindrome
de Down afecta su nivel de estrés diario?

a. Es manejable, me siento tranquilo/a la mayor parte del tiempo
b. A veces me resulta estresante, pero logro sobrellevarlo

c. Es muy estresante y me cuesta manejar la situacion

3. ¢Considera que puede brindarle a su hijo/a la atencién que necesita en

su vida diaria?

a. Si, siempre estoy disponible para atender sus necesidades
La mayor parte del tiempo, pero en ocasiones me resulta dificil
c. Me cuesta brindarle la atencion que requiere debido a otras

responsabilidades
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. ¢Cuanto tiempo al dia puede dedicarle exclusivamente al cuidado y

desarrollo de su hijo/a?

. ¢,Como considera que la crianza y el cuidado de su hijo/a con Sindrome

de Down afecta su nivel de ansiedad diario?

Es manejable, me siento tranquilo/a la mayor parte del tiempo

b. A veces me resulta estresante, pero logro sobrellevarlo

Es muy estresante y me cuesta manejar la situacion
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Capitulo IV

Analisis y recoleccion de datos
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