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Resumen

Los factores son los distintos aspectos que intervienen, determinan o influyen
para que una cosa sea de un modo concreto. Se estudia el tema factores que
dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifilos de 0 a 5 afios de edad con
Sindrome de Down. El objetivo de la investigacion es determinar los factores
gue dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 aflos de edad
con Sindrome de Down. La variable se desglosa en cuatro dimensiones:
factores econémicos de la familia, ambientales, conductuales y psicoldgicos. La
investigacién es de enfoque cuantitativo, de disefio no experimental y nivel de
conocimiento esperado descriptivo. La investigacion se llevd a cabo en la
ciudad de San Pedro del Ycuamandyyud. La poblacién esta constituida por 65
padres de menores de nifios de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down. El
instrumento de recoleccion de datos utilizado es el cuestionario. Los resultados
fueron organizados y presentados en tablas y figuras, con previa
sistematizacién en la planilla de calculos electrénicos Excel. De acuerdo a los
resultados obtenidos se puede deducir que en el desenvolvimiento del menor
con SD influye en un 77% el bajo ingreso econémico de la familia, en un 48% el
cambio de temperatura ambiente que les ocasiona fiebre y en cuanto a factores
conductuales presentan acceso al servicio de salud sin inconvenientes en un
85% y psicolégicos en un 58 % presentan buen relacionamiento con los de su
entorno, siendo la recomendacién una mayor inclusion en los eventos
recreativos.

Palabras claves: Factores, desenvolvimiento, nifios con Sindrome de

Down.
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Marco introductorio

Introduccion

Durante décadas, tener un hijo con sindrome de Down ha llevado
inevitablemente a actitudes negativas entre los padres, con una serie de
consecuencias disfuncionales, incluido el aislamiento social, la falta de
cohesién marital o la confusiéon de roles. Cabe resaltar que el desarrollo de una
persona en sus plenas facultades fisicas y psicologicas en ocasiones se ve
minimizado por el entorno social y familiar en el que se desenvuelve, si bien,
una persona que presenta algun tipo de discapacidad ya sea fisica o intelectual
como en el caso del Sindrome de Down (SD) se potencializan las dificultades a
las que se enfrentan e impide su pleno desarrollo, el presente estudio provee
elementos necesarios para comprender porque las personas con SD se
enfrentan a situaciones que dificultan el desenvolvimiento como factores
socioeconOmicos, ambientales conductuales, la discriminacion, exclusion
social y la condicion que los padres presentan por las circunstancias vividas en
la crianza de su hijo, la investigacion permite conocer como influyen estos
factores en el desarrollo con la finalidad de tratar de disminuir tratos
desigualitarios que pueden provocar exclusion social y discriminacion de las
personas con SD.

El trabajo se presenta en cuatro capitulos independientes pero
concernidos unos con otros;

En el Marco Introductorio, donde se plantea el problema de
investigacién, cuya formulacion lleva a la elaboracion de los objetivos del
trabajo. Se exponen los motivos y los aportes que se pretender dar con el
trabajo en la justificaciéon del trabajo.

En el Marco Tedrico, se detalla donde se desarrolla los conceptos y
teorias que explican el tema de investigacién. Se parte con la presentacion de
los antecedentes del estudio, para esbozar posteriormente las bases teoricas y
las bases legales del tema. Al final de este apartado se define la variable de
estudio con sus indicadores.

El Marco Metodolégico, es donde se resume las caracteristicas
metodoldgicas del trabajo de investigacion. Se describe la poblacion y la

muestra, asi como las técnicas de recolecciéon de datos utilizadas y el
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procedimiento de interpretacion de los resultados.
El Marco Analitico, donde se presenta los resultados del trabajo de
campo, con la interpretacion de los resultados en base a la literatura consultada

y los objetivos del trabajo. Esto lleva a la conclusion.

13
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Factores que dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a5
anos de edad con Sindrome de Down
Planteamiento del Problema

Un factor segun la Real Academia Espafiola es definido como “un
elemento, circunstancia, influencia, que contribuye a producir un resultado”
(2014). De esta manera, los factores son los distintos aspectos que intervienen,
determinan o influyen para que una cosa sea de un modo concreto. En salud
hay factores genéticos, alimenticios, hébitos de salud, la practica de ejercicio,
entre otros.

Por su parte la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) indica que la
causa del 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” (OMS, 2019). La incidencia global es cercana a 1 de cada 700
nacimientos. Mas de 600 millones de personas, o el 10,0% de la poblacion
mundial, tienen algun tipo de discapacidad fisica o mental.

Las personas con discapacidad son victimas de discriminacién y
segregacion en casi todo el mundo, y a lo largo del tiempo sufren diversos
conflictos y dificultades con sus familias, principalmente en el entorno en el que
se desenvuelven, donde se encuentran socialmente excluidos. Un estigma que
en muchos casos los margina politica y econémicamente, lo que limita sus
oportunidades de desarrollo e integracion.

Esta investigacion se realiza desde el enfoque de la Carrera de Ciencias
de la Salud, especificamente del area de conocimiento de la enfermeria.

En nuestro medio social se observan casos de exclusion o
discriminacion hacia las personas con SD, impidiéndoles que se incorporen al
mundo social, familiar, escolar, entre otros, es por eso que se considera
importante reforzar y potenciar las habilidades sociales para revertir la
situacion, hacer mas competentes a quienes poseen la discapacidad. En
nuestra sociedad no se tiene conciencia de brindar a las personas con alguin
tipo de discapacidad oportunidades de desarrollo e integracion, por el contrario,
se le minimizan sus capacidades de interaccion, falta fortalecer y crear mas
espacios para que las personas discapacitadas puedan tener un mejor

desarrollo.
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La ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu no esta exenta a esta
situacion, se observa que la convivencia de los menores con Sindrome de
Down en los hogares, no tienen la misma posibilidad de desarrollo y de
interaccionar con los familiares y los demas nifos, les dificulta el
desenvolvimiento, por lo que surge la necesidad de investigar sobre el tema 'y
para ello surge el siguiente cuestionamiento.

Formulacion del problema
Pregunta General

¢,Cuadles son los factores que dificultan el desenvolvimiento adecuado
de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad de San
Pedro del Ycuamandyyu?

Pregunta Especifica

¢, Cudles son los factores econdémicos de la familia que dificultan el
desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de
Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu?

¢, Cudles son los factores ambientales que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyyu?

¢,Cuales son los factores conductuales que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyya?

¢,Cuadles son los factores psicolégicos que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyya?

Objetivo General

Determinar los factores que dificultan el desenvolvimiento adecuado de
niflos de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad de San Pedro
del Ycuamandyyau.

Objetivos Especificos

Reconocer los factores econdmicos de la familia que dificultan el
desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de
Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu.

Identificar los factores ambientales que dificultan el desenvolvimiento

15
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adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyyu.

Mencionar los factores conductuales que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyyu.

Analizar los factores psicolégicos que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyyu.

Justificacion

“El Sindrome de Down es una alteracién genética que se produce por la
presencia de un cromosoma extra o una parte de élI” (Huerta, 2015).
Actualmente, el interés principal de los profesionales de salud es mejorar la
calidad de vida de las personas con esta anomalia, desde las etapas mas
tempranas de su desarrollo, favorecer su autonomia e independencia, por lo
gue, los factores relacionados al desenvolvimiento en la sociedad son
necesarios identificar, para comprender su modo y calidad de vida, a lo que
estan expuestos dentro de la familia y en el entorno donde se encuentran.

El estudio del tema busca determinar los factores que dificultan el
desenvolvimiento de los nifios de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down,
teniendo en cuenta las consideraciones éticas en relacion a la poblacion de
estudio.

La presente investigacion va dirigida a las familias que tengan hijos con
dicha anomalia y para la sociedad en general, para conocer la problemética a
la que se enfrentan.

Consiguientemente el resultado de este trabajo beneficiara a los
profesionales de salud para promover estrategias sobre cuidados a nifios con
Sindrome de Down dirigidos a los padres, como asi también a la comunidad
educativa de la UTIC como fuente de informacion para futuras investigaciones.
Delimitacion

El presente trabajo de investigacion se delimitar4 a los padres y/o
encargados de los nifios de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down de la

ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu.
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Limitacion del trabajo

La limitacion mas significativa para la investigacion ha sido la recoleccion
de los datos, en vista de que se presentd inconvenientes para encontrar la
ubicacién de los hogares de los menores con sindrome de Down para la
ejecucion de la encuesta, asi también hay hogares que se tuvo que acudir mas
de una ocasion porque los padres de los menores no se encontraban en ese
momento.
Viabilidad

Se cuenta con todos los recursos econdmicos, fisicos, humanos y

materiales de apoyo para la puesta en marcha de la investigacion.
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Marco Teoérico

Antecedentes de la investigacion

Nivel Internacional
Universidad De Cuenca. Facultad De Ciencias Médicas. Escuela De
Tecnologia Médica. Area De Estimulacion Temprana. Nivel De
Dependencia en nifios con Sindrome de Down, Centros Cedin Down Y
Adinea. Proyecto De Investigacion previa a la obtencidn del Titulo De
Licenciado en Estimulacion Temprana en Salud. Autores: Karla Cecibel
Delgado Llivisaca y Klever Patricio Falconi Falconi. Antecedentes:
Considerando la entidad en estudio y lo importante que es la
independencia en nifios y niflas con Sindrome de Down, se decide
realizar el siguiente estudio investigativo, utilizando el Baremo de
Valoracion de Dependencia (BVD). Objetivo general: Identificar el nivel
de Dependencia en nifios con Sindrome de Down de los Centros CEDIN
DOWN y ADINEA. Metodologia: Estudio cuantitativo de corte transversal
descriptivo, la poblacion de estudio fueron nifios y nifias con sindrome
de Down de 3 a 5 afos de los centros “CEDIN DOWN y ADINEA” de la
ciudad de Cuenca, se realiz6 una evaluacion directa, el instrumento
utilizado fue el Baremo de Valoracion de Dependencia (BVD). Fueron
realizados los permisos respectivos en los Centros motivos de estudio.
Los resultados obtenidos se analizaron a traveés de cuadros estadisticos
de frecuencia y porcentaje. Resultados: Segun el Baremo de Valoracion
de Dependencia BVD, aplicado a 30 nifios y nifias con Sindrome de
Down de los centros Cedin Down y Adinea el 16,7%(5) corresponde al
Grado 1 o Dependencia Leve; 73,3%(22) corresponde a Grado 2 o
Dependencia Moderada y el 10,0%(3) corresponde a un Grado 3 o Gran
Dependencia. Palabras Claves: nifios, dependencia, habilidades,
autonomia, baremo de valoracion de dependencia (BVD) (Delgado y
Falconi, 2018).

Nivel Nacional
Universidad Catolica “Ntra. Sra. De la Asuncion”. CDID “Centro de
Documentacion. Investigacion y Difusion de la Carrera de Psicologia”.

Estudio de la dinamica en familias con hijos/as con Sindrome de Down.
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Por Romero, Cecilia y Peralta Sara. El propésito de la investigacion es
describir las caracteristicas de la dinamica en familias con hijo/as con
Sindrome de Down, a partir de las etapas emocionales, funciones de la
familia y expectativas. El estudio es de alcance cualitativo, descriptivo,
con entrevistas en profundidad a 6 familias. Los resultados sefialan que
cada persona atraviesa por diferentes sentimientos ante la situacion de
discapacidad. El proceso de afrontamiento parece repercutir en las
acciones de atencion y cuidado, y todos los miembros de la familia
participan en dichas acciones. Las expectativas de futuro, giran
alrededor del bienestar y autonomia del hijo/a. Por tanto, las
caracteristicas de la dinamica familiar citadas se encuentran vinculadas.
Palabras Clave: Sindrome de Down, Dindmica Familiar, Etapas
Emocionales, Funciones Parentales, Expectativas (Romero y Peralta,
2012).

Nivel Local

De acuerdo a los archivos del CIRE de la Universidad Tecnoldgica
Intercontinental Sede San Pedro no se tiene registro de alguna investigacion
similar al tema.

Bases tedricas
Definicién de Factor

Un factor segun la Real Academia Espafiola es definido como “un
elemento, circunstancia, influencia, que contribuye a producir un resultado”
(2014).

Factor es denominada a “cualquier caracteristica o circunstancia
detectable de una persona o grupo de personas que se ha asociada con un
aumento en la probabilidad de padecer, desarrollar o estar especialmente
expuesto a una enfermedad” (Acevedo, 2021).

Un factor de riesgo es “cualquier circunstancia detectable de una

persona que se asocia a la probabilidad de desarrollar o padecer un

proceso morbido, sus caracteristicas se asocian a un cierto tipo de dafio

a la salud (Rigol, 2015).

En general los factores son los distintos aspectos que intervienen,

determinan o influyen para que una cosa sea de un modo concreto. En salud
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hay factores herencia o genéticos, ambientales, alimenticios, habitos de salud,
estilo de vida y otros, que en conjunto condicionan la salud de una persona.
Factores que influyen en la salud

El ser humano es el resultado de la union de la genética mas el
ambiente que le rodea y por ambiente no solo se habla del entorno fisico, sino
también las relaciones sociales. Pero esto no solo afecta a como se vive sino
también a qué problemas de salud se puede desarrollar, puesto que para estar
saludables y en bienestar se debe de contar con una serie de condiciones.

A continuacién, se presenta los diferentes factores que afecta a la salud:

Factores economicos de las familias

La pobreza puede incidir en las probabilidades de éxito en todas las

areas de vida de las personas discapacitadas. Si los padres no pueden

dar lo esencial como la ropa, alimento o para un tratamiento con el
médico, educacién especial, si las condiciones sanitarias son malas, si la
dieta no es equilibrada, lo mas probable es que los nifios no puedan
tener un buen desarrollo.

Las personas con Sindrome de Down requieren un gran numero de

estudios médicos, porque desde su nacimiento presentan enfermedades

y consecuente asistencia meédica para el tratamiento, existen familias

gue 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 (Valdés, 2007).

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
funcion 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 o0
estudios basicos y las actividades que realicen. Generalmente las ocupaciones

gue generan ingresos bajos o estan desempleados, al contrario de los que
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tienen estudios profesionales o posgrados y se desempefian como
profesionistas, obtienen mayor remuneracion econémica.

El bajo nivel socioeconémico 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
gue crecen en ambientes con niveles econémicos mas elevados que
cuentan con mejores escuelas, mejores areas recreativas y culturales,
asi como mayor seguridad, tienen mayor oportunidad de desarrollo, que
los niflos 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, alimentacién vestido y calzado, que cuenten con espacios
dignos para realizar sus trabajos escolares y puedan contar con

materiales de aprendizaje (Valdés, 2007).

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 democrético con los hijos. En ocasiones los
efectos negativos de algunos eventos, como la separacion o el divorcio de los
padres, se relaciona con la disminucién de los recursos econémicos y
materiales de la familia, lo cual retrasa el desarrollo de los nifios. Es probable
gue los padres que sufren de la pérdida de ingreso no sean tan capaces de
proporcionar a los niflos manutencion equilibrada, espacios donde se estimule
sus areas, poder ofrecer materiales escolares o escuelas de calidad que
podrian ayudarlos a mejorar y mantener su habilidad académica.

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 namero de hijos el gasto que se presenta es desigual entre los

miembros de la familia provocado por las altas demandas que genera el
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hijo con discapacidad, en ocasiones negandoles la oportunidad a los

demas hijos de contar con alguna otra actividad que genere costos

econdmicos (Valdés, 2007).

Las madres, por el tipo de empleo que desempeifian o por las
expectativas del rol de género, se ve restringida la oportunidad de empleo y se
ven obligadas a renunciar al puesto de trabajo, 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 econdémico de la
familia, con el incremento del impacto econémico 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.

Segun un informe del Programa de las Naciones Unidas para el

Desarrollo (PNUD), en Paraguay las personas que ganan G. 1.600.000 o

menos, por mes, pertenecen a la clase baja. Los que perciban ingresos

mensuales de entre G. 1.800.000 y G. 9.000.000, conforman la clase

media; mientras que los individuos que retinan mas de G. 9.000.000

mensuales, son los que ingresan a la clase alta. En términos

porcentuales, la clase alta representa al 2,3% de la poblacién

paraguaya, la clase media al 38% y la clase baja al 60% (2021).

Factores ambientales

Los factores ambientales son aquellos factores externos que se puede
dividir en dos subcategorias, los factores ambientales fisicos y los factores
ambientales sociales.

Los factores ambientales fisicos, en ello se agrupan los factores que se

puede percibir mediante los sentidos y que suelen hacer referencia a los

efectos de la contaminacién y cambios meteorolégicos. Estos puedes
ser radiaciones solares; variaciones de temperatura y/o humedad; ruido;
contaminacion aérea y contaminacion del agua. Los factores
ambientales sociales, por su parte son aquellos que se puede

experimentar debido a situaciones y experiencias y que afectan tanto de
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manera fisica como psicoldgica, afectando a la integracién social y
bienestar. Por ejemplo: pobreza; desempleo; falta de educacion; religion;
raza; género; condicion sexual e ideologia (Rossel, 2014).

El factor ambiental representa todo aquel elemento externo al cuerpo
humano, que rodea o se interrelaciona con el individuo, sobre el cual la
persona tiene cierto grado de control. El ambiente puede ser de origen fisico-
ecoldgico, bioldgico y socio-cultural.

El ambiente fisico-ecoldgico incluye las condiciones del tiempo y clima,

estaciones, vivienda, suelo/tierra, condiciones sanitarias, agua, luz,

provisiones de alimentos, medicamentos, radiacion, aire limpio o

contaminado, facilidades recreativas, automoviles, hospitales, solares y

edificios escolares, entre otros.

Los factores biolégicos o relativos a la genética son inherentes a cada

ser en particular y en la mayoria de los casos no se pueden controlar.

Pueden hacer que un individuo sea mas o menos proclive a presentar

cierta enfermedad y se considera que influyen hasta en un 20% en el

estado de salud general. Un ejemplo de ello serian las personas
inmunodepresoras de nacimiento o con enfermedades congénitas, es
decir, anteriores al nacimiento.

Los factores socioldgicos o culturales, por su parte, son aquellos creados

Gnicamente por el ser humano. El social comprende las interacciones

entre la gente. Esto incluye también el hacinamiento, calidad de

vivienda, condiciones de trabajo, seguridad fisica y social, afecto,
comunicacion, asistencia médica, trabajo, progreso, distribucién de la
riqueza, entre otros. El factor cultural representa aquellos patrones de
cultura en un tiempo y lugar dado. Es el patron de vida que sigue de
generacion en generacion, los habitos, modo de pensar, crear y sentir.

También, puede describirse como el conjunto de capacidades que el ser

humano adquiere como miembro de la sociedad en que vive, sus

conocimientos, creencias, costumbres, estatus social, derecho, moral,

artes, entre otros (Acevedo, 2021).

Temperatura

Entre los factores ambientales que puede afectar en el desenvolvimiento
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de las personas con SD se tiene en cuenta la temperatura, recientemente
médicos se plantean la pregunta sobre temperatura corporal habitual de las
personas con sindrome de Down y la regulacion.

El médico Brian Chicoine, Director Médico, Adult Down Syndrome

Center, Chicago, lllinois, USA, ha llevado a cabo un estudio

comparando temperaturas de personas con SD y con las que no

tienen. Ha comparado la temperatura corporal de las personas con
sindrome de Down con la del resto de la poblacion. En reposo, las

temperaturas de la superficie corporal (en la piel) para hombres y

mujeres con sindrome de Down fue mas bajas en todas las regiones

del cuerpo, en comparacion con las personas sin sindrome de Down.

Quince minutos después de realizar ejercicio, las temperaturas de la

superficie corporal de quienes no tiene sindrome de Down fue superior

a las de antes de realizar ejercicio. Sus cuerpos trasladaron

correctamente la sangre a la superficie corporal, y esto hizo elevar la

temperatura en la piel mientras enfriaba la del cuerpo. En cambio, las
temperaturas de la superficie corporal de las personas con sindrome de

Down fueron mas bajas que las temperaturas observadas antes del

ejercicio. Es decir, sus cuerpos no desplazaron adecuadamente la

sangre hacia la superficie la piel para enfriar sus cuerpos (2017).

“La variacion de temperatura se considera uno de los factores que
puede intervenir en el desarrollo de los nifios con sindrome de Down
presentado en ellos sintomas como fiebre, exceso de sudor, sofocacion,
irritacion, entre otros” (Chicoine, 2017). La base podria estar en la propia
inmadurez del sistema nervioso central, en donde radica el centro que regula la
temperatura. Lo bueno es que de la misma forma que sube la temperatura
cede con los antitérmicos habituales, e incluso con medidas fisicas. El sudor es
otro medio del que los cuerpos disponen para regular la temperatura. La
superficie de la piel se enfria cuando el agua del sudor se evapora. Algunas
personas con sindrome de Down sudan menos que otras. Esto puede provocar
gue las temperaturas corporales de esas personas se eleven cuando realizan
el ejercicio, si estan en una habitacion caliente o estan en el exterior si el

tiempo es calido.
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Otro factor a considerar en las personas con sindrome de Down es su
mayor frecuencia de hipotiroidismo (una glandula tiroidea menos activa)
o de hipertiroidismo (mas activa). Si estas enfermedades no se tratan, la
temperatura corporal puede mas baja en la persona con hipotiroidismo o
mas alta en el caso del hipertiroidismo (Chicoine, 2017).
Ruidos
Otro ejemplo de factor ambiental que influye en el desenvolvimiento del
nifio con SD es el ruido, en el caso de los nifios mas pequefios, el
exceso de ruido puede causar llanto e irritabilidad, asi como ansiedad y
estrés. En nifios algo mayores este problema puede derivar en ataques
de panico e incluso en aislamiento social, cabe agregar que los nifios
con sindrome de Down enfrentan un riesgo mucho mayor de
malformaciones del sistema auditivo e infecciones crénicas del oido que
pueden causar pérdida de la audicion (Valdés, 2007).
Fiebre
La fiebre se considera otro factor que influye en el desarrollo de los
menores con SD, la fiebre puede no ser una sefial fiable de infeccion en
algunas personas con sindrome de Down, es mas en ocasiones hay personas
gue no llegan a tener fiebre a pesar de tener infeccion.
Cuando la temperatura del exterior o de una habitacion es alta, las
personas con sindrome de Down pueden no ser capaces de regular y
bajarla en su organismo de la manera tipica. Puede que necesiten beber
agua mas fria, hacer mas descansos, o cambiar a un ambiente mas frio.
En una habitacion caliente, la temperatura corporal elevada puede no
ser realmente fiebre sino estar relacionada con una menor capacidad
para enfriar su cuerpo. Algunas personas con sindrome de Down
pueden ser mas susceptibles a las temperaturas frias. Necesitaran
abrigarse mas o cambiarse antes que los demas a un sitio mas caliente
(Debiec y otros, 2019).
Saneamiento Béasico
El saneamiento basico es el mejoramiento y la preservacion de las
condiciones sanitarias optimas de fuentes y sistemas de abastecimiento

de agua para uso y consumo humano, disposicion sanitaria de
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excrementos y orina, ya sean en letrinas o bafios y manejo sanitario de

los residuos sélidos, conocidos como basura. (Jackson, 2012).

El saneamiento ambiental basico “es el conjunto de acciones, técnicas y
socioecondmicas de salud publica que tienen por objetivo alcanzar niveles
crecientes de salubridad ambiental” (Acevedo, 2021). Comprende el manejo
sanitario del agua potable, las aguas residuales, los residuos organicos tales
como las excretas y residuos alimenticios, los residuos soélidos y el
comportamiento higiénico que reduce los riesgos para la salud y previene la
contaminacion. Tiene por finalidad la promocién y el mejoramiento de
condiciones de vida urbanay rural.

En consideracion se menciona que los saneamientos basicos mas
importantes son la proteccién de las fuentes de abastecimiento del agua,
vigilancia de la calidad de agua, la disposicion de la basura, el manejo higiénico
de los alimentos, la disposicion de excremento y orinas (excretas), el control de
fauna nociva y el mejoramiento sanitario de la vivienda. En relacion, una red de
abastecimiento de agua potable es un sistema de obras de ingenieria,
concatenadas que permiten llevar hasta la vivienda de los habitantes de una
ciudad, pueblo o area rural con poblacion relativamente densa, el agua potable.

Factores conductuales o del estilo de vida

“Los factores conductuales o del estilo de vida son aquellos factores que
se basa en decisiones individuales y personales sobre la practica de habitos
saludables o nocivos" (Acevedo, 2021). Estos factores representan cerca del
45% de la salud y entre ellos se encuentra los siguientes: alimentacion;
ejercicio fisico; adicciones y conductas de riesgos (sexuales, viales).La manera
en que interacciona el individuo con el ambiente describe lo que es un
comportamiento. Este factor resulta de la interaccién de los factores fisico-
ecologicos, psicoldgicos, socioculturales y espirituales. Esa interaccion puede
ser positiva 0 negativa, dependiendo principalmente de las decisiones
personales que afectan el bienestar.

Los estilos de vida son patrones de comportamiento, valores y forma de

vida que caracteriza a un individuo, grupo o a las diferentes clases

sociales. Mas especificamente, los factores de estilos de vida

representan las préacticas diarias, habitos y actividades que afectan la
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salud del individuo. Estos factores que pueden afectar la calidad del

estilo de vida son los comportamientos de cada individuo, sus relaciones

y las decisiones que toma la persona (Acevedo, 2021).

Alimentacion

“Una buena alimentacion se caracteriza por la ingesta adecuada de
alimentos de buena calidad. Es aquella que satisface las necesidades
organicas y repara las perdidas plasticas y energéticas del cuerpo” (Hancox,
2016).

Una dieta equilibrada es aquella que combina en las proporciones

necesarias las proteinas, los hidratos de carbono y las grasas. Los

alimentos ricos en proteinas son las carnes, rojas y blancas, la leche, el
pescado, los huevos, el queso y las legumbres. Los alimentos ricos en
glucidos o hidratos de carbono, son los cereales, las harinas, el pan, las
pastas, los azucares, las verduras y hortalizas, las legumbres y frutas.

Los alimentos ricos en lipidos o grasa son el aceite (vegetal, animal), la

manteca y la crema de leche (Osorio, 2016).

En fin se describe que la alimentacion es el proceso mediante el cual los
seres vivos consumen diferentes tipos de alimentos con el objetivo de recibir
los nutrientes necesarios para sobrevivir. Gran parte de la salud depende de
los alimentos que se ingiere. Una dieta debe contener los nutrientes que el
organismo requiere para vivir equilibradamente. Ellos son: agua, minerales,
carbohidratos, grasas, fibras, proteinas y vitaminas. Que se encargan de
proporcionar energia para el crecimiento, la recuperacion de un tejido y la
regulacion de las actividades del cuerpo.

La alimentacién y el estilo de vida tienen un papel fundamental para el

estado de salud de las personas con sindrome de Down. La obesidad es

un problema para la salud de la poblacion en general, en personas con
sindrome de Down no es la excepcion. La comida es con frecuencia el
foco central de la vida de estas personas, las personas con este
sindrome tienden a tener un mayor grado de adiposidad, es decir, de
grasa corporal. La distribucion de la grasa varia con la edad, el sexo, el
grupo étnico, la alimentacién y el ejercicio que pueda realizar. El exceso

de grasa contribuye a padecer problemas metabdlicos como en
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cualquier poblacion (Arroyo, 2016).
Recomendaciones de alimentos para ese cromosoma de mas

Las personas con sindrome de Down tienen un mayor riesgo de sufrir
obesidad y sobrepeso, su estatura tiende a ser menor a la de la media y su
actividad fisica es menor, por tanto los requerimiento energéticos son menores.
Es importante que, como en todo plan nutricional, este debe de ser
personalizado, tomando en cuenta cada una de las necesidades especiales del
individuo, algunas recomendaciones generales son:

Tener una alimentacion variada incluyendo cereales, frutas, vegetales,

carnes y derivados, leche y productos lacteos.

En caso de alguna alteracion gastrointestinal como reflujo evitar

alimentos &cidos y en caso de estrefiimiento promover el consumo de

agua y fibra (cereales integrales, frutas y verduras).

Evitar los alimentos que causen algun tipo de intolerancia o alergia.

El consumo de grasas debe ser limitado, se deben preferir las de origen

vegetal como el aceite de oliva y el de girasol.

Favorecer el uso de técnicas culinarias sencillas como el asado, al

horno, cocidos, al vapor o a la plancha y moderar el uso de técnicas

culinarias en las que se utilicen gran cantidad de grasa como frituras,

guisos o rebozados.

Cocine con imaginacion, elaborando recetas apetitosas y saludables.

Si se tiene algun problema de masticacién, los alimentos se deben de

adecuar modificando su textura para su facil deglucioén.

Las personas con sindrome de Down tienen conciencia del cuidado

hacia su salud, por tanto debe promoverse la actividad fisica y el

consumo de una dieta equilibrada, moderada y variada (Arroyo, 2016).

Actividad fisica

La Actividad Fisica “es un derecho de la persona con discapacidad
psiquica, en donde su condicién mental especial no es tomada en
consideracion para cuestionarse este derecho aunque si en la configuracion de
los entrenamientos” (Guerrero, 2016). Generalmente la persona con sindrome
de Down tiene tendencia al sobrepeso y a estar en baja forma fisica, no por su

deficiencia sino por falta de ejercicio.
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El deporte permite a la persona con capacidad intelectual canalizar
mejor sus aspiraciones, encontrar su personalidad, saber superar con
mayores recursos las posibles dificultades de relacion con el entorno,
con sus amigos o su familia. Las actividades deportivas entendidas en el
mas amplio sentido de la palabra, van dirigidas a que cada uno de los
participantes pueda contribuir al desarrollo de caracteristicas personales
como son la iniciativa, el valor, el liderazgo, el autodominio, la
cooperacion; ademas, van encaminadas al adecuado desarrollo de
cualidades fisicas como la agilidad, la coordinacion, la flexibilidad, la
resistencia, etcétera (Guerrero, 2016).

La actividad fisica es importante para prevenir enfermedades
cardiovasculares en personas con sindrome de Down. Al realizar la actividad
fisica se debe tomar en cuenta las condiciones fisicas y psiquicas individuales,
promueva que la persona elija alguna actividad que sea de su agrado, hay
tantas actividades a elegir, desde salir a caminar, correr, bailar, nadar, jugar al
futbol y otras muchas més, sin olvidar realizar previamente un calentamiento
progresivo y un estiramiento al terminar. Ante cualquier lesion habra que
recuperarse totalmente antes de volver a la actividad. La actividad fisica
ademas ayuda a las personas con sindrome de Down a tener una mejor
integracion social y autonomia.

Acceso ala salud

En este punto se tiene a la vez los factores asistenciales, que son la
calidad, accesibilidad y presteza de la atencion médica que se recibe puede
influir hasta en un 10% en el estado de la salud (Mendoza, 2014).

El cuidado de la salud (médico y hospital): se refiere a la manera en que

el individuo cuida su salud y se mantiene saludable. Se fundamenta en

la medicina preventiva y en el cuidado apropiado del enfermo. 10% de
este factor que afecta nuestra salud puede ser controlado por la

persona (Acevedo, 2021).

Los determinantes de la salud abarcan desde factores ambientales,
biolégicos, conductuales, sociales, econdmicos, laborales, culturales y los
servicios sanitarios como respuesta organizada y especializada de la sociedad

para prevenir la enfermedad y restaurar la salud.

29



DESENVOLVIMIENTO DE NINOS CON SINDROME DE DOWN

Para Ferreira (2008), citado por Lopez (2013);

La discapacidad es considerada como un fendmeno 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 tradicién cultural y social, la discapacidad
permanece instalada en lo siniestro, desagradable, evitable, oculto, en
definitiva, en el estigma (pag. 254-5).

Factores psicoldgicos

Las situaciones que pueden alterar el proceso de vinculacién afectiva
son los 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.
El 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 bioldgico que trae consecuencias negativas (Rossel,
2014).

Situaciones de desigualdad

Las personas con alguna condicion diferente, algun tipo de discapacidad
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se ven inmersos en constante situaciones de desigualdad social, lleva a la
persona que la padece a ser segregado o excluido de la sociedad, negandoles
la oportunidad de desarrollo.

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,
formacion, 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. La exclusion social toma como referencia

las caracteristicas expuestas, se puede analizar y entender como un

proceso multidimensional, que tiende a menudo a acumular, combinar y

separar, tanto a individuos como a colectivos, de una serie de derechos

sociales como el trabajo, la educacion, la salud, la cultura, economiay la
politica, a los que otros colectivos si tienen acceso y posibilidad de
disfrute y que terminan por anular el concepto de ciudadania (Jiménez,

2018).

Segun la Comision de las Comunidades Europeas (1992), citado por
Jiménez (2018), exclusion social alude a:

La imposibilidad de gozar de derechos sociales sin ayuda, en la imagen

desvalorizada de si mismo y de la capacidad personal de hacer frente a

las obligaciones propias, en el riesgo de verse relegado de forma

duradera al estatus de persona asistida y en la estigmatizacion que todo
ello conlleva para las personas en las ciudades o barrios en que residen

(p.9).

Entre los factores de riesgo que se relacionan en la exclusion social, se
destacan algunos factores o ejes que configuran los procesos de exclusion
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 educacion; carencia de vivienda; desestructuracion familiar;
dificultades para el acceso y el aprendizaje de las nuevas tecnologias, etc.

La discriminacion

En continuidad con las barreras sociales que se presentan en el
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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
exclusion 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.
Segun la OMS (1948), citado por Giovagnoli (2014), la discriminacion es
cualquier distincion, exclusion o restriccion, hecha por diversas causas
gue tienen el propadsito de impedir o dificultar el reconocimiento, disfrute
de los derechos humanos y libertades fundamentales, causa
desigualdad en la sociedad. En el caso de las personas con SD al nacer
con una deficiencia o diferencias por su condicidon genética tienen
caracteristicas fisicas particulares, las diferencias notorias generan
estereotipos y prejuicios, lo que afecta a las personas con SD no es la
deficiencia de su condicion sino las actitudes negativas de la sociedad,
la indiferencia, la falta de apoyo y la discriminacion. La discriminacion se
lleva a cabo mediante aspectos psicosociales, el comportamiento
discriminatorio se sustenta en estereotipos sociales que son creencias
acerca de un conjunto de caracteristicas que se atribuyen a un grupo de
personas (p, 58).
Algunas formas de discriminacion segun Gordon (2005), se da en lo
cotidiano, en el contacto diario, sucede en la educacion, 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
incomprension 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. En lo
laboral, el discapacitado no tiene condicionada su participacion en el

mercado laboral, su discapacidad lo limita en actividades laborales que
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requieren la plena funcionalidad. Entorno familiar, los padres enfrentan

problemas cuando sus hijos son discriminados por la misma familia, por

la sociedad que no los acepta, porque no cuentan con recursos

econdmicos para tratar a sus hijos con personal especializado (p, 221).

Se resalta que los nifios y jovenes con discapacidad son uno de los
grupos mas marginados y marginados de la sociedad, y sus derechos son
frecuentemente vulnerados. Es mas probable que experimenten las
consecuencias de la desigualdad social, econ6mica y cultural que sus pares sin
discapacidad. Se enfrentan a actitudes negativas, estereotipos,
estigmatizacion, violencia, abuso y aislamiento a diario, asi como a la falta de
politicas y leyes adecuadas, asi como de oportunidades educativas y
econdmicas.

Factores bioldgicos o relativos a la genética

“Herencia/factores genéticos: se refiere al traspaso de las
caracteristicas bioldgicas de los padres al nifio. Este factor puede causar una
predisposicion genética hacia una enfermedad, no es controlable por el ser
humano” (Acevedo, 2021).

Esto quiere decir que tarde o temprano, el individuo habra de sufrir la
condicion que fue predispuesta por los genes de sus padres. Las
enfermedades que se pueden heredar incluyen los disturbios mentales (e.g.,
escrizofrenia), enfermedades infecciosas, cardiopatias coronarias (enfermedad
en las arterias coronarias del corazén), diabetes mellitus o sacarina (produccion
o utilizacion inadecuada de insulina, manifestado por hiperglucemia), hemofilia
(ausencia de coagulacion sanguinea, evidenciado por hemorragias), anemia
drepanocitica o falciforme (globulos rojos anormales/enfermos), entre otras.
Hoy en dia, las investigaciones cientificas se dirigen hacia la eliminacién de las
enfermedades genéticas a través de la ingenieria genética, consejeria genética
y educacion para la salud.

“Los factores bioldgicos representan todas aquellas cosas que poseen
vida, tales como fauna (animales), flora (plantas), otras personas, gérmenes,
vectores de enfermedad, reservorios, agentes de enfermedad, entre otros”
(Acevedo, 2021).

33
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Sindrome de Down

Concepto
El SD es uno de los principales sindromes del handicap cognitivo. Esta
etioldgicamente vinculado con la presencia de tres cromosomas 21 en
lugar de dos (trisomia denominada estandar) en todas las células del
cuerpo (salvo los casos raros de trisomia parcial, trisomia por
translocacion, y/o de mosaicismo) y constituye, con el sindrome de la X-
fragil, la categoria mas numerosa de personas con un handicap cognitivo

congénito importante de origen genético (Perera y Rondal, 2016).

El sindrome de Down es un trastorno genético que se origina cuando la

division celular anormal produce una copia adicional total o parcial del

cromosoma 21. Este material genético adicional provoca los cambios en
el desarrollo y en las caracteristicas fisicas relacionados con el sindrome

de Down (Ruiz, 2018).

“La incidencia natural es de aproximadamente 1 caso por cada 1000
recién nacidos vivos” (OMS, 2019). No se trata de una enfermedad, en contra
de una opinién a menudo difundida por los grandes medios de comunicacion y
fomentada por algunos medios interesados en la medicalizacion de dicha
condicion.

Las personas con SD no son enfermas. No han de tomar medicamentos

para combatir la accion de una bacteria o de algo por el estilo. Estas

personas, que suelen gozar de buena salud, son portadoras, a su pesar,
de una aberracidn genética que determina, durante toda su existencia,
una serie de efectos fisicos, psicolégicos y neurocomportamentales
determinados que pueden variar considerablemente en gravedad y de
un individuo a otro. Tampoco puede tratarse de una enfermedad mental.

La personalidad de las personas con esta condicion es basicamente

sana, aunque presenten, un poco mas a menudo que el resto de la

poblacién, algunas formas de depresion (totalmente comprensibles,
teniendo en cuenta el ostracismo social del que suelen ser victimas) o tal
vez, en ocasiones, otros diferentes trastornos de conducta. Un pequefio
porcentaje (de 2 a 3 % como maximo) de nifios y adolescentes con el

SD presenta una forma menor de autismo o de espectro autista
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(basandonos en los diversos grados de autismo y el sindrome de
Asperger o autismo de “alto nivel’), como se ha denominado este
complejo sindromico en las nosografias psicoldgicas y psiquiatricas
actuales (Perera y Rondal, 2016).

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 cromosémico 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.

Tipos de sindrome de Down

Hay tres tipos de sindrome de Down. Por lo general no se puede
distinguir entre un tipo y el otro sin observar los cromosomas porque las
caracteristicas fisicas y los comportamientos son similares:

Trisomia 21: La mayoria de las personas con sindrome de Down tienen

trisomia 21.1 Con este tipo de sindrome de Down, cada célula del

cuerpo tiene tres copias separadas del cromosoma 21 en lugar de las 2

usuales.

Sindrome de Down por translocacion: Este tipo representa a un pequefio

porcentaje de las personas con sindrome de Down. Esto ocurre cuando

hay una parte o un cromosoma 21 entero extra presente, pero ligado o

“translocado” a un cromosoma distinto en lugar de estar en un

cromosoma 21 separado.

Sindrome de Down con mosaicismo: Mosaico significa mezcla o

combinacion. Para los nifios con sindrome de Down con mosaicismo,

algunas de las células tienen 3 copias del cromosoma 21, pero otras
tienen las tipicas dos copias del cromosoma 21. Los nifios con sindrome
de Down con mosaicismo pueden tener las mismas caracteristicas que
otros nifios con sindrome de Down. Sin embargo, pueden tener menos

caracteristicas de la afeccion debido a la presencia de algunas (o

muchas) células con la cantidad normal de cromosomas (Perera y
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Rondal, 2016).
Los signos y sintomas
Los sintomas del sindrome de Down varian de persona a persona. Las
personas con sindrome de Down pueden tener diferentes problemas en
diferentes momentos de su vida.
En los rasgos de la cara y el aspecto corporal: las hendiduras de los ojos
oblicuas; la base de la nariz aplanada; un pliegue en el angulo interno
del 0jo; una talla corta; un solo pliegue en la palma de la mano, que
atraviesa toda la palma, las manos y dedos cortos; la lengua grande y
echada un poco fuera de la boca, que es pequenia; las orejas pequefias;
el cuello corto; la base del craneo aplanada.
En el aspecto del sistema motor: el nifio es excesivamente blando, con
aumento de la pasividad y de la elasticidad.
En el aspecto del desarrollo psicomotor: se da un retraso de desarrollo
del lenguaje, tanto en lo que el nifio entiende como en lo que expresa,
de la conducta adaptativa y del desarrollo motor.
En los 6rganos internos se dan mas frecuentemente algunas anomalias.
Esto no significa, l6gicamente, que cada individuo tenga todas estas
complicaciones: malformaciones cardiacas; malformaciones
gastrointestinales; infecciones de repeticion; apneas obstructivas del
suefio; anormalidades en el funcionamiento de la glandula tiroides.
En la vision: miopia, hipermetropia y cataratas.
A nivel del sistema nervioso, posibilidad de epilepsia y gran frecuencia
del envejecimiento precoz (Perera y Rondal, 2016).
Enfermedades de las personas con SD
Algunas enfermedades de las personas con Sindrome Down son:
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.



DESENVOLVIMIENTO DE NINOS CON SINDROME DE DOWN 37

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
aortica.

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. El 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

nifos 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.

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

(Lopez, 2013).

Se resalta que los nifios con sindrome de Down pueden ser tan
saludables como los nifios sin el trastorno y pueden hacer lo mismo que
cualquier otra persona. Cuando muchos padres se enteran de que su hijo
tendrd una enfermedad genética, experimentan miedo e incertidumbre. No
creen que el pequefio sea feliz o tenga una vida normal.

Teoria del apego y vinculacion afectiva
El nacimiento de un nifio genera en las familias una situacion donde se

manifiesta alegria y satisfaccion, sin embargo, cuando se diagnostica el
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nacimiento de un bebé con SD rompe con las expectativas que se tenian

entorno al hijo deseado, donde las caracteristicas del bebé portador del

sindrome son visibles y ocasionan que esta condicion se aleja de la

‘normalidad”, el proceso de apego y vinculacion madre e hijo se afecta.
Los profesionales de salud son los primeros en tener contacto con el
nifio y la familia, juegan un papel importante en dar la noticia a la familia,
formulan estrategias que faciliten y refuerzan el momento donde se hace
el diagnéstico, con la finalidad de evitar discriminacién, rechazo o
maltrato. La forma en que se da la noticia debe cuidarse y respetar la
reaccion emocional por la que atraviesan los padres, ya que la actitud
gue tomen influird en la relacidén que tengan con sus hijos, y se logre una
plena integracion social y emocional en la familia (Guerrero y Barca,
2015).

Etapas de la vinculacion afectiva
Segun Rossel (2014), argumenta que los origenes de la vinculacion
afectiva son ancestrales, en los animales se observo como la madre
reconoce, alimenta y defiende a sus crias, en el humano sucede lo
mismo, al momento del nacimiento del bebé. Las etapas del proceso de
vinculacion afectiva en los padres son los siguientes:
Primera etapa, comienza desde la gestacion hasta el momento del parto,
donde el amor y carifio en los nueve meses de embarazo crece y se
hace tangible al momento del nacimiento, se idealiza con un bebé ideal,
se forman expectativas positivas en los padres respecto a su hijo.
Segunda etapa, ocurre después del parto, son los momentos en que los
padres estan cargados con las expectativas positivas de su bebé donde
toman contacto directo, lo tocan, besan, escuchan su llanto, se
incrementa el sentimiento de propiedad, la interaccion madre-hijo es de
suma importancia pues al ser colocado el recién nacido en el vientre de
su madre tiene la capacidad innata de dirigirse hacia el pezény
succionar (Rossel, 2014).
Este periodo es importante para la vinculacion afectiva, se producen

descargas de oxitocina a nivel cerebral, elevandose en sangre opioides,

desencadenandose en la madre ansiedad y somnolencia que ayudan al umbral
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del dolor. La madre experimenta un estado emocional al ver y sentir a su hijo
donde se consolida la fase del enamoramiento. En los padres varia la
intensidad de sentimientos respecto a su hijo, depende el grado de
involucramiento durante el embarazo.

Tercera etapa, se inicia después del nacimiento y es el periodo de mayor

tiempo donde la madre hace mas fuerte el apego debido a la interaccion

que existe en relacion madre e hijo, si el hijo logra avances en su
desarrollo para los padres es gratificante en su entorno social, se genera

satisfaccion (Rossel, 2014).

Familia de un nifio con SD

El sistema familiar en el que habita y se desarrolla un nifio con SD, es
importante para conocer sus caracteristicas y ambiente, de esta forma ver
cémo influye la estructura en el hijo con SD. Los miembros de la familia suelen
sufrir y pasar por momentos angustiantes al no saber como educar y convivir
con una persona con necesidades especiales, pensar en el futuro del hijo se
pierden las expectativas esperadas entorno al desarrollo lo que ocasiona una
serie de conflictos familiares que traen implicaciones negativas en la familia.
Para conocer como se desarrolla el hijo con SD en la familia es trascendental,
conocer la estructura familiar y qué factores se presentan lo que impide el
adecuado desarrollo del hijo con SD. Existe la familia nuclear, que es la unidad
familiar basica que se compone de esposo (padre), esposa (madre) e hijos,
estos ultimos pueden ser bioldgicos de la pareja o adoptados por la familia y se
relacionan con otros sistemas que interactian, y qué afecta a su dinAmica en
forma positiva 0 negativa.

Este tipo de familia segun Valdés (2007) “se considera el ideal social e
incluso se considera por la sociedad en general y por diversos especialistas
como inevitablemente patoldgica cualquier tipo de estructura familiar que sea
diferente de ésta” (p.50). Dentro de la familia nuclear rige una jerarquia que
define las relaciones reciprocas, la distribucion del poder de decision, de la
responsabilidad y los roles de los componentes del grupo, sintéticamente se
define la organizacion jerarquica con el término de organigrama.

Familia monoparental, es aquella familia que se constituye por uno de

los padres (madre) y sus hijos, puede tener diversos origenes ya sea
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porque los padres se han divorciado y los hijos viven con uno de los
padres, por lo general con la madre, por un embarazo precoz (madre
soltera), el fallecimiento de uno de los conyuges, este tipo de familia
tiene que cumplir con dos roles y una sola figura. Las madres que
enfrentan solas la crianza de sus hijos sufren con frecuencia desventajas
socioecondmicas, mayores problemas de ansiedad y depresion,
presentan mayores niveles de estrés y problemas con los hijos, derivado
del abandono por parte de la pareja al enterarse que su hijo tiene
discapacidad permanente ocasionado por el SD, la madre se queda sola
al cuidado y aparte tienen que trabajar para sacar adelante la condicion
y las demandas que exige tener un hijo con necesidades especiales.
Familia reconstituida, son constituidas por una nueva union con hijos de
matrimonios anteriores y/o hijos comunes productos de la nueva
relacion. Las familias reconstituidas presentan una serie de
caracteristicas particulares, la relacion paterno o materno, algunos o
todos sus integrantes tienen experiencia previa de la familia y, por lo
tanto, tradiciones y expectativas acerca de la vida en comun; los hijos e
hijas de modo habitual integran dos familias diferentes con inevitables
disparidades; y por ultimo no esta claramente definida cual ha de ser la
relacion entre los nifios y la nueva pareja del progenitor.
En familias reconstituidas el progenitor biol6gico espera que la nueva
pareja asuma las funciones y la autoridad paterna al llevar la situacion a
conflictos entre la pareja y con los hijos, pero algunas familias
reaccionan y adoptan un estilo de funcionamiento mas realista para el
sistema familiar, donde se establecen nuevos limites que regiran las
nuevas reglas y roles.
Familia extendida: se compone de mas de una unidad nuclear, se
extiende mas alla de dos generaciones y esta basada en los vinculos de
sangre de una gran cantidad de personas, incluye a los padres, nifios,
abuelos, tios, tias, sobrinos, primos (Valdés, 2007).
La familia es una forma de vida en comun, constituida para satisfacer las
necesidades emocionales de los miembros de la familia a través de la

interaccion de emociones de alegria, miedo, tristeza, rabia, amor, se da primero

40



DESENVOLVIMIENTO DE NINOS CON SINDROME DE DOWN

en la familia y se establecen las interacciones con otros contextos como la
escuela, se inician nuevas relaciones afectivas con su entorno.

Las familias con un miembro discapacitado tienen el objetivo de

organizarse para dar una respuesta a las necesidades y demandas no

esperadas con el nacimiento de un hijo especial, tanto en la persona

discapacitada como los otros miembros que deben asimilar y

comprender el nuevo escenario en el que han de funcionar para

mantener la homeostasis del sistema familiar. En las familias cuando
nace un hijo con SD se produce un choque emocional y desconcierto los
padres no pueden entender lo que sucede porque no es lo que
esperaban y no estan preparados para ello. Tienen periodos de
confusion e incluso de amnesia, a veces olvidan todo lo que ocurrié

aquellos dias del nacimiento (Parra, 2016).

El individuo con sindrome de Down, no estan condicionados para
desarrollar su vida, pero si necesitan apoyo adicional para lograr algunos
objetivos. Es fundamental la estimulacién temprana desde los primeros dias de
vida para promover el desarrollo de sus capacidades.

En el ambito familiar, pueden ayudar en las tareas del hogar, cocinar,

tener sus responsabilidades y tomar decisiones por si mismos.

En la escuela, pueden estudiar en aulas comunes junto con los chicos

sin discapacidad a través del apoyo de un maestro integrador. Pueden

aprender, ayudar y recibir ayuda de sus compairieros.

En el trabajo, pueden capacitarse y desarrollarse en sus tareas de

interés en el mercado laboral abierto.

En lo social, pueden formar pareja, tener amigos, hacer deporte, salir,

divertirse, vivir solos y viajar de forma autonoma. Pueden hacer su

aporte a la sociedad como cualquier persona (Ruiz, 2018).
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Marco Metodolégico

Tipo de lainvestigacién

El tipo de investigacion es cuantitativo porque permite medir las
variables establecidas en el planteamiento del problema, siendo las
caracteristicas de la poblacién en estudio similares y los resultados son
medibles y se realiza de manera parcial. Se cuantifica los factores que
dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con
sindrome de Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu.

Disefio de investigacion

Segun Hernandez y otros (2010), las investigaciones no experimentales
son aquellas investigaciones que se realizan sin manipular deliberadamente
variables; es decir, se trata del estudio en donde no se hace variar en forma
intencional las variables independientes para ver sus efectos en otras variables,
mas bien lo que se hace es observar el fendmeno tal como se da en su
contexto natural para después analizarlo.

El disefio de la investigacion es la no experimental, porque no se
manipula las variables, se trabaja en su contexto natural, con el fin de
determinar los factores que dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifios
de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down de la ciudad de San Pedro del
Ycuamandyyua.

Nivel de conocimiento esperado

El nivel de conocimiento esperado corresponde al descriptivo porque
ayuda a determinar los factores que dificultan el desenvolvimiento adecuado de
nifos de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down de la ciudad de San Pedro
del Ycuamandyyu. Los estudios descriptivos en efecto se centran en describir
la situacion tal como es, ademas esta dirigido a determinar como es la situacién
de las variables que se estudian en la poblacion.

Poblacion

Hernandez y otros (2.010), afirman que “la poblacién o universo es el
conjunto de todos los casos que concuerdan con determinadas
especificaciones”. (p, 10).

San Pedro es uno de los diecisiete departamentos que, junto con

Asuncion, Distrito Capital, forman la Republica del Paraguay. Su capital es San
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Pedro de Ycuamandyyu. Esta ubicado en el centro de la region oriental del
pais, limitando al norte con Concepcion, al noreste con Amambay, al este con
Canindeyu, al sur con Caaguazu y Cordillera, y al oeste con el rio Paraguay
gue lo separa de Presidente Hayes. El distrito tiene un area de 3185 km2 y una
poblacion de 35 195 habitantes (DGEEC 2019, en la actualidad denominado
INE - Instituto Nacional de Estadistica). Su economia se basa en la actividad
ganadera, forestal y la produccién yerbatera, ademas la artesania en menor
escala. Se halla ubicada a 330 km de la ciudad de Asuncion.

Actualmente la ciudad cuenta con 12 barrios periféricos que se citan a
continuacion, San José; San Rafael; San Miguel; San Roque; Nuestra Sra. De
la Asuncion; Santa Ana; San Francisco de Asis; Virgen de Fatima; Inmaculada
Concepcion de Maria; Maria Auxiliadora, San Ramoén y Chiquitunga.

La poblacion de la presente investigacion esta compuesta por 65 padres
de menores de nifios de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down que
radican en la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

La técnica de recoleccion de datos es la encuesta y como instrumento se
utiliza un cuestionario estructurado con preguntas cerradas previamente
aprobado por la asesora de la presente investigacion.

Segun Hernandez y otros (2.010), el cuestionario consiste en un
conjunto de preguntas respecto de una o mas variables a medir” (p, 14). Esto
de manera a fundamentar la eleccion de la técnica e instrumento apropiado
para este estudio.

Informe de validacién del instrumento

Para la validacion del instrumento se aplica una prueba piloto a 20
padres de nifios de 0 a 5 afios de edad con sindrome de Down que no
pertenecen a la poblacién de estudio, arrojando un resultado mayormente
positivo, se comprueba en un 49% que afecta el factor econdmico, en vista la
demanda que tiene el cuidado del menor, imposibilita que la madre trabaje
fuera de casa, en un 53% que influye el factor ambiental, el cambio de
temperatura provoca fiebre en los menores y estar en ambientes con ruidos les
irrita facilmente, en un 67% tienen buena recepcion en el acceso al servicio de

salud por parte de los profesionales de salud y en un 55 % tienen buen
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relacionamiento con su entorno. Hubo modificaciones de los items propuestas
por la lectora del Proyecto, que una vez hecho se interpreté de buena manera
por los padres, seguidamente se procedio a la ejecucién del mismo en la
poblacion en estudio.

Consideraciones éticas

Se garantiza una total confidencialidad de los datos y de la identidad de
los participantes. Los datos son manejados de manera estrictamente
confidencial Unicamente por el investigador, autor del estudio, el acceso a estos
datos por parte de terceras personas estara denegado. Los resultados de este
trabajo solo se presentan en actividades de caracter estrictamente académica.
Las informaciones proporcionadas seran utilizadas unicamente para los
propositos descritos en este trabajo.

Descripcion de los procedimientos del andlisis de datos

Segun Hernandez y otros (2.010), el andlisis cuantitativo de los datos
consiste en “registrar sistematicamente comportamientos o conductas a los
cuales, generalmente, se les codifica con nimeros para darle tratamiento
estadistico.”

Los datos son procesados a través de estadisticos descriptivos y de
frecuencia. La presentacion y analisis se realiza a través de tablas y figuras
proporcionado por el procesador de textos Word, la planilla de célculos
electronicos Excel 2016 para Windows.
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Marco Analitico
Presentacién de los Resultados
Cuestionario a padres de familia.

1. ¢Cudl es la profesion u oficio del jefe de hogar?

Tablay Figura N° 1. Profesién u oficio del jefe de hogar.

Variable F %
Funcionario publico 2 3%
Funcionario de empresa privada 3 5%
Empleada domeéstica 10 15%
Albaiiil 8 12%
Jornalero 7 11%
No trabaja 35 54%
Total 65 100%
X . Funcionario
Fungnqnano de empresa
publico privada
ok 5%
Empleada
doméstica

15%

En la figura se aprecia que la mayoria de los jefes de hogares no
trabajan, considerando el cuidado que conlleva un menor con sindrome de
Down, por lo que optan por quedar en sus hogares, en menor porcentaje
refieren que son empleadas domésticas, albaiiil, jornalero, funcionario de

empresas privadas y funcionarios publicos.
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2. ¢Cuadl es el ingreso promedio mensual de la familia?

Tablay Figura N° 2. Ingreso promedio mensual de la familia.

Variable F %

Menos de G. 1.600.000. 50 7%

Entre 1.800.000. a 9.000.000. 15 23%

Mas G. 9.000.000. 0 0%

Total 65 100%
Entre Mas G.

1.800.000.a
9.000.000.
23%

El bajo nivel socioecondémico se asocia a un menor nivel cultural de los
padres; pues los nifios que crecen en ambientes con niveles econémicos mas
elevados cuentan con mejores escuelas, mejores areas recreativas y
culturales, asi como mayor seguridad, tienen mayor oportunidad de desarrollo,
gue los nifios que viven en zonas marginadas, sin acceso a espacios donde
tengan oportunidad de progreso. En referencia en la figura se observa que la
mayoria de los encuestados manifiestan que la familia tiene un ingreso menor a
G. 1.600.000.
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3. ¢Cual es el nivel de educacion alcanzado del jefe de hogar?

Tablay Figura N° 3. Nivel de educacion alcanzado del jefe de hogar.

Variable F %

Nivel Primario. 14 22%
Nivel Secundario. 21 32%
Nivel Terciario. 9 14%
Nivel Universitario. 4 6%

Ninguno 17 26%
Total 65 100%

Nivel
Universitario.
6%

Los niveles de educacion y cultura, en particular la educacion de la
madre, influyen en el desarrollo de los hijos, los padres de los nifios con
ventajas socioecondmicas poseen 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. En referencia los jefes de hogares encuestados
refieren en su mayoria que el nivel de educacion alcanzado viene a ser el nivel
secundario y en menor porcentaje refieren que ni han estudiado, otro grupo que
solo han alcanzado el nivel primario, otro solo el nivel terciario y otro grupo en

minoria han alcanzado el nivel universitario.
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4. Con la variacion de la temperatura de ambiente ¢ cudl de los siguientes

sintomas suele presentar tu hijo?

Tablay Figura N° 4. Sintoma que presenta el hijo con la variacion de la temperatura.

Variable F %
Fiebre 31 48%
Exceso de sudor 7 11%
Sofocacién 1 2%
Irritacion 6 9%
Ninguna 20 31%
Total 65 100%

Irritacion
9%

Sofocacion
1%

La variacion de temperatura es uno de los factores que interviene en el
desarrollo de los nifios con sindrome de Down, presentando en ellos sintomas
como fiebre, exceso de sudor, sofocacion, irritacion, entre otros. Siendo la
fiebre lo mas frecuente, la base podria estar en la propia inmadurez del sistema
nervioso central, en donde radica el centro que regula la temperatura, lo bueno
es que de la misma forma que sube la temperatura cede con los antitérmicos
habituales e incluso con medidas fisicas. En relacién los jefes de hogares
refieren que sus hijos presentan en mayor porcentaje fiebre con las variaciones

de temperatura.
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5. ¢Cual es el ambiente en el cual se sienta mas tranquilo tu hijo?

Tablay Figura N° 5. Ambiente en el cual se sienta mas tranquilo el hijo.

Variable F %

En épocas de frio. 9 14%
En épocas de calor. 39 60%
Dias lluviosos. 17 26%
Total 65 100%

En épocasde
frio,

14%

Algunas personas con sindrome de Down pueden ser mas susceptibles
a las temperaturas frias, por lo que necesitaran abrigarse mas o cambiarse
antes que los demas a un sitio mas caliente. En relacion los encuestados
afirman que el ambiente en el cual se sienta mas tranquilo su hijo es en épocas

de calor, en menor porcentaje refieren en dias lluviosos y en épocas de frio.
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6. ¢Se incomoda tu hijo si esta en ambiente con ruidos?

Tablay Figura N° 6. Incomodidad del hijo en ambiente con ruidos.

Variable F %

Siempre 20 31%
A veces 35 54%
Nunca 10 15%
Total 65 100%

En el caso de los nifios mas pequefios, el exceso de ruido puede causar
llanto e irritabilidad, asi como ansiedad y estrés. En nifios algo mayores este

problema puede derivar en ataques de panico e incluso en aislamiento social.

En referencia los encuestados refieren que su hijo a veces se incomoda en

ambiente con ruidos, cabe agregar que los nifios con sindrome de Down

enfrentan un riesgo mucho mayor de malformaciones del sistema auditivo e

infecciones crénicas del oido que pueden causar pérdida de la audicion.
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7. ¢Con qué tipo de abastecimiento de agua cuenta la vivienda?

Tablay Figura N° 7. Abastecimiento de agua en el hogar.

Variable F %

Pozo. 18 28%

Junta de Saneamiento. 45 69%

Tanques. 2 3%

Total 65 100%
Tanques.

3%

Otro factor que dificulta el buen desenvolvimiento de un menor con
sindrome de Down viene a ser el saneamiento basico dispuesto en cada hogar,
gue incluye abastecimiento de agua, sanitarios, preparacion de alimentos, etc.
Al respecto la mayoria de la poblacion de estudio afirma utilizar para el
abastecimiento de agua en la vivienda el servicio de la Junta de Saneamiento

de la localidad, en menor porcentaje utilizan pozo y tanques.
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8. ¢Qué tipo de bafio usan en el hogar?

Tablay Figura N° 8.Tipo de bafio utilizado en el hogar.

Variable F %

Bafio comun o letrina. 9 14%
Bafio moderno. 38 58%
Loza con pozo ciego. 18 28%
Total 65 100%

Bafio comun o

letrina.
Loza con pozo 14%
ciego.
28%

Como se aprecia en la figura la mayoria de los encuestados utilizan
bafio moderno en sus hogares, se resalta que las excretas poseen una gran
cantidad de microbios, muchos de ellos causantes de enfermedades como la
diarrea, el colera, parasitosis, hepatitis, fiebre tifoidea, etc., por lo que una
buena disposicion y tratamiento de las excretas puede prevenirlo y propicia un

buen desarrollo de los menores con sindrome de Down.
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9. ¢Qué tipo de alimento consume con mayor frecuencia tu hijo?

Tablay Figura N° 9. Tipo de alimento que consume el hijo.

Variable F %
Panificados. 16 25%
Carnes y legumbres. 15 23%
Frutas y verduras. 28 43%
Grasas. 0 0%
Golosinas. 6 9%
Total 65 100%
Golosinas.
Grasas. 9%

0%\ /

Gran parte de la salud depende de los alimentos que se ingiere. Una
dieta debe contener los nutrientes que el organismo requiere para vivir
equilibradamente, ellos son: agua, minerales, carbohidratos, grasas, fibras,
proteinas y vitaminas. En la figura se aprecia que la poblacién en estudio
consume en su mayoria frutas y verduras con mas frecuencia, en menor

porcentaje panificados, carnes, legumbres y golosinas.
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10. ¢ Qué tipo de actividades de entretenimiento realiza tu hijo?

Tablay Figura N° 10. Tipo de actividades de entretenimiento realizada por el hijo.

Variable F %
Juegos al aire libre. 25 38%
Juegos con bloques. 27 42%
Ver television. 9 14%
Juegos con otros nifos. 4 6%
Total 65 100%

Juegos con

otros nifios.

6%

Ver television.
14%

Los nifios con Sindrome de Down necesitan estimulacion por parte de
sus padres en casa y de las personas de su entorno, necesitan mucho contacto
fisico desde que son bebés. Los terapeutas recomiendan juguetes que sean
adecuados para su edad, que les sirvan para su estimulacion como son los
bloques, tarjetas de colores, figuras de colores, recreacién con otros nifios de
su misma condicion, etc. Al respecto los encuestados refieren en su mayoria
gue el tipo de actividades de entretenimiento realizada por su hijo son los

juegos de bloques y en menor porcentajes los juegos al aire libre.
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11. ¢ Accede sin inconvenientes a los servicios de salud con su hijo con

Sindrome de Down?

Tablay Figura N° 11. Acceso a los servicios de salud.

Variable F %

Si 55 84%
No 10 16%
Total 65 100%

El acceso a los servicios de salud es un elemento primordial del nivel de

No
15%

vida pues brinda los elementos necesarios para el adecuado funcionamiento

fisico y mental del usuario, consiste en la accion individual de llegar a los

servicios de salud, sin que necesariamente implique obtener la respuesta

buscada o esperada de los profesionales que prestan servicios en el lugar. En
referencia los padres encuestados manifiestan en mayoria que si acceden sin
inconvenientes a los servicios de salud con su hijo con Sindrome de Down, en
menor porcentaje refieren que suelen surgir dificultades a la hora de la consulta

ya sea por cuestiones de instalaciones, atencion diferenciadas, escasa

paciencia hacia su hijo/a, entre otros.
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12. ¢, Cuando acude a consulta, su hijo/a recibe buena atencion por parte de

los profesionales de salud?

Tablay Figura N° 12. Buena atencién por parte de los profesionales de salud.

Variable F %
Siempre 33 51%
A veces 26 40%
Nunca 6 9%
Total 65 100%

La funcion de los profesionales de salud comprende la gestion del
cuidado en lo relativo a la promocién, mantencion y restauracion de la salud, la
prevencion de las enfermedades o lesiones o la ejecucién derivada del
diagnéstico y tratamiento médico, velar por la administracién de los recursos de
asistencia de buenas maneras para el paciente en general y sin distinciones.
En relacion los encuestados refieren que siempre reciben buena atencion por

parte de los profesionales de salud.
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13. ¢ Su hijo/a demuestra carifio a los demas miembros de la familia?

Tablay Figura N° 13. Demostracidn de carifio a los demas miembros de la familia.

Variable F %
Siempre. 33 51%
A veces. 24 37%
Nunca. 8 12%
Total 65 100%

Los nifios con sindrome de Down son fuente de ternura, son capaces de
transformar a los demas, transformar su corazén y sacar la ternura que tiene
por dentro. En referencia los padres encuestados refieren que siempre su hijo

demuestra carifio a los demas miembros de la familia.
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14.;Cbmo le agrada estar a su hijo/a en el hogar?

Tablay Figura N° 14. Preferencia de acompafiamiento del hijo.

Variable F %
Con los demas miembros de la familia. 36 55%
Solo con la madre. 17 26%
Solo con el padre. 9 14%
Aislado. 3 5%
Total 65 100%

Solo con el Aislado.
padre. 59,
14%

Los nifios con Sindrome de Down son muy carifiosos con todas las

personas, demuestra carifio, transmite amor y tranquilidad. Hablar con los

demas integrantes de la familia le ayuda a que no repriman la demostracion de

carifio, por lo que es bueno fomentar la demostracion de amor. En relacion los

padres encuestados manifiestan que a su hijo le grada mas estar con los

demas miembros de la familia y menor porcentaje refieren que solo le agrada

estar con la mama.
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15. ¢ Las personas de su entorno le trata de igual manera que a los otros

ninos?

Tablay Figura N° 15. Trato de igualdad por personas de su alrededor.

Variable F %

Si 38 58%
No 27 42%
Total 65 100%

Los nifios con sindrome de Down, no estan condicionados para
desarrollar su vida, pero si necesitan apoyo adicional para lograr algunos
objetivos, por lo que es fundamental la estimulacion temprana desde los
primeros dias de vida para promover el desarrollo de sus capacidades, tanto de
su familia como las demas personas que lo rodea. Al respecto los padres
encuestados manifiestan que si, las personas de su entorno le tratan de igual

manera que a los otros nifios.

60



DESENVOLVIMIENTO DE NINOS CON SINDROME DE DOWN

16. ¢ Como crees que se puede mejorar el desenvolvimiento de su hijo en la

sociedad?

Tablay Figura N° 16. Acciones para mejorar el desenvolvimiento del hijo en la sociedad.

Variable F %
Comunicacion entre los padres de la comunidad. 18 28%
Organizacion de encuentros de convivencia. 15 23%
Mayor inclusion en los eventos recreativos. 23 35%
Mayor apoyo de los servicios de salud. 9 14%
Total 65 100%

Mayor apoyo Comunicacion

de los entre los
servicios de padres de la

comunidad.
28%

salud.
14%

Organizacion

Mayor
inclusiéon en de encuentros
los eventos Ide .
recreativos. convivencia.
35% 23%

Se recalca que es fundamental la estimulacion temprana desde los
primeros dias de vida para promover el desarrollo de las capacidades en nifios
con Sindrome Down, en el ambito familiar, pueden ayudar en las tareas del
hogar, cocinar, tener sus responsabilidades y tomar decisiones por si mismos.
En la escuela, pueden estudiar en aulas comunes junto con los chicos sin
discapacidad a través del apoyo de un maestro integrador. Pueden aprender,
ayudar y recibir ayuda de sus compafieros. En lo social, puede tener amigos,
hacer deporte, salir, divertirse, etc. Pueden hacer su aporte a la sociedad como
cualquier persona. En relacion la mayoria de los padres refieren la accion para
mejorar el desenvolvimiento del hijo en la sociedad seria una mayor inclusién

en los eventos recreativos.
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Conclusion

A continuacion se presentan las conclusiones en referencia a los
resultados de la aplicacion del cuestionario que permite obtener resultados
selectos y pertinentes para este estudio.

Respecto a los factores econémicos de la familia que dificultan el
desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de
Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu incluyen el bajo ingreso
econoémico de la familia, teniendo en cuenta que el cuidado del menor
demanda la atencién todo el tiempo e imposibilita a las padres a trabajar
dignamente, el nivel de educacion para obtener puestos laborales y mejorar la
calidad de vida de la familia, con ello se demuestra que una familia con un
ingreso escaso condiciona la calidad de vida de los menores con sindrome de
Down, en cambio, los padres de los nifios con ventajas socioeconémicas
poseen con frecuencia un buen nivel educativo, lo cual les permite estimular y
potencializar las areas de desarrollo en nivel intelectual.

En cuanto a los factores ambientales que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyyu se mencionan la variacién de temperatura, los
menores con SD ante un cambio de temperatura presentan sintomas como
fiebre, exceso de sudor, sofocacion, irritacion, entre otros, la base podria estar
en la propia inmadurez del sistema nervioso central, en donde radica el centro
que regula la temperatura; otro factor es el ruido, el exceso de ruido puede
causar llanto e irritabilidad, asi como ansiedad y estrés y también influye el
saneamiento basico del hogar, donde se corrobora que con un abastecimiento
de agua saludables, correcta disposicién de excretas y evitando el
hacinamiento se puede mejorar el desenvolvimiento del menor con SD.

En relacion a los factores conductuales que dificultan el
desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de
Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu se tiene la mala
alimentacion, la poca participacion de actividades de entretenimiento e
inconvenientes en el acceso al servicio de salud, cabe agregar que el consumo
de nutrientes variados son necesarios para un buen crecimiento y desarrollo de

los menores, asi también la participacion de juegos recreativos, interaccionar
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con otros nifios y una acogida favorable en los servicios de salud ayudan a un
buen desenvolvimiento de los menores con SD en la sociedad. Con el estudio
se confirma que esta situacién no se presenta en las familias con hijos menores
con SD, ya que se desenvuelven en buenas condiciones.

Referente a los factores psicoldgicos que dificultan el desenvolvimiento
adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con Sindrome de Down de la ciudad
de San Pedro del Ycuamandyyu son la desigualdad en atencién en los
servicios de salud, el poco o nulo vinculo afectivo con la madre, aislamiento de
otros nifios y la exclusién social. En ese aspecto los profesionales de salud son
los primeros en tener contacto con el nifio y la familia, por lo que juegan un
papel importante en dar la noticia a la familia, formulan estrategias que faciliten
y refuerzan el momento donde se hace el diagndstico, con la finalidad de evitar
discriminacion, rechazo o maltrato en la familia, con la investigacion realizado
se comprueba que esta situacion no se presenta en la poblacién de estudio, ya
gue poseen buena referencia al respecto.

Estos hallazgos a la vez ayudaron a determinar los factores que
dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de edad con
Sindrome de Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu, estas
dificultades son la falta de recursos econémicos, los componentes ambientales,
la exclusién social y los elementos psicolégicos. En fin, se puede mencionar
gue si existen factores que influyen y merman el desenvolvimiento de las
personas con SD, los descritos anteriormente y las barreras sociales son los
principales en dificultar este proceso. Las personas con discapacidad son
imposibilitadas como consecuencia de la negacion por parte de la sociedad de
acomodar las necesidades individuales y colectivas dentro de la actividad

general que supone la vida econdémica, social y cultural.
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Apéndice
Instrumento de recoleccion de datos

Cuestionario para padres de familia

Este cuestionario, forma parte de los trabajos de investigacion sobre: los
factores que dificultan el desenvolvimiento adecuado de nifios de 0 a 5 afios de
edad con Sindrome de Down de la ciudad de San Pedro del Ycuamandyyu. La
informacion  proporcionada sera confidencial y andénima, utilizada

exclusivamente a los efectos de la presentacion de esta Tesis de Grado.

La investigadora

Se solicita que en las siguientes preguntas pueda dar su respuesta

marcando con “X” el recuadro que antecede la opcion mas conveniente.

¢ Cual es la profesion u oficio del jefe de hogar?
Funcionario publico

Funcionario de empresa privada

1.

[

[

1 Empleada doméstica
1 Albadil

"1 Jornalero

[

No trabaja

¢, Cual es el ingreso promedio mensual de la familia?
Menos de G. 1.600.000.
Entre 1.800.000. a 9.000.000.
Mas G. 9.000.000.

o o o ™

¢ Cudl es el nivel de educacion alcanzado del jefe de hogar?
Nivel Primario.
Nivel Secundario.
Nivel Terciario.

Nivel Universitario.

O O 0 0O 0O w

Ninguno



[]
[]
[]
[]
[]
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4. Con la variacion de la temperatura de ambiente ¢ cudl de los siguientes

sintomas suele presentar tu hijo?
Fiebre
Exceso de sudor
Sofocacién
Irritacion

Ninguna

El ambiente en el cual se sienta mas tranquilo tu hijo:
En épocas de frio.
En épocas de calor.

Dias lluviosos.

¢, Se incomoda tu hijo si esta en ambiente con ruidos?
Siempre
A veces

Nunca

¢,Con qué tipo de abastecimiento de agua cuenta la vivienda?
Pozo.
Junta de Saneamiento.

Tanques.

¢, Qué tipo de bafio usan en el hogar?
Bafio comun o letrina.
Bafio moderno.

Loza con pozo ciego.



O O 0O O 0O ©
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11.

¢ Tu hijo que tipo de alimento consume con mayor frecuencia?
Panificados.
Carnes y legumbres.
Frutas y verduras.
Grasas.

Golosinas.

¢, Qué tipo de actividades de entretenimiento realiza tu hijo?
Juegos al aire libre.
Juegos con bloques.
Ver television.

Juegos con otros nifos.

¢Accede sin inconvenientes a los servicios de salud con su hijo con

Sindrome de Down?

U
U

12.

Si
No

¢,Cuando acude a consulta, su hijo/a recibe buena atencion por parte de los
profesionales de salud?

Siempre.

A veces.

Nunca.

¢, Su hijo/a demuestra carifio a los demas miembros de la familia?
Siempre.
A veces.

Nunca.

¢,Como le agrada estar a su hijo/a en el hogar?
Aislado.

Con los demas miembros de la familia.



[1 Solo con la madre.

"1 Solo con el padre.

15. ¢Las personas de su entorno le trata de igual manera que a los otros nifios?
1 Si
7 No

16. ¢Cbdmo crees que se puede mejorar el desenvolvimiento de su hijo en la
sociedad?

1 Comunicacion entre los padres de la comunidad.

Organizacion de encuentros de convivencia.

Mayor inclusion en los eventos recreativos.

(I O I A

Mayor apoyo de los servicios de salud.

iiGracias por su valioso aporte!!



