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RESUMEN

En la investigacion presente el objetivo de estudio es determinar cudles fueron los
factores que influyen en los cuidados que brindan los padres y cuidadores de los
nifios menores de 12 afos con sindrome de Down y su relacién con el déficit de
autocuidado en la Fundacion Asistencial FASAN de la Armada Nacional de la
Ciudad de Guayaquil, aplicando el método Analitico descriptivo que tiene como
objeto analizar los cuidados inadecuados de los padres y cuidadores que brindan a
los niflos con Sindrome de Down con una muestra de 60 padres objeto de estudio
de Junio a Julio del 2012, con la hipbtesis planteada sobre el nivel de conocimiento
que tienen los padres acerca de los cuidados que deben brindar a los nifios. De los
resultados obtenidos al relacionar las encuestas aplicadas a los padres y cuidadores
llegamos a la conclusion que no conocen el grado de riesgo de las patologias de sus
hijos y no han recibido ninguna capacitacién sobre el autocuidado. Con estos
antecedentes llevamos a cabo una propuesta de un programa educativo con énfasis
al autocuidado dirigido a los padres y cuidadores de nifios con Sindrome de Down
con el propoésito de promover medidas eficaces para la prevencion de la
incapacidad, rehabilitacién y la realizacion de los objetivos de participacion en la vida
social y el desarrollo de la igualdad. Por ello recomendamos incrementar las
conferencias educativas sobre el autocuidado de los nifios con Sindrome de Down,
dirigido a los padres o cuidadores, para mejorar la calidad de vida de los nifios
porgue de esta manera los incentivan a la continuidad del cuidado en el hogar, y no
abandonar las terapias de estimulacion temprana gque mejoran su déficits de
actividades.

Palabras claves: Sindrome de Down, Cuidados, Autocuidado, Programa Educativo.
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ABSTRACT

In the present investigation the study objective is to determine which they were the
factors that influence in the cares that the parents and the children's caretakers toast
smaller than 12 years with syndrome of Down and its relationship with the taken care
car deficit in the Assistance Foundation FASAN of the National Armada of the City of
Guayaquil, applying the descriptive Analytic method that has like object to analyze
the inadequate cares of the parents and caretakers that offer to the children with
Syndrome of Down with a sample of 60 parents object of study of June to Julio the
2012, with the hypothesis outlined on the knowledge level that youfthey have the
parents about the cares that should offer to the children. Of the results obtained
when relating the surveys applied the parents and caretakers we reach the
conclusion that you/they don't know the grade of risk of the pathologies of their
children and they have not received any training on the taken care car. With these
antecedents we carry out a proposal of an educational program with emphasis to the
taken care car directed to the parents and children's caretakers with Syndrome of
Down with the purpose of promoting effective measures for the prevention of the
inability, rehabilitation and the realization of the participation objectives in the social
life and the development of the equality. For we recommend it to increase the
educational conferences on the taken care car of the children with Syndrome of
Down, directed to the parents or caretakers, to improve the quality of the children's
life because this way they motivate them to the continuity of the care in the home,
and not to abandon the therapies of early stimulation that improve their deficits of
activities.

Key words: Syndrome of Down, Cares, taken care car, Programs Educational.
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INTRODUCCION

En la actualidad la creciente demanda de nacimientos de nuevos seres con
diferentes discapacidades, entre ellas, el Sindrome de Down, nos hace participe de
la orientacion sobre el autocuidado dirigida a sus padres o cuidador familiar. Segun
las estadisticas del Consejo Internacional de Discapacidades mencionan que existen
aproximadamente 5 millones de personas con Sindrome de Down en el mundo, y se
estima que en Ecuador hay 400,000 personas con esta alteracion cromosdmica.

La Fundacién Asistencial de la Armada Nacional donde vamos a realizar nuestra
propuesta de tesis es una institucion sin fines de lucro donde un grupo de personas
capacitadas de gran corazén asisten a nifios y jovenes con esta alteracion genetica
a desarrollar una variedad de talentos y habilidades, atienden a 180 nifios con este
trastorno que dia a dia orientan y educan a los padres o cuidadores de los nifios con
esta discapacidad sobre las formas de los cuidados que se aplican en estos nifios ya
que todos ellos traen cualidades especiales y unicas a este munde y pueden
progresar y alcanzar el desarrollo de sus capacidades para lograr su autonomia y
de esta manera puedan disfrutar de su vida como todos los demas.

Sobre este trastorno nadie tiene la culpa y mucho menos el nifio. Por lo tanto, es
importante que los padres o cuidadores estén capacitados sobre los cuidados gque
necesitan sus hijos. No se necesita ser padres perfectos, sino unicamente ser
consistentes en realizar el cuidado diario de los nifios con esta problematica.
Recordar siempre que los padres suelen ser modelos a los que el nifio imita y
admira, por lo que es recomendable darles una imagen adecuada, ya que en todo
nifo existe un conjunto de conductas positivas y hay que aprovecharias.

Para este trabajo de investigacion se utilizdé el método analitico, descriptivo y de
campo que nos permitid analizar el cuidado que brindan los padres y cuidadores a
los nifos con Sindrome de Down, asi como aquellos aspectos que se debe fortalecer
para mejorar el autocuidado de los nifios con esta discapacidad y mejorar su calidad
de vida.



esta manera realizamos un programa educativo de autocuidado dirigido a los
y cuidadores de nifios con Sindrome de Down, lo cual permite al cuidador
r a identificar las necesidades basicas de cada uno de ellos dentro del
mamn familiar y social.



CAPITULO |

1. EL PROBLEMA

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1.1. Problematizacion

El Sindrome de Down es la enfermedad mas frecuente de discapacidad congénita.
Segun las estadisticas del Consejo Internacional de Discapacidades a nivel de la
poblacién mundial, menciona que “existen aproximadamente 5 millones de personas
con Sindrome de Down, se estima que 15 de cada 10.000 nacimientos en el mundo,
presentan este trastorno. En los Estados Unidos, la cifra es alarmante, uno de cada
700 nifios nacidos, tiene Sindrome de Down, y se estima que en Ecuador, hay
400.000 personas con esta alteracién cromosomica™.

En la actualidad, se considera que los nifios con Sindrome de Down no solo
provienen de madres de edad avanzada, sino también de padres y madres en edad
promedio. Este porcentaje estd aumentando en todo el mundo, ya que no solo las
mujeres de edad avanzada son las mas vulnerables en concebir nifos con este
sindrome.

" UNICEF - ECUADOR - EL ECUADOR ¥ LA PROTECCION DE LOS NINOS COMN DISCAPACIDADES. (Version electronica)
2010 httpSivwww_unicef org/spamsh/protectiondelosnifios/ecuador_ 26001 himil




El Sindrome de Down es un trastorno cromosémico que incluye una combinacion de
defectos congeénitos, entre ellos, discapacidad intelectual, desarrollo mental en
funcion de sus caracteristicas fisicas, y otros problemas de salud®. “A este Sindrome
se lo considera uno de los defectos de nacimiento genético mas comun, causado por
la presencia de material genético extra del cromosoma 21, ya que cada persona
tiene 23 pares de cromosomas, 46 en total, y hereda un cromosoma por parte del

dvulo de la madre y uno del espermatozoide del padre.

En situaciones normales, la union de un dvulo y un espermatozoide da como
resultado un 6vulo fertilizado con 46 cromosomas, en algunos casos, algo sale mal
antes de la fertilizacion. De tal manera que un Gvulo o un espermatozoide en
desarrollo pueden dividirse de manera incorrecta y producir un 6dvulo o
espermatozoide con un cromosoma 21 de mas. Cuando este espermatozoide se une
con un ovulo o espermatozoide normal, el embrién resultante tiene 47 cromosomas
en lugar de 46. Sin embargo, “a este desorden cromosémico se lo conoce como
trisonomia 21 ya que los individuos afectados tienen tres cromosomas 21 en lugar
de dos’. De modo que este tipo de accidente en la division celular produce
aproximadamente el 95 por ciento de los casos de sindrome de Down.

Estos individuos presentan estatura baja en la nifiez y adultez, cabeza pequefia
redondeada, cuello corto, ojos alargados, el puente de la nariz plano, orejas
pequefias en la parte inferior de la cabeza, frente alta y aplanada, lengua y labios
secos y fisurados, pliegue de piel en la esquina interna de los ojos. Falta del tono
muscular (habilidad para extender excesivamente las coyunturas), manos chicas y
anchas, las palmas de las manos muestran un unico pliegue transversal, pies
anchos con los dedos cortos y sus plantas presentan un pliegue desde el talén hasta
el primer espacio interdigital entre los dos primeros dedos. Tienen la cavidad oral
pequefa y llantos cortos durante la infancia.

* DUGAS. Tratado de Enfermerla Practica Espafia Mac. GRAW — Hill. Interamericana como editores 5. A C W
Sta. Edicién afio 2007. Pag. 97.




Otro aspecto fundamental que se observa en estas personas es la discapacidad
intelectual, desarrollo mental en funcién de sus caracteristicas fisicas. Por lo general,
los nifios con este Sindrome pueden realizar actividades cotidianas de alimentacion,
higiene y recreacion, tal es el caso de caminar, hablar, comer, vestirse e ir solo al
bafio. Sin embargo, generalmente comienzan a aprender estas cosas mas tarde que
los nifios no afectados, de tal manera, que no puede pronosticarse la edad exacta en
la que alcanzaran estos puntos de su desarrollo.

La mitad de los nifios que nacen con Sindrome de Down tienen cardiopatias
congeénitas y son mas propensos a desarrollar hipertension pulmonar, las que se
presentan con mayor frecuencia son la comunicacion interauricular (CIA),
comunicacion interventricular (CIV) y persistencia del ductus arterioso (PDA).

Es preciso llevar regularmente a los nifios con Sindrome de Down a valoracion
cardiologica para las revisiones peri6dicas, de control y prevencion de futuras
complicaciones. Por lo general, estos nifios son pacificos, agradables y rara vez
lloran o se quejan. Tienden a ser calmados y fratables cuando son jovenes.

En nuestro pais existen fundaciones que tienen como propdsito contribuir al
mejoramiento de la calidad de vida de estos nifios, desarrollando programas de
autocuidado dirigido a los cuidadores de los nifios y adultos con Sindrome de Down,
para que sean capaces de tomar las decisiones de su vida en funcidon de sus
capacidades y no de sus discapacidades.

Guayaquil es una de las ciudades mas grandes del Ecuador y posee varias
fundaciones que ayudan a las personas con capacidades especiales, a su vez, la
noble y gloriosa Institucién de la Armada Nacional, tiene la Fundacién Asistencial |
(FASAN), situada al sur de la ciudad. Es una institucion sin fines de lucro, cuyo
objetivo es incrementar las potencialidades intelectuales y destrezas de los nifios y
jovenes con capacidades especiales y resolver en parte, la disminucion de sus
capacidades fisicas y psicomotriz, a fin de mejorar su estilo de vida.



Actualmente, estan siendo atendidas 180 personas con Sindrome de Down, y la
poblacién objeto de nuestro estudio, esta representada por 60 nifios menores de 12

afios que son escolares.

Esta fundacion tiene un centro especializado que concentra su trabajo en tres areas:
pedagdgica, terapéutica y vocacional. El campo pedagogico de ensefianza
preescolar y escolar, estd clasificado por las edades de los nifios. El nocional 1,
trabaja con nifios de 3 a B afios; el nocional 2, con nifios de 7 a 9 anos; nocional 3,
de 10 a 12 afos; primario 1, de 13 a 15 afios, los que corresponde a los niveles de
pre-kinder hasta primero de bachillerato y los talleres que se desarrollan con chicos
de 15 a 20 afos.

En el 4rea terapéutica, es donde la Fundacion atiende a los nifios en las distintas
necesidades para mejorar su discapacidad, como la terapia fisica, de lenguaje,
ocupacional, psicopedagoégica, computacional, y psicoterapia familiar. En el area
vocacional, la fundacion proporciona diferentes talleres para que los nifios
desarrollen su vocacion de trabajo, como por ejemplo la carpinteria, serigrafia y
panaderia.

El recurso humano estd conformado por militares y civiles. Tienen personal
administrativo, psicologos, rehabilitadores y educadores para los afiliados. Entre el
personal militar, estan: 1 MARO secretaria; 2 CBOS de educacion fisica y natacion,
2 SGOS de rancho y transporte; 1 SGOS de enfermeria. En el personal civil, hay 3
Licenciados Terapia de Lenguaje; 1 Licenciado en Terapia fisica; 1 Tecnologo en
Terapia ocupacional; 1 Psicdloga clinica; 10 profesoras de rehabilitacion y 2
profesoras parvulanas.

La ayuda que la fundacién FASAN brinda a los nifios con Sindrome de Down, es con
la finalidad de mejorar su calidad de vida y reducir la tasa de morbilidad mediante los
cuidados que requieran; ya que a ellos también se les respeta su derecho y su
capacidad para ser parte fundamental de su familia y del entorno, para tener amigos,
novia, parejas estables, desarrollando una vida normal como la de cualquier otra
persona.



El problema que se estudia, esta dado por la demanda de atencion continua
especializada al nifio en los hogares, luego de la atencién institucional, garantizando
que sea brindada por sus padres o cuidador familiar con capacidad para superar las
limitaciones de la disfuncion del nifio, por los problemas de discapacidad fisica,
cognitiva, alteracion genética o temporales o con factores que limitan su aprendizaje.

El cuidado que la familia otorga a estos nifios, se aprecia muy limitado y
dependiente; en muchas ocasiones, por el escaso conocimiento y el déficit de
atencion especializada para el problema de salud central. Ademas, se puede
resaltar la escasez de dotacion de equipos y recursos humanos que orienten a la
familia en un cuidado especial a estos nifios, que pueden presentar, entre lo que se
observa, convulsiones, accidentes caseros, u otras enfermedades que mas
sensibilidad presentan por las mismas caracteristicas de la disfuncion.

Los padres de familia segln se observa, estan recibiendo induccién para la terapia a
los nifios, para mejorar la relacién entre padres e hijos, pero no en cuanto a las
formas de autocuidado que cada familiar debe tener como suficiencia para el control
de la salud de los nifios. En este déficit, se centra la problematica para estudiar e
intervenir segun los modelos de autocuidado de Orem, como una teoria que

enfermeria los incorpora, para un cuidado integral de estos nifios.

Los nifios con este Sindrome, deben recibir una educacién especial, con mucho
amor y paciencia, la cual comienza en el seno familiar y se relaciona con la actitud
de los padres, por lo que el nifio debe permanecer y disfrutar psico-afectivamente del
ambiente hogarefio, en un clima de adaptacién y carifio, ya que sus primeras

vivencias marcaran su existencia.

Causas y consecuencias del problema

Es importante identificar las causas y consecuencias del problema, porque se puede
evidenciar la realidad en que viven los nifios con Sindrome de Down afiliados a la
fundacién asistencial FASAN, y mas aun, |la de sus cuidadores y familiares.



La mayoria de los cuidadores y familiares de los nifios con Sindrome de Down, o
también llamados nifios especiales, tienen interés en ayudar a mejorar el desarrollo
de sus hijos, en temporada vacacional, o en fines de semana. Se percibe gue
influyen varios factores que no permiten una fluida ayuda, como son: el déficit de
conocimiento de autocuidado para ayudar a los nifios, los aspectos econdmicos que
les obligan a salir a laborar por largas horas, se ha observado, que ademas de existir
familias integradas, hay también familias desintegradas, lo que repercute en el

desarrollo de los nifios en estudio.

Por este desconocimiento, quizas poco o nada aportan para sostener la estimulacién
del nifio en sus hogares; el retardo en su crecimiento y desarrollo puede predecirse
que tiene alta relacién con la participacion asertiva de sus familias, que tienen una
Ut carga de afectividad, porque permite identificar de manera clara el
comportamiento del déficit de brindar cuidados adecuados a un nifio con
capacidades diferentes y su alta potencialidad por avanzar en su crecimiento y

desarrollo.

A continuacion se enumeran algunas causas y consecuencias de esta problematica
de estudio:

Causas del problema

= Deficiente conocimiento de los padres, sobre el cuidado de los nifios
especiales.

» Falta de recursos econémicos de la familia.

= Déficit de alimentacion de los nifos.

Consecuencias del problema

» Descuido de los nifios por la falta de cuidado de los padres.

* Presencia de enfermedades y hasta muerte de los nifios especiales.
» Afectacion de sus habilidades linguisticas y de aprendizaje.

= Anemia y otros problemas de salud de los nifios.



1.1.2. Delimitacidon del Problema

Campo: Salud y social.

Area: Salas de rehabilitacion de FASAN

Aspecto:  Atencion de enfermeria.

Tema: Factores que influyen en el cuidado brindado por los padres y cuidadores de
los nifios menores de 12 afios con Sindrome de down en la Fundacion asistencial de
la Armada Nacional “FASAN" de la ciudad de Guayaquil, afio 2012.

1.1.3. Formulacién del problema

Con los antecedentes anies mencionados, podemos formular las siguientes
preguntas:

¢ Cudles son los factores que influyen en los cuidados de los padres y cuidadores de
los nifios con sindrome de Down en la Fundacion Asistencial FASAN, de la Armada
del Ecuador, en Guayaquil en el 20127

¢ Qué conocimientos tienen los padres y cuidadores sobre el cuidado de los nifios
con sindrome de down en la fundacién asistencial de la armada nacional?

¢ Coémo mejorar el estilo de vida de los nifios con Sindrome de Down?

1.1.4. Evaluacion del problema

Para realizar la evaluacion del problema, se aplicaron los siguientes criterios, que

permitieron determinar las caracteristicas de calidad y objetividad de este proyecto.

Claro
Cabe recalcar que este trabajo de investigacion esta elaborado en forma clara,
precisa y concisa para llegar a identificar aquellos factores predisponentes que

]



contribuyen con el estado de salud de los nifios con Sindrome de Down y su

problematica.

Evidente
Porque se puede observar la realidad impacto dada por el déficit de autocuidado de
la familia de los nifios en estudio.

Delimitado

Esta investigacion es delimitada porque cuenta con un lugar especifico y una
poblacion cautiva dada por los 60 nifios menores de 12 afios afiliados a la fundacion
asistencial de la Armada Nacional FASAN; los mismos que reciben clases y terapias
fisicas, que le ayudan en su superacion.

Contextual

Creyendo conveniente llegar con este conocimiento a la sociedad y al personal
Fisioterapeutico, ademas aporta bases solidas y conceptuales a futuras
generaciones de profesionales y contribuye a promulgar educacién a la comunidad
en general.

Relevante
Porque el disefio de un programa educativo de autocuidado dirigido a los padres y
cuidadores ayuda a la educacion y rehabilitacién integral de los nifios en estudio.

Factibilidad
Para el siguiente trabajo de investigacion se dispone de suficiente talento humano,
insumos y materiales necesarios para lograr la meta propuesta.




1.2. OBJETIVOS

1.3.1. Objetivo general

Determinar los factores que influyen en el cuidado que brindan los padres y
cuidadores de los nifios menores de 12 afos con Sindrome de Down y su
relacion con el déficit de autocuidado, en la Fundacién Asistencial FASAN, de
la Armada Nacional de Guayaquil.

1.3.2. Objetivos especificos

Analizar el estilo de vida de los nifios con Sindrome de Down atendidos
en la fundacion FASAN,

Identificar el nivel de conocimiento sobre el autocuidado de los padres o
cuidadores de los nifios con Sindrome de Down entorno a los cuidados que

se requiere por su discapacidad.

Disefar un programa de autocuidado para los padres y cuidadores de nifios
con Sindrome de Down en la Fundacion Asistencial de la Armada Nacional.

1



1.3. JUSTIFICACION

El trabajo de investigacion tiene relaciéon con los factores que influyen en los
cuidados que brindan los padres y cuidadores a los nifios menores de 12 afios con
Sindrome de Down y su relacion con el déficit de autocuidado, en la Fundacion
FASAN, se argumenta, porque desde el punto de vista de salud, educacién y del
mismo crecimiento y desarrollo de los nifios con este Sindrome motivan a investigar
como es el comportamiento de estos nifios con esta capacidad especial y de esta
manera conocer los cuidados que necesitan para que asi puedan brindarles un
mejor estilo de vida. Por esta razén, es importante proponer cuidados basados en el
modelo de autocuidado y dirigido a los padres y cuidadores de los nifios con
Sindrome de Down, comprendido como la asistencia de apoyo para el cumplimiento
de sus actividades de sostenimiento personal.

Analizando la importancia de esta investigacion, en términos biolégico, psicolégico y
social, se refleja lo indispensable que es estimular y proteger el crecimiento y
desarrollo psicolégico y social de estos nifios en su maxima potencialidad, dado por
su condicion de salud diferente el bienestar de los nifios en estudio, independiente
de su condicion fisica, economica o cultural, se caracteriza por ser eminentemente
social, porque estos nifos, al igual que los demas, tienen derecho a las
oportunidades de generar su propia personalidad, y de esta manera, ser un individuo
participativo en su familia y la sociedad que lo rodea.

Llevamos a cabo esta investigacion, porque al finalizar el estudio, queremos dar a
conocer al resto de la sociedad, las experiencias y sentimientos de las personas que
se encuentran en esta situacion; ya que no todas las personas que conforman una
familia logran comprender, lo que significa tener dentro del seno familiar a un nifio
con Sindrome de Down, sin culpabilizar al padre o a la madre por algo que hubieran
hecho antes o durante el embarazo.

Como autores de este trabajo, y miembros de la Sanidad Naval, nos hemos
motivado estudiar las nuevas realidades en el que se desenvuelve |la poblacion

infantil con sindrome de Down, con el propésito de mejorar la calidad de vida de
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estos nifios; el mismo que cuenta con el apoyo de la Armada Nacional, a través de la
fundacion FASAN, donde dia a dia un grupo de personas capacitadas y de gran
corazdn ayudan a nifios y jovenes con Sindrome de Down a desarrollar una variedad
de talentos y habilidades, ya que todos ellos traen cualidades Gnicas a este mundo y
de esta manera puedan disfrutar de su vida como todos los demas.

Es de alto significado, desarrollar esta investigacion para promover en los sujetos de
estudio, a los nifios con Sindrome de Down y deseamos contribuir al mejor
conocimiento y evolucion del proceso educativo dirigido hacia los padres y
cuidadores de estos nifos con el fin de fomentar en ellos formas de autocuidado
para mejorar el estilo de vida de los nifios.




CAPITULO Il
MARCO REFERENCIAL

21. MARCO TEORICO
2.1.1. Antecedentes Historicos

La demanda creciente de nacimientos de nuevos seres con diferentes
discapacidades, como el Sindrome de Down, nos hace participe de la orientacion

sobre su autocuidado, dirigida a su cuidador.

El nombre "Sindrome de Down" proviene del medico Dr. Langdon Down, quien fue el
primero en describir el conjunto de descubrimientos en 1866. No fue sino hasta
1959, que se identificod la causa del sindrome de Down, o sea |la presencia adicional

de un cromosoma 21.

El Sindrome de Down es la enfermedad mas frecuente de discapacidad congénita.
Es alarmante su cifra, que cada vez, va en aumento. A nivel de la poblacién mundial,
se estima que 15 de cada 10.000 nacimientos presentan este trastorno. Tan solo en
Europa hay mas de medio millon de personas con sindrome de Down. En los
Estados Unidos, uno de cada 700 nifios nacidos, tiene sindrome de Down; y este
porcentaje esta aumentando en todo el mundo, ya que no solamente las mujeres de
edad avanzada son las mas vulnerables para dar a luz nifios con Sindrome de
Down, “por estudios diversos realizados en nifios afectados por este sindrome, se
llegd a conocer, que también son provenientes de padre y madre en edad promedio

para la procreacion™?.

* ROBBISONS, Cotron Kumar. Patologias Estructurales y Funcional, Edicién 5ta. Editorial Mc. Graw - Hill,

Interamericana. Pag. 172. 2005.
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Por tal razon, un equipo de cientificos analizdé las células madres embrionarias
geneticamente modificadas que tenian una copia del cromosoma 21, los resultados
mostraron que la presencia del cromosoma adicional 21, altera a un gen regulador
clave, denominado Rest, que a su vez, altera a una serie de otros genes gue
controlan el desarrollo normal de la célula madre embrionaria. Ademas, se encontré
otro gen denominado dyrk1a, presente en el cromosoma 21, que estaria actuando
como desencadenante de la alteracion.

Segun lo manifestado por el profesor NIZETIC Dean, quien dirigié el estudio en la
Universidad de Londres, (2008). [Version electrénical; expresa:

“Esperamos que las investigaciones futuras puedan
conducir al desarrollo de nuevos enfogques
terapéuticos que puedan atacar el retraso en el
desarrollo, retraso mental, el envejecimiento y
regeneracion de células cerebrales, o sea, conducir a
nuevos tratamientos para aliviar los efectos de los
trastornos, como es el Sindrome de Down". (Pag. 22).

El autor que dirigid este estudio importante, manifiesta que el hallazgo encontrado
por el grupo de cientificos, podria en el futuro, conducir a nuevos tratamientos para
aliviar los efectos de los trastornos, como es el Sindrome de Down. El cree que este
hallazgo también podria conducir a las terapias adecuadas para tratar el retraso
mental y fisico de los nifios afectados. Estas terapias deberan enfocarse en los
mecanismos basicos moleculares, a fin de comprender y evaluar los tratamientos
posibles para las personas con Sindrome de Down. Estos tratamientos serian mas
efectivos durante los primeros anos de vida del nifio, cuando el cerebro es mas

“versatil” y se desarrolla rapidamente.

La mejoria en los tratamientos de las afecciones asociadas al sindrome de Down, ha
aumentado la esperanza de vida de estos nifios con este sindrome, es por esta
razon, que nuestro trabajo de investigacion, va encaminado a mejorar los
tratamientos para estos nifios, de acuerdo a las afecciones que presentan, mediante
su autocuidado, el mismo que va a permitir, que estos nifos puedan llevar un estilo

hhp:/fhipodel./com/crd/sindrome-down1.htm
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de vida y que puedan realizar, las mismas actividades que un nifio normal,

_' que a ellos también se les reconoce, respeta su derecho y su capacidad para ser
fundamental de su familia y entorno.

2.2. Antecedentes Referenciales

2.2.1. Crecimiento y desarrollo de los nifios

El crecimiento es el cambio fisico en los nifios, un aumento de tamafio, que se lo
puede valorar cuantitativamente por medio de indicadores como el peso corporal, la

talla, el tamario 6seo y la denticién.

Es un proceso en serie relacionado entre si, con velocidades cambiantes de acuerdo
con la edad. El crecimiento, es decir, el aumento del tamafio de un organismo tiene
como base el incremento del numero de células, el aumento del tamafo celular y la
mayor cantidad de matriz intracelular.

Los periodos de mayor crecimiento durante la vida postnatal son: el primer afio de
vida, con predominio en los cuatro primeros meses; el segundo afio y la pubertad.
En estas edades predomina la duplicacion celular, caracteristica que la hace como la

etapa mas susceptible de alteraciones por privacién o exceso nutricional.

El desarrollo, comprende el aumento de la complejidad de la funcién y una
progresion de las aptitudes, consiste en la capacidad y la destreza de una persona
para adaptarse al medio ambiente. El desarrollo constituye el aspecto conductual del
crecimiento como: capacidad para caminar, para hablar y otros.

Etapas de Crecimiento y Desarrollo del Nifio

Recién Nacido: Nacimiento hasta 28n a 30 dias
Lactante Menor/Mayor: Nacimiento hasta los 2 afos

Pre-escolar: De los 2 a 6 afos
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‘Escolar: De los 6 a 10 -11 afos
Adolescente: De12 afos.

Evaluacion del crecimiento

El crecimiento y desarrollo infantii son dos fenodmenos que estan intimamente
ligados; sin embargo, llevan diferencias que es importante precisar, se entiende por
crecimiento al aumento de peso, talla y perimetro cefalico de los nifios.

Manifiesta la Dra. SCHONHAUT, Luisa (2005) [Version electronical; que:
crecimiento es el aumento del tamafio corporal. Es un fenémeno cuantitativo,
derivado de la multiplicacion celular, los que determinan un aumento de las
dimensiones corporales. El crecimiento esta genéticamente programado y es
facilmente influenciado por las condiciones ambientales y nutricionales. (Pag.
73).

En esta cita, la autora expresa, que la evaluacion del crecimiento se realiza a traves
de las medidas antropométricas, siendo las mas frecuentes y utilizadas, el peso, la
talla y el perimetro craneano. Estas medidas universales son empleadas para valorar
a los nifios e identificar si se encuentran en riesgo.

Se valora el crecimiento de los nifios por el incremento del peso y talla; teniendo en
cuenta, que en nuestro medio, el nifio pesa al nacer 3 kg con variaciones normales
de 10% mas o menos, y la talla al nacimiento es generalmente de 50 cm, aumenta
alrededor de 20 cm en el primer afio, 12 cm, en el segundo, y solamente 8 cm, en el
tercero. De alli en adelante, el incremento anual de la estatura es de 5 cm.

Indicadores Directos

« Medidas antropométricas (Peso, talla, perimetro cefalico, brazo y torax, grosor
pliegue cutaneo.
¢ [Edad 6sea.

= Desarrollo dental y genital
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Indicadores Indirectos

» Historia personal, social y familiar

Factores que regulan el crecimiento

El crecimiento implica con el aumento en niumero y tamafo de celulas y el
agrandamiento de los d¢rganos y sistemas, que se traducen en el incremento de la
masa corporal total. En el complejo proceso de crecimiento, participa una serie de
factores relacionados con el medio ambiente y con el propio individuo. En algunas
circunstancias dichos factores favorecen el crecimiento, mientras que en ofras lo

retrasan.

La privacion nutricional produce detencidén del crecimiento por falta de material
necesario para la formacion de nuevos tejidos con la aparicion de cuadros
infecciosos que generan desnutricién y afectacion concomitante del crecimiento. En
forma general pueden agruparse los factores que regulen el crecimiento, de la

siguiente manera:

Factores nutricionales

Se refiere a la necesidad de contar con una adecuada disponibilidad de alimentos y
la capacidad de utilizarlos para el propio organismo, con el fin de asegurar el
crecimiento. La desnutricion es la causa principal del retraso del crecimiento de los

paises en desarrollo.

CLASIFICACION Y DIAGNOSTICO NUTRICIONAL

INDICADORES GRUPOS DE EDAD
"Peso para edad | Recién Nacido i ]
Perimetro Cefalico para edad gestacional Recién Nacido a 2 afos

Peso para la Edad Mayor igual 29 dias a menor de 5afios.

Peso para la Talla Ma',rcf igual 29 dias a menor de 5afios.

Talla para la Edad o Mayor o igual a 29 dias a menor de 5 afios
Tndice de masa Corporal Peso Kg, Tallacm | Mayor igual de 2 afios a menor de 10 afios
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Factores socioecondmicos

Es un hecho conocido que los nifios de clase social pobre, crecen menos que

aquellos pertenecientes a clases sociales mas favorecidas.

Factores emocionales

Se relacionan con la importancia de un ambiente afectivo adecuado que el nifio
necesita de su nacimiento y a lo largo del crecimiento. Los estados de carencia
afectiva se traducen, entre otras manifestaciones, en la detencién del crecimiento.

Factores genéticos

Ejerce su accion en forma permanente durante el transcurso del crecimiento.
Permite la expresion de las variaciones existentes entre ambos sexos y aun entre los
individuos de un mismo sexo en cuanto a las caracteristicas diferenciales de los
procesos madurativos.

Enfoque de riesgo

El conocimiento de estos factores, y la intervencion en forma preventiva para evitar
un dafio, es decir, la ruptura de esta cadena en alguno de los eslabones, forma parte
de los enfoques clasicos en la atencion materno-infantil.

Es conocido que no todos los individuos, familia o comunidades tienen la misma
probabilidad de enfermar y morir, sino que para algunos ese riesgo es mayor gue
para otros. Esta diferencia establece un distinto grado de necesidad que desde un
minimo para los individuos de bajo riesgo hasta un maximo para aquellos que
presentan alta probabilidad de sufrir en el futuro alteraciones en la salud. Esto

supone cuidar mas de la salud de aquellos que tienen mayores necesidades.




Evaluacion del desarrollo

El desarrolle implica la bio-diferencia y la maduracién de las células, y se refiere a la
adquisicion de |as destrezas y habilidades en varias etapas de |la vida de los nifios.

El primer afio de vida postnatal, va del nacimiento hasta los 28 dias de vida, se
caracteriza por los cambios fisicos que ocurren en el nifio para adaptarse a la vida
extrauterina. Entre los mas importantes se destacan el ajuste circulatorio y
respiratorio, la termorregulacion y la puesta en marcha de los sistemas de

eliminacion.

El recién nacido, tiene absoluta dependencia de los adultos para mantener la vida,
quienes desempefian el rol de autocuidado realizando adecuada vinculacion por él,
todas las acciones requeridas para satisfacer sus necesidades. En esta etapa es
una adecuada vinculacion afectiva con sus padres y familiares, pues determina el
establecimiento de sus relaciones interpersonales futuras,

El periodo de lactancia se extiende desde los 28 dias de vida hasta los 24 meses y
se subdividen en: lactante menor: de los 28 dias hasta los 12 meses; lactante mayor:
de los 12 meses hasta los 24 meses. Este periodo se caracteriza porque es una
etapa del ciclo vital en que el ser humano tiene los mas grandes logros de

crecimiento y desarrollo.

Esta situacion determina en el nifio, mayor vulnerabilidad a los factores y requiere de
la presencia de los padres o cuidadores para que lo ayuden a satisfacer sus
necesidades, En general, el crecimiento tiene lugar durante los primeros 20 afos de
vida; el desarrollo dura mas tiempo.

La evaluacion del desarrollo implica la observaciéon de la presencia de algunas

conductas y capacidades, a determinadas edades. El sentido y la direccion del
desarrollo son hacia |la independencia y autonomia.
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Desarrollo psicomotor

El desarrollo infantii constituye un procesc continuo que se inicia antes del

nacimiento y continua a lo largo de toda la vida.

Es por ello que el desarrollo del nifio debe verse como parte del desarrollo humano
que ocurre toda la vida, por lo tanto, es importante prestar atencién tanto a los
efectos de este proceso en la primera infancia sobre las etapas posteriores de la

nifiez, como en la edad adulta.

Se debe tener presente que el desarrollo psicomotriz son las diferentes capacidades
que el nifo va adquiriendo desde el momento de su nacimiento y durante toda su
vida siendo los primeros afos los que van a intervenir e influenciar en el mismo, es
por esos que muchos autores tienen sus propias definiciones como:

Segun el Dr. NARBONA GARCIA, (2007). [Version electrénica]; expresa:

“El desarrollo psicomotor como la adquisicion de
habilidades que se observa en el nifio de forma
continua durante toda la infancia. Corresponde tanto
a la maduracidén de las estructuras nerviosas (cerebro,
médula, nervios y musculos...) como al aprendizaje
que el bebé -luego nifio- hace descubriéndose a si
mismo y al mundo que le rodea™. (Pag. 57).

Como manifiesta el Dr. Narbona, el desarrollo psicomotriz son las grandes o
pequefias destrezas que el nifio va adquiriendo desde el momento de su concepcion
hasta que se convierte en un nifio que es capaz de conocerse asi mismo, y a todo lo
que le rodea, pero estas destrezas van ligadas a la maduracion de su cerebro por lo
que es importante tener presente que en los primeros afios es donde se esta
formando el cerebro y es en esta etapa que el pequefio va aprender y a desarrollar
todas sus capacidades.

* Dr. Juan Narbona Garcia. (2007): Pag. 57.
http/hww. scielo. es/saludtu_salud/nino_adolescente/desarrolio_psicomator htmi
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Para otros autores, el desarrollo psicomotriz se da como un proceso; asi lo indica la
Dra. Rosario Moore V. (2009). [Version electrénica); expresa que: “El desarrollo
psicomotor es el proceso continuo a lo largo del cual el nifio adquiere
progresivamente las habilidades que le permitiran una plena interaccién con
su entorno. Este proceso es secuencial, progresivo, coordinado™. (Pag. 32).
Segun lo que manifiesta la autora, es que el desarrollo psicomotor o la progresiva
adquisicion de habilidades en el nifio, es la manifestacion externa de la maduracion
del Sistema Nervioso Central (SNC). La proliferacion de las dendritas y la
mielinizacion de los axones, son los responsables fisiolégicos de los progresos
observados en el nifio.

Desarrollo psicosocial

Comprende todas aquellas conductas que hacen a la adaptacion social. Es producto
fundamentalmente de las pautas de crianza. Son conductas aprendidas sobre la
base del crecimiento y maduracién neurolégica, pero la educacion es el factor
determinante en el logro de ciertas habilidades a una edad establecida. Durante el
primer afio de vida el nifio ha logrado una posicion erecta y la marcha, con lo que ha
conseguido la posibilidad de desplazarse por si solo; ya no depende de otra persona
para cambiar de posicion y de lugar. Ya puede por si solo, agarrar objetos y
manipularlos;, comienza a utilizar las herramientas.

De los 2 a los 5 anos de edad, aprendera a convivir socialmente. El desarrolio del
lenguaje sera un aprendizaje esencial para su comunicacion con los otros seres
humanos. La etapa pre-escolar se extiende entre los 2 y 6 afos, y se caracteriza por
el requerimiento de habilidades motoras individuales y sociales. Existiendo una
consolidacion de la autonomia y desarrollo de la iniciativa al realizar diferentes
acciones como deseo del nifio por describir cosas menores inventar curiosear,
desarrolla en forma importante, una personalidad que le permite dar su opinién
frente a los adultos, interactuar y, estar por tiempos prolongados separados de sus
padres, el crecimiento se ve disminuido en este periodo.

% Dra. Rosario Moore V. (2009). [Versidn electrénical, Pag. 32
hitp:hwww scieslo/escuela med puc.cl /paginas/publicacionesmanualpedEvalDessPsiT2 html,




Etapa escolar se extiende entre los 6, 11, 12, afios es una etapa en que el nifio
aprende sobre el mundo exterior y donde se hace cada vez mas independiente de
sus padres, es un periodo donde entra en contacto con la cultura de su sociedad,
especialmente por medio de la incorporaciéon al mundo del colegio. Al final de la
etapa;, ya han pasado hacia el umbral de la adolescencia con independencia
asegurada.

Periodo de la adolescencia, también llamada edad juvenil es considerado un periodo
de transicion que se concibe entre dos etapas: nifiez y la edad adulta. Segun
diversos autores los limites de edad de inicio y término son variados. Desde el punto
de vista biopsicosocial se divide en tres etapas: Adolescencia inicial de 10 a 12
afios. Adolescencia media de 12 a 14 afios y adolescencia tardia de 15 a 19 afios,
existen cambios biolégicos tanto en el ambito fisico como endocrino lo que acarrea
una serie de inseguridades y problemas de autoestima que podrian prolongarse
hasta la adultez.

Factores condicionantes de la composicién corporal para el crecimiento y
desarrollo infantil.

Los factores condicionantes de la composicion corporal estan en el orden de lo
genético, hereditario, la actividad fisica, el estado nutricional y de la salud, factores
hormonales, estatura, grupo étnico y la alimentacién.

Factores genéticos

Las influencias genéticas sobre la composicién corporal y de tipo fisico, se pueden
deber a la accion de los genes directos o esenciales, genes susceptibles, interaccion
gen a gen, o a las interacciones geénico-ambientales, mediados siempre por la
contribucion de factores no genéticos. El uso de los marcadores genéticos en los
estudios de las comunidades, ha contribuido a aumentar la evidencia de que los
factores genéticos de la composicién corporal y el fenotipo se pueden definir
eventualmente en términos de una serie de contribuciones e interacciones entre los

genes.
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Factores hereditarios

Los estudios genéticos poblacionales y genéticos cuantitativos, revelan que una
proporcion significativa de las variaciones en la composicién corporal y en el tipo
fisico, entre los diferentes grupos de poblacién, se debe a las diferencias heredadas.
Las evidencias acumuladas en afios recientes sugieren que la grasa corporal total y
su distribucion topografica, la densidad de la masa ¢sea y el peso libre de grasa

estan afectados significativamente por la herencia.

No se deben descartar los factores ambientales, especialmente el estilo de vida y los
habitos alimentarios.

Factores nutricionales

Los factores nutricionales, son condicionantes de la composicién corporal, que
influyen en el crecimiento y desarrolio de los nifios.

La nutricién es el resultado del balance entre la necesidad v el gasto de la energia
alimentaria y otros nutrientes esenciales; secundariamente, es el resultado de una
amplia gama de condiciones sociales y econémicas.

Se dice también, que el estado de nutricién es Ia expresién del estado fisiologico
resultante de la disponibilidad de nutrientes por la célula: cuya finalidad principal, es
precisar la magnitud y la distribucion geografica de la malnutricion. Aquellos factores

que puedan afectar el estado nutricional son:

Estado fisioldgico
Sexo, edad, peso corporal, embarazo, lactancia, enfermedad, condiciones de

necesidad.

Factores ambientales

Externo: Ocupacién, ingreso, vivienda, clima, altitud, cultura y religion.
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Interno: Factores genéticos.

Alimentos: Accesibilidad, seleccion, preparaciéon, composicién, consumo vy
utilizacion.

Costumbres: Alimentarias, drogas, gustos, preferencias.

Disfunciones genéticas en el crecimiento y desarrollo infantil disfunciones

genéticas.

Un trastorno genético se define como la “alteracion en las estructuras genotipica y
fenotipica de un individuo, que se produce a través de los genes y ocurre durante la

concepcion”’.

El fenotipo es una manifestacién externa del conjunto de caracteres hereditarios que
depende de los genes y del ambiente. El genotipo es el conjunto de genes
caracteristicos que consfituyen al ser humano. Por lo general, los trastornos
genéticos son complejos multiorganicos y sistémicos y estan incluidos en el
diagndstico diferencial de la mayoria de los sintomas y cuadros clinicos.

El sindrome de X fragil es la causa hereditaria mas usual, al igual que |la segunda
causa genetica despues de la trisomia 21. Se trata de una mutacién del gen FMR1
en el cromosoma X, que ha dejado de producir cierta proteina importante para el
desarrollo pre y postnatal del cerebro.

En la mayoria de los casos, las personas afectadas por este Sindrome, presentan
caracteristicas asociadas al autismo, como la agitacibn de manos, el escaso
contacto visual, la ansiedad y los cambios de humor. Se calcula que su prevalencia
de 1 caso cada 4.000 para los hombres y de 1 caso cada 7.000 para las mujeres.

Un trastorno genético es una enfermedad causada por una forma diferente de un
gen, llamada “variacion®, o una alteracion de un gen, llamada “mutacion”. Muchas
enfermedades tienen un aspecto geneético. Algunas, incluyendo muchos canceres,
estan causadas por una mutacion en un gen o grupo de genes en las células de una

persona.

" LA 0SA, José Manuel Books-spantittm. Enfarmedades congénitas. Consulta Médica: Tomo 30 2006,




Estas mutaciones pueden ocurrir aleatoriamente o por causa de una exposicion
ambiental, tal como el humo de los cigarrillos.

Otros trastornos geneticos son hereditarios. Un gen mutante se transmite a través de
la familia y cada generacion de hijos puede heredar el gen que causa la enfermedad.
Sin embargo, otros trastornos genéticos se deben a problemas con el nimero de
paquetes de genes, denominados cromosomas. Por ejemplo, en el Sindrome de
Down, existe una copia adicional del cromosoma 21,

Test de Denver

Es un test que sirve como herramienta para recolectar datos, observarlos, evaluarlos
y en funcion de ellos, indicar si el desarrollo psicomotor del nifio (adquisicion
progresiva de habilidades a consecuencia de la maduracion del Sistema Nervioso
Central), es acorde a lo esperable para su edad, es decir, se encuentra dentro de los
limites considerados normales para la edad cronoldgica de ese nifio. El rango de
edad que evalua este test es entre los 14 meses y los 6 afios de vida.

Su funcién es fundamentalmente preventiva, es decir que a través de él lo que se
busca es advertir futuros problemas en el desarrollo psicomotor del nifio. Un
porcentaje menor al 50% de los nifios que tienen trastornos en su desarrollo
psicomotor es identificado antes de su ingreso a la educacién formal.

Para valorar la evolucién del nifio, el Test de Denver utiliza cuatro categorias a
través de cada una de las cuales evaltia cuatro dreas del desarrollo: Motricidad fina,
motricidad gruesa, sociabilidad, adquisicion del lenguaje.

Cuatro categorias de analisis del Test de Denver

1. Desarrolio de las habilidades motoras o de postura: Refiere a todo aquello
que incluye la coordinacion corporal y los movimientos.

2. Desarrollo de las habilidades motoras finas (manuales): Es decir todas
aquellas habilidades que incluyen las capacidades de coordinacion,
concentraciéon y destrezas manuales. Por ejemplo, sujetar y manipular los

objetos con las manos.
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3. Contacto con el entorno (social): La relacion del nifio con su entorno, con el
medio que lo rodea y el manejo de la sociabilidad en funcion del mismo.

4. Desarrollo del lenguaje: Se evallGa como ha sido el proceso de adquisicién
del lenguaje y la evolucién del mismo. Su habilidad para escuchar y
comunicarse.

Los resultados del Test de Denver

« Anormal: Es considerado anormal cuando hay dos fallas 0 mas en dos areas
0 mas
+ Dudoso: Es considerado dudoso cuando hay una falla en varias areas o dos
en una misma
« Imrealizable: Es considerado irrealizable cuando hay tantas fallas que
imposibilitan la evaluacion
Se considera falla cuando un item no se realiza a |la edad esperable, es decir a la
gue lo hace el 90% de los nifios.

2.2.2. SINDROME DE DOWN

El Sindrome de Down, antes llamado mongolismo, es un trastorno genetico causado
por la triplicacion del material genético correspondiente al cromosoma 21. Las
caracteristicas comunes presentadas por este grupo en particular, son el retraso
mental y las afecciones fisicas.

Se conoce que la causa del Sindrome de Down es la presencia de 47 cromosomas
en las células, en lugar de los 46 repartidos en 23 pares que tiene una persona
normal. No se han identificado los factores que intervienen para que se produzca la
anomalia. La causa que lo provoca, hasta el momento, es desconocida; cualquier
persona puede tener un nifio con Sindrome de Down, no importa su raza o condicion
social.

A veces, ocurre un error mientras los 46 cromosomas se dividen a la mitad y el 6vulo
o el espermatozoide, en lugar de reservar tan solo una copia del cromosoma 21,

sigue teniendo ambas. Si este Ovulo o espermatozoide se fertiliza, el bebe acabara
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teniendo tres copias del cromosoma 21 y esto es lo que se llama “trisomia 21" o
sindrome de Down. Las caracteristicas del sindrome de Down se originan porgque
cada célula del cuerpo posee una copia adicional del cromosoma 21,

El noventa y cinco por ciento de los casos de sindrome de Down se produce por la
Trisomia 21. En algunas ocasiones, el cromosoma 21 adicional, o una porcién de
ella, se adhiere a otro cromosoma del évulo o el espermatozoide; esto puede
conducir a lo que se denomina sindrome de Down por "translocaciéon” (el 3 a 4 por
ciento de los casos). Este es el unico tipo de sindrome de Down que puede, a veces,
heredarse de alguno de los padres,

Segin el INSTITUTO NACIONAL DE SINDROME DE DOWN (National Down
Syndrome Society), (2008). [Versién electronica] manifiesta que:

“Este sindrome es uno de los defectos geneticos
congénitos mas comunes y afecta aproximadamente a
uno cada 700 a 1000 nifios. La expectativa de vida de
adultos con sindrome de Down es de 55 afios
aproximadamente, aunque el periodo de vida
promedio varia”. (Pag. 12).

Este Instituto refiere, que este sindrome va en aumento, uno de cada 700 a 1000
nifios, nace con defectos genéticos congénitos, entre los que se incluyen cierto
grado de retardo mental, rasgos faciales caracteristicos ¥, @ menudo, defectos
cardiacos, deficiencia visual y auditiva y otros problemas de salud. La gravedad de
todos estos problemas, al igual que su promedio de vida, varia en gran medida entre
los individuos afectados.

La edad de la madre aparece como un factor de riesgo importante para el
nacimiento de nifios con este sindrome:

De 25 a 29 anos, 1 de cada 1250 madres
De 30 a 35 afos, 1 de cada 378 madres
De 40 afios 1 de cada 100; y
De 45 afios (o0 mayor) 1 de cada 30 madres.
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Este sindrome se caracteriza por las alteraciones cromosomicas morfoldgicas
especialmente del rostro y detencion del desarrollo mental psiquico. La somatologia
consiste en un retraso mental y las caracteristicas morfolégicas.

Caracteristicas de los nifios con Sindrome de Down

Caracteristicas fisicas

Estos nifios presentan estatura baja, cabeza pequefia redondeada, cuello corto, ojos
alargados, el puente de la nariz plano, orejas pequefias en la parte inferior de la
cabeza, frente alta y aplanada, lengua y labios secos y fisurados, pliegue de piel en
la esquina interna de los ojos. Falta del tono muscular hiperflexibilidad, (habilidad
para extender excesivamente las coyunturas), manos chicas y anchas, las palmas
de las manos muestran un unico pliegue transversal, pies anchos con los dedos
cortos y sus plantas presentan un pliegue desde el taldon hasta el primer espacio
interdigital entre los dos primeros dedos. Tienen la cavidad oral pequefia y llantos

cortos durante la infancia.

Problemas que presentan generalmente los nifios con Sindrome de Down

Alrededor del 40 a 50 por ciento de los nifios con sindrome de Down tienen defectos
cardiacos. Algunos defectos son menores y se los puede tratar con medicamentos,
mientras que otros necesitan una cirugia. Todos los nifios con sindrome de Down
deben ser examinados por un cardidlogo pediatrico, un médico que se especializa
en cardiopatias de nifios. Para que cualquier clase de cardiopatia pueda ser tratada,
durante los dos primeros meses de vida el meédico debera realizar al nifio un
ecocardiograma (un procedimiento que evalla la estructura y el funcionamiento del
corazon utilizando ondas sonoras que se registran en un sensor electronico,
produciendo asi una imagen en movimiento del corazén y de las valvulas del

corazon).

Alrededor del 10 por ciento de los nifios con sindrome de Down nace con

malformaciones intestinales que necesitan cirugia. Estos nifios tienen un mayor
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riesgo de deficiencia visual o auditiva. Entre los problemas visuales mas comunes se
incluyen la bizquera, la miopia o hipermetropia y las cataratas. La mayoria de los
problemas en la vision pueden mejorarse con anteojos, cirugia u otros tratamientos.
Durante el primer afio de vida, se debe consultar a un oftaimélogo pediatrico (un
médico especializado en el cuidado completo de los ojos que examina, diagnostica y
define el tratamiento para una variedad de trastornos oculares).

Ademas, pueden presentar una pérdida de la audicion debida a la presencia de
liqguido en el oido medio, un defecto nervioso o ambos. Todos los nifios con
Sindrome de Down deben someterse a examenes de vision y audicién regularmente
de manera que cualquier problema pueda ser tratado antes de que dificulte el

desarrollo del lenguaje y otras habilidades.

Los nifios con sindrome de Down tienen un mayor riesgo de padecer problemas de
tiroides y leucemia. También suelen contraer resfrios, bronguitis y neumonia con
frecuencia. Estos nifios deben recibir atencion médica con regularidad incluyendo
vacunaciones infantiles. El Congreso Nacional de Sindrome de Down (National
Down Syndrome Congress) publica una "Lista de WVerificacion de Medicina
Preventiva" (Preventative Medicine Checklist) en la que se encuentran los examenes
médicos recomendados para las diferentes edades.

El grade de retardo mental que se presenta con el sindrome de Down, varia
enormemente, oscilando desde leve a moderado a severo. Sin embargo, el retardo
mental mas comin es de leve a moderado. No existe la manera de predecir el

desarrollo mental del nifio con sindrome de Down basandose en los rasgos fisicos.

Bajo coeficiente intelectual

El bajo coeficiente intelectual y déficit adaptativo, fue desarrollado por la Asociacion
Americana de Retraso Mental, dentro de los Trastornos de inicio en la infancia, nifiez
y adolescencia. Actualmente se enfatiza la idea de que el retraso mental no es una
caracteristica innata de un individuo, sino el resultado variable de la interaccion entre
las capacidades intelectuales de la persona y el ambiente.
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Es decir, la concepcién actual se ajusta a un modelo biopsicosocial. “El coeficiente,
‘grado o intensidad de una determinada cualidad o caracteristica, y la de intelectual,
como la facultad de conocer, comprender y entender las cosas, nimero que
representa el grado de conocimiento, comprensién y entendimiento de las cosas™.

Un cociente intelectual bajo se asocia a trastorno mental, los nifios con cociente
intelectual bajo presentan un riesgo aumentado de desarrollar enfermedades
psiquiatricas en la edad adulta como la esquizofrenia, la depresidon y el trastorno de
ansiedad generalizada. Los individuos con retraso leve suelen ser inmaduros y poco
refinados.

Discapacidades sensoriales

Auditivas

Los nifios con Sindrome de Down que padecen sordera no son capaces de entender
el habla, aunque pueden percibir algunos sonidos, e incluso con aparatos auditivos:
la pérdida puede ser tan grave que el nifio no puede comprender el habla. Estos
nifios, a veces, sufren un profundo trastorno de la audicion, y para comunicarse

dependen de la vista.

Visuales

La funcion visual consiste en la concepcion de los sujetos para recoger, integrar y
dar significados a los estimulos luminosos captados por su sentido de la vista,
siendo el ojo el 6rgano receptor de esa energia fisica, transformada en energia
nerviosa mediante el quiasma optico, con el objetivo de enviarla al cerebro para
procesar esa informacion, obtener significados y elaborar conceptos que permitan
dar respuesta a futuras, no cabe duda de que cualquier alteracion durante todo este
proceso como consecuencia dara por resultado la deficiencia visual.

" KANNER, Leo. Caracteristicas de los nifios con bajo coeficients Intelectual. [Versidn ebectrnica) hitp:! www. Centro.de com
icaracteristicas asp.




Lenguaje

Trastorno evolutivo caracterizado por presentar problemas severos de expresion y
comprension del lenguaje en ausencia de pérdida auditiva, retraso mental o
frastorno emocional. Es una forma de evolucion del déficit del lenguaje observado en

los primeros afios de la vida.

Caracteristicas de la personalidad
Caracteristicas psicolégicas

Con independencia de los programas educativos que se estudien y se apliquen, es
conveniente que conozcamos algunas caracteristicas o rasgos mas acentuados que
pueden mostrar las personas con sindrome de Down, porque su conocimiento nos
ayudara a adaptar nuestra forma de tratarles, sea como padres o como profesores.

Es habitual suponer que las personas con Sindrome de Down tienen unas
peculiaridades comunes que las diferencian de los demas. Su aspecto fisico invita
también a ubicarlos en un grupo homogeéneo. Sin embargo, la variabilidad existente
entre estas personas es tan grande e incluso mayor que la que se da en |la poblacién
general (Pueschel, 2008). Por ejemplo, los margenes temporales en que adquieren
determinadas capacidades o hitos de desarrollo como la marcha o el habla, son mas

amplios.

Presuponer unos rasgos propios y exclusivos de las personas con Sindrome de
Down lleva consigo dos peligros que suelen acompanar a los topicos aplicados a
cualquier grupo humano. Por un lado, el efecto inmediato de etiquetaje o
generalizacion, que nos llevara a suponer que cualquier sujeto por el mero hecho de
tener sindrome de Down ya contara con esos atributos, configurando un prejuicio
dificil de superar posteriormente. En segundo lugar, la creacion de unas expectativas
respecto a las posibilidades futuras de esa persona, por lo general, limitando sus
opciones. Estd comprobado que las expectativas que se establezcan sobre su
evolucion determinaran en gran medida el grado de desarrollo que va a alcanzar en

realidad.
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No obstante, nos parece que existen algunos elementos comunes en su forma de
ser y de actuar, lo que nos permite describir algunas caracteristicas propias,
distribuidas en blogues por funciones psicolégicas. El objetivo fundamental de esta
descripcion es conocer mejor a estas personas, para proporcionarles los apoyos que
puedan precisar y atender a sus necesidades. Por ello, en cada blogue se incluiran
unas propuestas de actuacion, con sugerencias para responder de la mejor forma
posible a sus peculiaridades. Sin embargo, conviene insistir en que estas
caracteristicas no se dan ni siempre, ni en todas las personas con Sindrome de
Down, sino que pueden aparecer entre los sujetos de esta poblacién en distintas

proporciones.

Caracter y personalidad

En la bibliografia cientifica y de divulgacién sobre el Sindrome de Down, se recogen
calificativos que constituyen estereotipos y que han dado pie a la mayor parte de los
mitos, que sobre ellos, maneja mucha gente. A las personas con sindrome de Down,
se les califica, por ejemplo, de obstinadas, afectuosas, faciles de tratar, carifiosas o
sociables. Se dice de ellas que tienen capacidad para la imitacion, buen humeor,

amabilidad y tozudez. O que son alegres, obedientes y sumisas.

Las afirmaciones anteriores, no siempre estan claramente demostradas y en muchos
casos carecen de fundamento. Ocasionan generalizaciones perjudiciales, que
pueden confundir a padres y educadores y en muchos casos determinan las
expectativas que sobre ellos se hacen unos y otros, Sin embargo, por encima de
estereotipos y coincidencias aparentes, entre las personas con Sindrome de Down
se encuentra una rica variedad de temperamentos, tan amplia como la que aparece

en la poblacién general.

Dejando clara la salvedad anterior, existen unas formas de actuar que se dan con
mayor frecuencia entre las personas con Sindrome de Down y que podriamos definir
como caracteristicas generales de |la personalidad de estos sujetos. De hecho, su
personalidad y temperamento van quedando bastante perfilados y claros antes de
los 12 6 13 afios.




Algunas de estas peculiaridades son:

a)

b)

Escasa iniciativa. Se observa en la ulilizacion reducida de las
posibilidades de actuacion que su entorno les proporciona y en |la baja
tendencia a la exploracién. Se ha de favorecer por tanto su participacién en
actividades sociales normalizadas, animandoles e insistiéndoles, ya que
ellos por propia voluntad no suelen hacerlo.

Menor capacidad para inhibirse. Les cuesta inhibir su conducta, en
Situaciones variadas que van desde el trazo al escribir hasta las
manifestaciones de afecto, en ocasiones excesivamente efusivas. Se les
debe de proporcionar control externo, sobre |la base de instrucciones o
instigacion fisica, por ejemplo, que poco a poco debe convertirse en
autocontrol.

c) Tendencia a la persistencia de las conductas y resistencia al cambio. Por

d)

€)

ejemplo, les cuesta cambiar de actividad o iniciar nuevas tareas, lo que
puede hacer que en algunos casos parezcan "tercos y obstinados". Sin
embargo, en otras ocasiones se les achaca falta de constancia,
especialmente en la realizacion de actividades que no son de su interés, Es
recomendable acostumbrarles a cambiar de actividad periédicamente, para
facilitarles su adaptacién a un entorno social en continua transformacién.

Baja capacidad de respuesta y de reaccion frente al ambiente.
Responden con menor intensidad ante los acontecimientos externos,
aparentando desinteres frente a lo nuevo, pasividad y apatia. Tienen ademas
una mas baja capacidad para interpretar y analizar los acontecimientos

externos.

Constancia, tenacidad, puntualidad. De adultos, una wvez se han
incorporado al mundo del trabajo, al darles la oportunidad de manifestar su
personalidad en entornos sociales ordinarios, han dado también muestras de
una determinada forma de actuar y de enfrentarse a las tareas, caracteristica
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del Sindrome de Down. Son trabajadores constantes y tenaces, puntuales y
responsables, que acostumbran a realizar las tareas con cuidado vy
perfeccion.

Aungue podemos calificar como caracteristicas de personalidad a las anteriormente
enumeradas, entendiendo ésta como una combinacién de rasgos heredados e
influencias ambientales, no han de ser consideradas como inmutables. Por el
contrario, se ha de actuar intentando potenciar las capacidades y habilidades que les
puedan facilitar su incorporacién a la sociedad y corregir aqguellos otros que les
limiten ese acceso.

La motricidad

Es frecuente entre los nifios con Sindrome de Down la hipotonia muscular y la
laxitud de los ligamentos que afecta a su desarrollo motor. Fisicamente, entre las
personas con Sindrome de Down se suele dar cierta torpeza motora, tanto gruesa
(brazos y piernas) como fina (coordinacién ojo-mano). Presentan lentitud en sus
realizaciones motrices y mala coordinacion en muchos casos.

Es aconsejable tener en cuenta estos aspectos para mejorarlos con un
entrenamiento fisico adecuado. Los bebés se han de incorporar lo mas pronto
posible en programas de atencién temprana, en los que la fisioterapia debe estar
presente. Mas tarde, los nifios pueden y deben practicar muy diversos deportes y
actividades fisicas, por supuesto, adaptados a las peculiaridades biolégicas de cada
uno de ellos. Caminar y nadar se han mostrado como dos ejercicios recomendables
para la mayor parte de las personas con Sindrome de Down.

Es conveniente estudiar previamente sus caracteristicas fisicas y de salud y el riesgo
que pueda suponer realizar un determinado ejercicio, por ejemplo en el caso de
padecer inestabilidad atlantoaxoidea. La practica de deportes les proporciona la
forma fisica y la resistencia que precisan para realizar adecuadamente sus labores
cotidianas y les ayuda a mejorar su estado de salud y a controlar su tendencia al
sobrepeso. Respecto a este Ultimo aspecto, precisan una ingesta calérica menor




otros nifos de su mismo peso y estatura, debido a la disminucién de su metabolismo
basal.

La atencién

En el Sindrome de Down existen alteraciones en los mecanismos cerebrales que
intervienen a la hora de cambiar de objeto de atencién. Por ello suelen tener
dificultad para mantener la atencién durante periodos de tiempo prolongados y
facilidad para la distraccion frente a estimulos diversos y novedosos. Parece que
predominan las influencias externas sobre la actividad interna, reflexiva y ejecutora,
junto a una menor capacidad para poner en juego mecanismos de auto-inhibicién.

La atencion es una capacidad que requiere un entrenamiento especifico para ser
mejorada. Es conveniente presentar actividades variadas y amenas que favorezcan
el que consigan manteneria en aquello que estan haciendo. En el caso de nifios con
Sindrome de Down en etapa escolar, es imprescindible programar ejercicios para
que aumenten el periodo de atencién poco a poco, primero un minuto, luego dos vy
asi sucesivamente, o realizar varias actividades de corta duracién en lugar de una
actividad larga.

En el trabajo con ellos. son muy buenas estrategias las siguientes: mirarles
atentamente cuando se les habla, comprobar que atienden, eliminar estimulos
distractores, presentarles los estimulos de uno en uno y evitar enviarles diferentes
mensajes al mismo tiempo. Por otro lado, en ocasiones se interpreta como falta de
atencion la demora en dar una respuesta, algo que en ellos es habitual porque el
tiempo que tardan en procesar la informacion y responder a ella es mas largo.

La percepcion

Numerosos autores confirman que los bebés y nifios con Sindrome de Down
procesan mejor la informacién visual que la auditiva y responden mejor a aquélia que
a eésta. Y es que, ademas de la frecuencia con que tienen problemas de audicion, los
mecanismos cerebrales de procesamiento pueden estar alterados.
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Por otro lado, su umbral de respuesta general ante estimulos es mas elevado que en
la poblacién general, incluido el umbral mas alto de percepcion del dolor, Por ello, si
en ocasiones no responden a los requerimientos de otras personas, puede deberse
a que no les han oido o a que otros estimulos estan distrayéndoles. En ese caso
sera preciso hablarles mas alto o proporcionarles una estimulacion mas intensa.

Se les ha de presentar la estimulaciéon siempre que sea posible a través de mas de
un sentido, de forma multisensorial. Se les proporcionara la informacion visualmente
o de forma visual y auditiva al mismo tiempo, e incluso a través del tacto,
permitiéndoles que togquen, manipulen y manejen los objetos.

En el campo educativo el modelado o aprendizaje por observacién, la practica de
conducta y las actividades con objetos e imagenes son muy adecuadas. Para
favorecer la retencion conviene que las indicaciones verbales que se les den,
vengan acompanadas de imagenes, dibujos, gestos, modelos e incluso objetos
reales.

Los aspectos cognitivos

La afectacién cerebral propia del Sindrome de Down produce lentitud para procesar
y codificar la informacion y dificultad para interpretarla, elaboraria y responder a sus
requerimientos tomando decisiones adecuadas. Por eso les resultan costosos, en
mayor o menor grado, los procesos de conceptualizacion, abstraccion,

generalizacion y transferencia de los aprendizajes.

También les cuesta planificar estrategias para resolver problemas y atender a
diferentes variables a la vez. Otros aspectos cognitivos afectados son la
desorientacién espacial y temporal y los problemas con el calculo aritmético, en

especial el calculo mental.

Es preciso proporcionarles la informacion teniendo en cuenta estas limitaciones. Al
dirigirse a una persona con Sindrome de Down es necesario hablar despacio,
utilizando mensajes breves, concisos, directos y sin doble sentido. Si la primera vez
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no nos han entendido, se les han de dar las indicaciones de otra forma, buscando
expresiones mas sencillas o distintas. Se les ha de explicar hasta las cosas mas
evidentes, no dando por supuesto que saben algo si no nos lo demuestran
haciéndolo. Y se ha de prever en su formacion la generalizacion y mantenimiento de
las conductas, ya que lo que aprenden en un contexto, no lo generalizan
automaticamente a oftras circunstancias. Se ha de utilizar, en fin, mucho
entrenamiento practico, en situaciones diferentes y trabajar desde lo concreto para
llegar a la abstraccion y la generalizacion.

Por ultimo, debemos mencionar dos peculiaridades que pueden confundir a quien no
este acostumbrado a relacionarse con personas con Sindrome de Down. En
ocasiones sorprenden porque se muestran incapaces de realizar determinada
actividad cuando pueden hacer otra aparentemente mas compleja. Ademas, tienen
dificultad para entender las ironias y los chistes, tan frecuentes en las interacciones
cotidianas. Suelen tomarlos al pie de la letra y por ello en ocasiones responden a
ellos con una seriedad insolita.

La inteligencia

Independientemente de otras caracteristicas psicoldgicas, el Sindrome de Down
siempre se acompania de deficiencia intelectual. Pero el grado de deficiencia, como
ya se ha indicado, no se correlaciona con otros rasgos fenotipicos. La afectacién
puede ser muy distinta en cada uno de los 6rganos, por lo que no se puede
determinar el nivel intelectual por la presencia de ciertos rasgos fenotipicos visibles,
ni siquiera por la incomprensibilidad de su lenguaje.

La mayoria de las personas con Sindrome de Down alcanzan en las pruebas para
medir la inteligencia un nivel intelectual de deficiencia ligera o0 moderada. El resto se
mueve en los extremos de estas puntuaciones, con una minoria con capacidad
intelectual limite (habitualmente son personas con mosaicismo) y otra minoria con
deficiencia severa o profunda, producida por lo general por una patologia asociada o

un ambiente poco estimulante.
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En épocas anteriores se les consideraba con sujetos con deficiencia mental grave o
profundo o, como mucho, “entrenables” pero “no educables”. Esta calificacién les
llevo a ser ingresados en instituciones para enfermos mentales o deficientes graves.
En el mejor de los casos eran “entrenados” en niveles elementales de autonomia,
como el aseo, el vestido o la comida independiente. Salvo raras excepciones nadie
les preparaba para tareas académicas. Afortunadamente, la labor de muchos padres
y profesionales que han creido en ellos y su propio esfuerzo, han permitido
demostrar lo que son capaces de hacer, incluso en el campo académico. En la
actualidad un alto porcentaje de nifios con Sindrome de Down puede llegar a leer de
forma comprensiva si se utilizan programas educativos adecuados. y alcanzar
niveles de formacién mas elevados.

La mayoria se maneja en el terreno de la inteligencia concreta, por lo que la
diferencia intelectual se nota mas en la adolescencia, cuando ofros jovenes de su
edad pasan a la fase del pensamiento formal abstracto. Por ofro lado, en los test
estandarizados para medir la inteligencia obtienen mejores resultados en las
pruebas manipulativas que en las verbales, lo que les penaliza como grupo, dadas
las dificultades que tienen en el ambito linglistico y el alto contenido verbal que
suelen incluir estas escalas. Respecto a los test de inteligencia (Ruiz, 2009), es
preferible hablar de edades mentales antes que de C.I., al objeto de poder recoger
las mejoras que se producen en su capacidad intelectual con entrenamiento
apropiado, incluso en la etapa adulta.

El trato diario con las personas con Sindrome de Down y el ritmo habitual de la vida
cotidiana pueden hacer que, en ocasiones. los demas olviden que tienen deficiencia
mental. Sin embargo necesitan que se tenga en cuenta esta peculiaridad. Se les ha
de hablar mas despacio (no méas alto), si no entienden las instrucciones habran de
repetirse con otros terminos diferentes y mas sencillos. Precisan mas tiempo que
otros para responder, por lo que hay que esperar los segundos que necesiten.
Ademas, les costara entender varias instrucciones dadas de forma secuencial, les va
a resultar dificil generalizar lo que aprenden, aplicandolo en circunstancias distintas
a las de adquisicion y van a ser poco flexibles en sus actuaciones.
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Por Gltimo, conviene destacar el aumento en mas de 20 puntos de la media del C.I.
de las personas con Sindrome de Down producido en los dltimos 25 afos, que es
posiblemente uno de los mayores logros educativos alcanzados en el Ultimo tramo
del siglo pasado, equiparable a la mejora de su esperanza de vida en 20 afios, en el
mismo periodo de tiempo. Estos datos han mostrado cdmo el progreso en las
condiciones sanitarias unido a una intervencion educativa apropiada ha originado
unos resultados inimaginables hace unos anos.

La memoria

Las personas con Sindrome de Down tienen dificultades para retener informacion,
tanto por limitaciones al recibirla y procesarla (memoria a corto plazo) como al
consolidarla y recuperarla (memoria a largo plazo). Sin embargo, tienen la memoria
procedimental y operativa, bien desarrollada, por lo que pueden realizar tareas
secuenciadas con precision. Presentan importantes carencias con la memoria
explicita o declarativa de ahi que puedan realizar conductas complejas que son
incapaces de explicar o describir. Por otro lado, les cuesta seguir mas de tres

instrucciones dadas en orden secuencial.

Su capacidad de captacion y retencion de informacion visual es mayor que la
auditiva. La mayoria es capaz de repetir entre 3 y 4 digitos tras escucharlos y, sin
embargo, con items visuales el margen de retencion se mueve entre 3 y 5
elementos.

Su mayor limitacion respecto a la memoria estriba en que no saben utlizar o
desarrollar estrategias espontaneas para mejorar su capacidad memoristica,
probablemente por falta de adiestramiento. Por ello es recomendable realizar un

_entrenamiento sistematico desde la etapa infantil, que puede incluir recoger recados
e instrucciones, coger el teléfono o contar lo que han hecho en casa y en el colegio.

También son de gran utilidad los ejercicios de memoria visual y auditiva a corto y
largo plazo, el estudio sistematico o las lecturas comprensivas y memoristicas y
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ensefiarles estrategias como la sub-vocalizacién o la agrupacion de objetos por
categorias para retener la informacion.

El lenguaje

En el Sindrome de Down se da una conjuncién compleja de alteraciones que hacen
gue el nivel lingUistico vaya claramente por detras de la capacidad social y de la
inteligencia general. Con respecto a otras formas de discapacidad intelectual, las
personas con Sindrome de Down se encuentran mas desfavorecidas en este
terreno. Presentan un retraso significativo en la emergencia del lenguaje y de las
habilidades linguisticas, aunque con una gran variabilidad de unas personas a otras.

Les resulta trabajoso dar respuestas verbales, dando mejor respuestas motoras, por
lo que es mas facil para ellas hacer que explicar lo que hacen o lo que deben hacer.
Presentan también dificultades para captar la informacion hablada, pero se ha de
destacar que tienen mejor nivel de lenguaje comprensivo que expresivo, siendo la
diferencia entre uno y otro, especialmente significativa. Les cuesta transmitir sus
ideas y en muchos casos saben gué decir pero no encuentran como decirlo. De ahi
que se apoyen en gestos y onomatopeyas cuando no son comprendidos e incluso
dejen de demandar la ayuda que precisan cansados por no hacerse entender. Sus
dificuitades de Iindole pragmatica conllevan con frecuencia respuestas

estereotipadas como "no sé€", "no me acuerdo”, entre otfros.

La labor del entorno familiar, ecolégico, en el desarrollo del lenguaje desde las
primeras edades es fundamental. En |la etapa escolar, es recomendable que el
lenguaje sea trabajado individualmente por parte de especialistas en audicion y
lenguaje, por ser un campo en el que casi todos los alumnos con Sindrome de Down
tienen carencias. Algunos cbjetivos son: mejorar su pronunciacion y articulacion
haciéndolas mas comprensibles, aumentar la longitud de sus frases, enriguecer su
vocabulario o favorecer la comunicacion espontanea. El ordenador puede ser un

instrumento muy Util para alcanzar estas metas.
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Por otro lado, en la clase es conveniente ufilizar lo menos posible exposiciones
orales y largas explicaciones, ya que esta metodologia didactica no favorece el
aprendizaje de los alumnos con Sindrome de Down.

Esencialmente se aprende a hablar hablando, por lo que en el trato cotidiano,
hablarles y escucharles son las mejores estrategias, intentando frenar la tendencia a
corregirles insistentemente. Se ha comprobado que la lectura y la escritura
favorecen mucho el desarrollc de su lenguaje, por lo que se recomienda su
introduccion en edades tempranas.

La sociabilidad

Aunque tradicionalmente se consideraba a las personas con Sindrome de Down muy
“cariiosas’, lo cierto es gue, sin una intervencion sistematica, su nivel de interaccion
social espontanea es bajo. Sin embargo, en conjunto alcanzan un buen grado de
adaptacion social, y ofrecen una imagen social mas favorable que personas con
otras deficiencias. Suelen mostrarse colaboradores y ser afables, afectuosos y
sociables. Por ello, la inmensa mayoria de los nifos pequefios con Sindrome de
Down pueden incorporarse sin ninguna dificultad a los centros de integracién escolar

y se benefician y benefician a sus comparieros al entrar en ellos.

En su juventud, si se ha llevado a cabo un entrenamiento sistematico, llegan a
participar con normalidad en actos sociales y recreativos (cine, teatro,
acontecimientos deportivos), utilizar los transportes urbanos, desplazarse por la
ciudad, usar el telefono publico y comprar en establecimientos, todo ello de forma

autonoma.

En los nifios suele darse una gran dependencia de los adultos, algo que se
manifiesta tanto en el colegio como en el hogar. Ademas prefieren habitualmente
jugar con nifios de menor edad, conducta que suele ser una constante entre
personas con discapacidad intelectual. Por otro lado, se dan en ocasiones
problemas de aislamiento en situacion de hipotética integracién, en muy diversos
entornos, debido a las condiciones ambientales o a sus propias carencias.
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A veces estan solos porque asi lo eligen, ya que les cuesta seguir la enorme
cantidad de estimulos que presenta el entorno y porque los demas se van cansando
de animarles y de favorecer su participacion. En clase, en ocasiones, muchos
cambios de situacion o de actividad los realizan por imitacidn de otros nifios y no por
auténtica comprensién o interiorizacion de lo propuesto por el profesor.

En el terreno social se les ha de favorecer el contacto con otras personas,
promoviendo que participen en actividades de grupo y que intervengan en todo tipo
de actividades, como en juegos y deportes. Los programas de entrenamiento en
habilidades sociales pueden ser aplicados con éxito con personas con Sindrome de
Down desde edades tempranas, alcanzandose resultados observables en poco

tiempo.

Estos programas tienen un efecto afiadido de concienciacion y cambio de actitudes.
Por un lado la familia se decide a permitirles hacer cosas que ni se habian planteado
que pudieran llevar a cabo; por otro, se les saca a la calle y se hace mas "normal”,
por frecuente, su participacién en actos sociales comunes y generales. La
integracion social plena de las personas con Sindrome de Down se ha de entender
como un proceso de doble direccién: preparando al discapacitado para su acceso a
la sociedad y concienciando a la sociedad de |la necesidad de acoger a todo tipo de

personas, aceptando sus diferencias.

Su comportamiento social en general suele ser apropiado en la mayor parte de los
entornos si se han establecido claramente las normas de actuacion. Cuando
aparecen conductas inadecuadas, una pronta intervencion, sistematicamente
programada y coardinada entre todos los implicados en su educacion, da resultados
en escaso margen de tiempo. En casos aislados, existe la posibilidad de agresion u
otras formas de llamar la atencién si no se le proporcionan ofros medios de
interaccion social mas apropiados. Se ha observado, que a medida que mejoran sus
competencias linguisticas, suelen reducirse sus comportamientos disfuncionales y
que al ir alcanzando un adecuado nivel lector y aficionarse a la lectura, disminuyen

las conductas auto-estimulantes y estereotipadas.



El control conductual externo, que a través de la practica se ira interiorizando, y la
participacion en todo tipo de actividades sociales en el entorno real de la persona
con sindrome de Down, son algunas actuaciones recomendables. La familia tiene
una responsabilidad ineludible, con mucho que aportar en este terreno.

En el ambito social lo mas importante es la normalizacion, es decir, un trato
semejante a los demas, en derechos y exigencias. Tanto la proteccion excesiva
como la dejadez y el abandono son actuaciones negativas para ellos. Es
fundamental el establecimiento de normas claras, de forma que sepan en todo
momento lo que deben y no deben hacer. Los limites sociales bien definidos les

proporcionan tranguilidad, seguridad y confianza.

Comparacién de la descripcion antigua y actual de las personas con Sindrome

de Down.

Si realizamos una comparacion de las descripciones antiguas de las personas con
Sindrome de Down, con las descripciones actuales, se puede analizar que, por
ejemplo, una descripcion de las principales caracteristicas psicologicas de las
personas con Sindrome de Down realizada hace 30 afios, recogla peculiaridades
como ‘sobrepeso”, “nula relacién social’, “analfabetismo™ y “deficiencia mental
severa o profunda”; y en la presentacién actual, se muestra como estas limitaciones
han sido bastantes superadas por estas personas. Y ello es debido a que estas
caracteristicas no son estables, dado que se produce una interrelacién constante
entre condiciones ambientales y el sustrato genético.

La intervencién ambiental produce mejoras observables incluso en una discapacidad
con una carga genética tan substancial como es el Sindrome de Down. El tono
muscular, el nivel intelectual, la memoria o el lenguaje, son campos en los gue se
han producido avances impensables desde hace algunos afios. En esa linea se ha
de seguir, con el convencimiento corroborado por los hechos, de gue la intervencion
educativa bien programada y sistematicamente realizada, produce resultados y es

muy eficaz.
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Caracteristicas de su desarrollo mental

De acuerdo con el conjunto de datos morfolégicos y funcionales obtenidos mediante
el analisis del sistema nervioso de las personas con Sindrome de Down de distintas
edades, numerosos ftrabajos han comprobado que, en mayor o menor grado,
presentan problemas relacionados con el desarrollo de los siguientes procesos.

a) Los mecanismos de atencion, el estado de alerta, las actitudes de iniciativa.
b) La expresién de su temperamento, su conducta, su sociabilidad.

¢) Los procesos de memoria a corto y largo plazo.

d) Los mecanismos de correlacion, analisis, calculo y pensamiento abstracto.
e) Los procesos de lenguaje expresivo.

Los datos actuales permiten afirmar que la mayoria de las personas con Sindrome
de Down funcionan con un retraso mental de grado ligero o moderado, a diferencia
de las descripciones antiguas en las que se afirmaba que el retraso era en grado
severo. Existe una minoria en la que el retraso es tan pequefio que se encuentra en
el limite de la normalidad: y otra en la que la deficiencia es grave, pero suele ser
porque lleva asociada una patologia complementaria de caracter neurologico, O
porque la persona se encuentra aislada y privada de toda ensefianza académica.

Este cambio se debe tanto a los programas especificos que se aplican en las
primeras etapas (estimulacién, intervenciéon temprana), como a la apertura Yy
enriquecimiento ambiental que, en conjunto y de manera inespecifica, esta actuando
sobre todo nifio, incluido el que tiene Sindrome de Down, en la sociedad actual. Lo
que resulta mas esperanzador es comprobar, a partir de algunos estudios
longitudinales, que no tiene por qué producirse deterioro o regresion al pasar a
edades superiores (nifio mayor, adolescente) cuando la accion educativa persiste.

El coeficiente intelectual puede disminuir con el transcurso del tiempo, en especial a
partir de los 10 afios. Pero la utilizacién de la edad mental ayuda a entender mejor el
paulatino enriguecimiento intelectual de estos alumnos, puesto que dicha edad
mental sigue creciendo, aunque a un ritmo mas lento que la edad cronologica.
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Ademas, muchos aprendizajes nuevos y experiencias adquiridas a lo largo de la
vida, si se les brindan oportunidades, no son medibles con los instrumentos clasicos,
pero qué duda cabe que suponen un incremento en las capacidades de |a persona.
Incluso se empieza a advertir que los nuevos programas educativos consiguen
mantener el coeficiente intelectual durante periodos significativos de la vida.

Existe un conjunto de caracteristicas que son comunes con ofras formas de
deficiencia mental:

a) El aprendizaje es lento,;

b) Es necesario ensefiarles muchas cosas que los nifios sin deficiencia mental
las aprenden por si solos;

c) Es necesario ir paso a paso en el proceso de aprendizaje.

Sabemos que, cuando se tienen en cuenta estas caracteristicas y se ajusta
consiguientemente la metodologia educativa, mejorando las actitudes, adaptando los
materiales y promoviendo la motivacion, los escolares con Sindrome de Down son
capaces de aprender mucho y bien, ciertamente, bastante mas de lo que hasta
ahora se creia.

Desarrollo de sus caracteristicas cognitivas

Es preciso tener en cuenta los problemas que mas comiunmente apreciamos en este
grupo. En primer lugar, hay que considerar el estado general de salud y la
funcionalidad de sus 6rganos de los sentides, muy en particular la visién y la
audicion. Los problemas de visidon y de audicién son muy frecuentes y, sobre todo,
corregibles, es evidente que su mal funcionamiento ha de repercutir muy
negativamente en los procesos de entrada de la informacién y en su posterior
procesamiento cerebral,

En los preescolares con Sindrome de Down suelen apreciarse las siguientes
caracteristicas en el area cognitiva:
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a) Ausencia de un patron estable o sincronizado en algunos items del
desarrollo.

b) Retraso en la adquisicion de las diversas etapas.

c¢) La secuencia de adquisicion, en lineas generales, suele ser similar a la de
los nifios que no tienen Sindrome de Down, pero a veces se aprecian algunas
diferencias cualitativas.

d) Suele haber retraso en la adquisicion del concepto de permanencia del
objeto; una vez adquirido, puede manifestarse de modo inestable.

e) La conducta exploratoria y manipulativa tiene grandes semejanzas con
otros nifios de su misma edad mental, pero, aun mostrando un interés

semejante, su atencion dura menos tiempo.

f) La sonrisa de placer por la tarea realizada aparece con frecuencia; pero no
suele guardar relacion con el grado de dificultad que han superado, como si

no supieran valoraria.

g) El juego simbdlico va apareciendo del mismo modo que en otros nifios,
conforme avanzan en edad mental. Pero el juego es, en general, mas
restringido, repetitvo y propenso a ejecutar estereotipias. Presentan
dificultades en las etapas finales del juego simbédlico.

h) En la resolucién de problemas, hacen menos intentos y muestran menos
organizacion.

i) En su lenguaje expresivo, manifiestan poco sus demandas concretas

aunque tengan ya la capacidad de mantener un cierto nivel de conversacion.

i} Pueden verse episodios de resistencia creciente al esfuerzo en la
realizacion de una tarea, expresiones que revelan poca motivacion en su
ejecucion, e inconstancia en la ejecucion, no por ignorancia sino por falta de

interés, o rechazo, o miedo al fracaso.

Nos parece importante sefialar y puntualizar estos aspectos negativos porque la
intervencion educativa tiene clara capacidad de conseguir una mejoria. Cuando esto
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se hace, el nifio termina su etapa preescolar habiende adquirido en un grado
aceptable las siguientes cualidades:

a) Buen desarrollo de |la percepcién y memoria visual.
b) Buena orientacion espacial.

c) Una personalidad que podriamos definir como de "tener gusto en dar
gusto”; no rechaza, en principio, el trabajo en general aunque después
sefalaremos ciertos problemas, y éste es un elemento que va a depender
mucho de la percepcion emocional que el interesado experimente en relacion

con su educador.

d) Buena comprensién linglistica, en términos relativos, y siempre que se le

hable claro, en frases cortas.

e) Suele disponer de suficiente vocabulario expresivo, aunque despues se
sefalaran sus problemas lingiisticos.

f) En general, lo que ha aprendido bien suele retenerlo, aunque es necesario
reforzar y consolidar el aprendizaje,

En cambio, se constata una serie de puntos débiles o dificultades que con frecuencia
presentan:

a) El nific tiene dificultades para trabajar solo, sin una atencion directa e
individual,

b) Tiene problemas de percepcion auditiva: no captan bien todos los sonidos,
procesan peor la informacién auditiva, y por tanto responden peor a las
ordenes que se dan. Por ofra parte, tiene dificultades para seguir las
instrucciones dadas en un grupo; a veces se observa que el nifio hace los
movimientos y cambios de situacion que se han ordenado al grupo, pero su
conducta es mas el resultado de la observacion e imitacion que de una
auténtica comprension e interiorizacion de lo propuesto por el profesor,
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c) Tiene poca memoria auditiva secuencial, lo que le impide grabar y retener
varias ordenes seguidas, es preciso, por tanto, darlas de una en una y
asegurarse de que han sido bien captadas.

d) Dificultades para el lenguaje expresivo y para dar respuestas verbales; da
mejor las respuestas motoras, lo cual debe ser tenido en cuenta por el
educador para no llamarse a engafio creyendo gue el nifio no entiende una
orden si solo espera una respuesta verbal.

e) Presenta ciertos problemas de motricidad gruesa (equilibrio, tono,
movimientos de musculos) y fina (manejo del lapiz, las tijeras).

f) No acepta los cambios rapidos o bruscos de tareas; no comprende gque
haya que dejar una tarea si no la ha terminado; o que haya que interrumpiria
si se encuentra con ella a gusto.

g} La concentracion dura tiempos cortos. Se nota a veces en la mirada
superficial, gue se pasea sin fijarse. El problema no es siempre de pérdida de
concentracion sino de cansancio.

h) En los juegos con los comparneros es frecuente que el nifo esté solo
porque asi lo elige, o porque no puede seguir tanto estimulo y con tanta
rapidez, o porgue los demas se van cansando de animarle a participar y de
tener que seguir su propio ritmo.

i) Presenta dificultades en los procesos de conceptualizacion, transferencia y
generalizacion.

]) Le cuesta comprender las instrucciones, planificar las estrategias, resolver
problemas, atender a varias variables a la vez.

k) Su edad social es mas alta que la mental, y ésta mas alta que la edad
linglistica; por ello puede tener dificultad para expresarse oralmente en
demanda de ayuda.

Este listado no supone que un alumno en concreto presente todo este conjunto de
problemas, y mucho menos aun gue todos los alumnos presenten el mismo grado de

dificultad.
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Ante esta problematica no cabe adoptar una actitud pasiva, sino que el buen
educador trata de compensar, estimular, activar o buscar alternativas que
compensen o mejoren las dificultades intrinsecas de los nifios. Ademas, la familia
también debe ayudar con esta tarea en la casa.

Teorias de Crecimiento y Desarrollo

Segun Arnold Gessell “El desarrollo de un nifio puede ser evaluado por la conducta
accion refleja o aprendida, espontanea o voluntaria; es la respuesta del sistema
neuromuscular. Estos valores de conducta se juzgan por la edad confrontandolos

con las observaciones y normas para descubrir desequilibrios.

« Conducta motriz (SNC)
« Conducta adaptativa (sensorio motriz)
 Conducta lenguaje

« Personal social.

Escuela psicoanalitica: Sigmund Freud, considera que el crecimiento y desarrolio
de nifio desde el punto de vista psicosexual y emocional. Libido- Energia sexual el
desarrollo se realiza por placeres (ingerir alimentos, control de esfinteres,
movimientos. Nifio solo tiene interés en si mismo.

El proceso dialéctico se da con la solucion de experiencias tales como: Narcisistas,
edipicos, rivalidades fraternas, renuncia a la dependencia infantil.

« QOral, sensorial respiratona: 0 a 1.5anos
» Anal, uretral, muscular: 1.5 a 3 afnos

= Falica (genital locomotriz): 3 a 6afios

« Latencia: 6 a 10 u 11 afios

« Genital Mayora 10 u 11 afios

Segin JEAN PIAGET: Considera que el desarrollo cognoscitivo o intelectual es un

conocimiento que progresa hacia niveles mas complejos en el cual los procesos
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fundamentales es la asimilacion (incorporacion de datos para poder manejar otros) y
acomodacién (Cambios para resolver problemas nuevos) llegando a la adaptacion

logro del individuo.

« Sensorio motriz: 0 a 2 anos

* Pre conceptual: 2 a 4 afos

« Pensamiento intuitivo: 4 a 7 anos

=« Operaciones concretas: 7 A 12 afios

+ QOperaciones formales: mayor de 12afos.
Segun Erik Erickson: Lo psicosexual esta a lado de lo psicosocial. El YO no es el
resultado de las presiones entre el ELLO y EL SUPERYO, sino como un delineador
del destino.

Dentro de las Etapas de Crecimiento y Desarrollo tenemos:

Confianza versus desconfianza : 0 1 6 2arios

Autonomia versus vergllenza y duda: 1 6 2- 3 afios

Iniciativa versus culpa: 3 a 6 afios

Industria versus inferioridad: 6 a 10 u 11 afios.

2.2.3. AUTOCUIDADO DE ENFERMERIA EN EL CRECIMIENTO Y DESARROLLO
DE LOS NINOS CON SINDROME DE DOWN

Segln Dorotea Orem, existen tres teorias para el autocuidado:

Teoria del autocuidado

“El autocuidado es la practica de actividades que los individuos realizan en favor de
si mismos para mantener la vida, la salud y el bienestar. Para lograr el proposito de

< Y
"I'l //
“\Figy 1at e



mantener nuestro bienestar, salud y desarrollo. Los objetivos deben ser alcanzados

mediante los tipos de acciones calificadas de autocuidado.

Esta teoria, comprende las actividades que las personas desarrollan, inician y llevan
a cabo en determinados periodos de tiempo, por su propia parte y con el interés de
mantener su funcionamiento vivo y sano para continuar con el desarrollo personal o
bienestar. El autocuidado puede generar diferentes dimensiones para su aplicacion
que son; primero el porqué y como las personas cuidan de si mismas; segundo el
que describe y explica como la enfermeralo puede ayudar a las personas y la Ultima
gue explica y describe las relaciones que hay que mantener para que se produzca
la atencion de enfermeria.

Para la teoria de autocuidado, se concibe a la salud como: El estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no sclamente la ausencia de afecciones o
enfermedades. También puede definirse como el nivel de eficacia funcional o
metabdlica de un organismo.

La forma fisica, es la capacidad que tiene el cuerpo para realizar cualquier tipo de
gjercicio donde muestra que tiene resistencia, fuerza, agilidad, habilidad,
coordinacion y flexibilidad. Y que Enfermeria, es una accion humana sistematizada,
o de acciones formadas para dar atencion de enfermeria a personas con limitaciones
derivadas o asociadas a su salud en el autocuidado o en el cuidado dependiente.

El autocuidado se debe aprender y se debe desarrollar de manera deliberada y
continua conforme con los requisitos reguladores de cada persona. Estos requisitos
estan asociados con sus periodos de crecimiento y desarrollo, estados de salud,
estados de desarrollo y otros factores.

Orem, expresa su modelo como una teoria que explica y define el autocuidado como
una actividad aprendida por la persona a lo largo de su vida y orientada hacia un
objetivo. Es por tanto una conducta ante la vida dirigida hacia uno mismo en

beneficio de la salud y el bienestar.




Existen varias clases de autocuidado las que se derivan de las necesidades basicas
del crecimiento del individuo y los derivados de las desviaciones del estado de salud.

Requisitos del autocuidado universal

Son comunes y naturales a todos los seres humanos que incluyen el mantenimiento
de la provisién de: la comida, el agua, la eliminacion, la actividad y el descanso, la
interaccion solitaria y social, la prevencién de accidentes y el fomento del

funcionamiento humano®.

« Mantenimiento de un ingreso suficiente de aire.

« Mantenimiento de una ingesta suficiente de agua.

« Mantenimiento de una ingesta suficiente de alimentos

« Provisibn de cuidados asociados con procesos de eliminacion urinaria e
intestinal

« Equilibrio entre actividades y descanso.

« Equilibrio entre soledad y la comunicacion social,

» Prevencion de peligros para la vida, funcionamiento y bienestar humano

« promocién del funcionamiento humano, y el desarrollo dentro de los grupos

sociales de acuerdo al potencial humano

Requisitos del autocuidado para el desarrollo

Se distinguen de los anteriores, porque favorecen en proceso de vida y maduracion,
e impiden las condiciones perjudiciales para la maduracion, o mitigan sus efectos.

« Vida intrauterina y nacimiento
« Neonato
« Lactancia

Y WELASCO, Garcés Mana de Lourdes. Manual de enfermeria edicidn 1ra, Pag. 685693, 2005.
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« Infancia, adolescencia, adulto joven
« Edad adulta
« Embarazo (adolescente o adulto)

Requisitos del autocuidado en el caso de desviacion de la salud

Las enfermedades o lesiones no solo afectan a las estructuras y mecanismos
fisiolégicos o psicologicos, sino también al funcionamiento humano integro. "Cuando
hay un cambio en la salud produce una dependencia total o casi total de otros
debido a la necesidad de mantener la vida o el bienestar, la persona, pasa de la
posicién de agente de autocuidado a la de paciente o receptor de cuidados™™”.

La evidencia de una desviacion de la salud conduce a la necesidad de determinar
que se debe de hacer para restituir lo normal. Si las personas con desviaciones de la
salud pueden ser competentes en los manejos de un sistema de autocuidado,
también pueden ser capaces de aplicar a sus propios cuidados los conocimientos

médicos pertinentes.

Teoria de déficit de autocuidado

La idea central del déficit de autocuidado es que las necesidades de las personas
que precisan de la enfermeria se asocien a la subjetividad de la madurez y de las
personas relativas a las limitaciones de sus acciones relacionadas con su salud o
con el cuidado de su salud. Estas limitaciones vuelven a los individuos completa o
imparcialmente capaces de conocer los requisitos existentes y emergentes para su
propio cuidado regulador o para el cuidado de las personas que dependen de ellos.

También tiene limitada la capacidad de comprometerse en la actuacion continua de
las medidas que hay que controlar o en la direccion de los factores reguladores de
su funcién y desarrollo o de las personas dependientes de ellos.

" parry y Potier, FUNDAMENTOS DE ENFERMERIA, tedrica practica. Tercera edicion. Editorial Pery pag. 4052008
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El déficit de autocuidado es un término que expresa la relacion entre la capacidad de

accion de las personas y de las necesidades de cuidado.

El término déficit de autocuidado, expresa la relacion entre las capacidades de

accion de las personas y sus necesidades de cuidado. Es un concepto abstracto

que, cuando se expresa en términos de limitaciones; ofrecen guias para la seleccion

de los métodos que ayudaran a comprender el papel del paciente en el autocuidado.

Tenrfa de Sistemas de Enfarmeri‘;

Orem disefio la teoria de los sistemas de enfermeria, la mas general de sus teorias,

que incluyen todos los términos esenciales, manejados en la teoria del autocuidado

y del déficit del autocuidado.

Sistema Compensatorio

Realiza el Cuidado Terapéutico del Paciente
Compensa la incapacidad del Paciente para realizar su Autocuidado
Apoya y protege al Paciente.

Sistema Parcialmenten Compensatorio

Realiza algunas de las medidas de Autocuidado por el Paciente
Compensa las limitaciones del Paciente para realizar su Autocuidado
Ayuda al Paciente en lo que necesite.

Regula la accion del Autocuidado.

Acepta los cuidados y la asistencia de la enfermera

Sistema de Apoyo Educativo

Regula el ejercicio y desarrollo de la accion de Autocuidado.
Realiza el Autocuidado.

Apoyo de los procesos vitales y del funcionamiento normal.
Mantenimiento del Crecimiento, Maduracion y Desarrollo normales.
Prevencién o control de los procesos de Enfermedad o lesiones.

Prevencién de la incapacidad o su compensacion.
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Promocion del bienestar.

Apoyo de los procesos Fisicos, Psicolégicos y Sociales esenciales.
Mantenimiento de la estructura y funcionamiento humano.
Desarrollo leno del potencial humano.

Prevencion de lesiones o enfermedades.

Curar o regular la enfermedad (con ayuda apropiada).

Curar o regular los efectos de la enfermedad (con ayuda apropiada)



2.3. MARCO LEGAL

La salud es un derecho que garantiza el estado

En el 4mbito legal del Estado Ecuatoriano, los siguientes articulos encontrado,
denotan que la atencién esta dirigida a grupos vulnerables tales como a ninos,
adolescentes, personas con discapacidades y de la tercera edad; los cuales son
amparados por la Constitucion de la Republica del Ecuador, asi nos daremos cuenta

que la atencion que se les brinda a los nifios es mandataria y obligatoria.

A continuacién presentamos los siguientes articulos encontrados en la reformada

constitucion:

CONSTITUCION POLITICA DE LA REPUBLICA DEL
ECUADOR, (2008). Art. 32.- (A) “La salud es un
derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se
vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos, el
derecho del agua, la alimentacién, la educacion, la
cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los
ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir,
para toda la poblacién”. (Pag. 24).

En los primeros capitulos de la constitucién se habla sobre los principios de
aplicacion de los derechos que tiene toda persona referente a la salud, con esta
referencia nos damos cuenta que el articulo no desliga este derecho a ningun
ciudadano: el Estado hace hincapié acerca de mantener a la poblacién en su
completo bienestar fisico, psicolégico, social, mental y espiritual, porque mediante la
gjecucion de este derecho se podra validar otros derechos que las persona deben
satisfacer de acuerdo a las necesidades basicas de todo ser humano y en especial,

el cuidado a los nifios, gue son una poblacion muy vulnerable por su crecimiento y

desarrollo.

En el mismo articulo, pero con otro literal, encontramos que:

57



CONSTITUCION POLITICA DE LA REPUBLICA DEL
ECUADOR, (2008). Art. 32.- (B) El Estado garantizara
este derecho mediante politicas economicas,
sociales, culturales, educativas y ambientales; y el
acceso permanente, oportuno y sin exclusién a
programas, acciones y servicios de promocion y
atencién integral de la salud. La presentacién de los
servicios de salud se regira por los principios de
equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad,
calidad, eficiencia, eficacia, precaucion y bioética, con
enfoque de género y generacional”. (Pag. 24).

El Estado esta comprometido a la realizacion de actividades dirigidas a la
preservacion de la salud, desarrollando programas mediante politicas, para la
gjecucion de las mismas que estaran proyectadas a los grupos mas vulnerables de
la poblacion como los nifios y el adulto mayor sin exclusion alguna de ninguna
Indole, donde aquellos programas daran servicios de salud basados en los valores
humanos.

Segun manifiesta el MINISTERIO DE SALUD PUBLICA, en el Decreto Legislativo
N°. 084 del 6 de junio de 1967. Publicado en el Registro Oficial N°. 149 del 16 junio
de 1967, Ley que beneficia a los nifios y la infancia.

“La Comisién de Legislacién y Codificacion del H.
Congreso Nacional de conformidad con lo dispuesto
en la Constitucién Politica de la Republica, preparo el
Proyecto de Codificacién de la Ley de Maternidad
Gratuita y Atencion a la Infancia, bajos las normas
constitucionales; Ley de Régimen Tributario Interno y
Codificacion de la Ley de Creacion del Fondo de
Solidaridad; asi como las reformas expresas, que se
han producido en las leyes reformatorias a la Ley de
Maternidad Gratuita y Atencion a la Infancia, en apoyo
a la salud de este grupo vulnerable, los nifios, en
todos los Centros de Salud pertenecientes al
Ministerio de Salud Publica, en todos los pueblos,
ciudades y provincias de la nacion”. (Pag. 36).
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Con estos antecedentes, la Comision de Legislacion y Codificacién codifict la Ley de
Maternidad Gratuita que fue promulgada en el Suplemento del Registro Oficial No.
523 de 9 de septiembre de 1994, con tres articulos, por lo que al incluir los articulos
enumerados agregados por las leyes reformatorias a la referida ley, actualmente
cuenta con doce articulos; por lo dispuesto en la Ley No. 129 promulgada en el
Registro Oficial No. 381 de 10 de agosto de 1998, se agrega a la denominacion de la
Ley de Maternidad Gratuita "y Atencion a la Infancia”; mediante el articulo 4 de la
Ley No. 2005-14, promulgada en el Registro Oficial No. 136 de 31 de octubre del
2008, se crea en el Ministerio de Salud Publica, la Unidad Ejecutora de Maternidad
Gratuita y Atencion a la Infancia con autonomia administrativa y financiera;

incluyendo finalmente las disposiciones generales agregadas por |a Ley No. 1209.

a) Los recursos asignados al Ministerio de Salud Publica por la Ley de Creacion del
Fondo Nacional para la Maternidad Gratuita, Nutricién y Proteccién a la
Poblacion Infantil, publicada en el Registro Oficial No. 132 del 20 de febrero de
1989 vy, los recursos que el INNFA destine a programas de reduccion de la
mortalidad infantil y/o salud reproductiva de todos los pueblos, ciudades Yy
provincias ecuatorianas, se utilizaran preferentemente para el financiamiento de

lo previsto en la presente Ley.

b) Recién nacidos o nacidas y nifios o nifias menores de 5 anos de edad: Se
asegura la necesaria y oportuna atencién en los diferentes niveles de
complejidad a los recién nacidos o nacidas y sanos o sanas, prematuros-
prematuras de bajo peso, y/o con patologias, a los nifios o nifias menores de 5
afos en las enfermedades comprendidas en |a estrategia de atencion integral de
las enfermedades prevalentes de la infancia (AIEPI) y, sus complicaciones,
deben ser atendidos a nivel de pueblos ciudades y provincias de la nacion, todo
ello, segun normas vigentes del Ministerio de Salud Publica.

Segun el Art. 42 de la Constitucion de la Republica del Ecuador, nos indica que el
estado ecuatoriano garantizara el derecho a la salud, su promocion y proteccion, y la

posibilidad de acceso permanente e interrumpido a los servicios de salud.




EL COMITE INTERINSTITUCIONAL para la aplicacién del CODIGO DE LA NINEZ
(junio 2003). Expresa que:

Art. 9: Derecho del nifio y la Funcién basica de la
familia: la ley reconoce y protege a la familia como el
espacio natural y fundamental para el desarrollo
integral del nifio, nifia a fin de que éste pueda tener
una infancia feliz y gozar, en su propio bien y en bien
de la sociedad. Corresponde primordialmente al padre
y a la madre, la responsabilidad compartida del
respeto, proteccion y cuidados de los hijos y la
promocion, respeto y exigibilidad de sus derechos.

(pag. 16).

Los nifios tienen todos los derechos y libertades, en especiales los enunciados en
ella, sin distincién alguna de raza, color, sexo, idioma, opinién politica o de cualquier
otra indole, origen, posicidon econdmica, nacimiento o cualquier otra condicién,
Considerando que el nifio, por su falta de madurez fisica y mental, necesita
proteccion y cuidado especiales, incluyendo la debida proteccion legal. Condicién
que se debe aplicar tanto, antes como después del nacimiento. Considerando que la
necesidad de esa proteccion especial ha sido enunciada en la Declaraciéon de
Ginebra de 1924 sobre los derechos del nifio.

La familia es lo principal y basico conformado por padres e hijos, ya sean nifios o
nifias, que tienen derecho a la educacion, alimentacién, vestimenta y un hogar, por
lo que los padres tienen una responsabilidad muy grande que es de proteccién y
respeto hacia sus hijos, para que de esta manera tengan un buen desarrollo tanto
fisico como psicolégico y moral en el futuro, creando a sus hijos con buenas
costumbres y valores humanos para que puedan emprenderios mas adelante en un
futuro, todo esto va ayudar a la formacion del nifio desde su temprana edad hasta

que muera,

Ministerio de Educacién - Despacho del Ministerio Resoluciéon N° 2005

De conformidad con lo dispuesto en los articulos 55 y 78 de la Constitucién de la
Republica, en concordancia con los articulos 34 de la Ley Orgdnica de Educacion y

31 del Reglamento General de la Ley Orgénica de Educacién.
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Considerando.- Que la Educacioén Especial, como modalidad del sistema educativo
es una variante escolar que tiene como finalidad la formacion integral de ninos,
jovenes y adultos con necesidades educativas especiales, para alcanzar la
realizacion de si mismo y la independencia personal.

Considerando.- Que es prioridad para el Ministerio de Educacion propiciar las
condiciones para que la poblacién con necesidades educativas especiales pueda
integrarse a los planteles oficiales y privados de los diferentes niveles y modalidades
del sistema educativo.

Considerando.- Que la integracion escolar de educandos con necesidades
educativas especiales, es un proceso que debe desarrollarse de forma continua,
sistematica y progresiva, que implica el desarrollo de estrategias a corto, mediano y
largo plazo que garanticen el cambio actitudinal de administradores educativos e
integrantes de las comunidades educativas.

Se resuelve establecer las normas para la integracion escolar de la poblacién

con necesidades educativas especiales:

Articulo 1.

Los planteles educativos oficiales y privados en los diferentes niveles y modalidades
del sistema educativo, deberan garantizar el ingreso, prosecucion escolar y
culminacién de estudios de los educandos con necesidades educativas especiales,
previo cumplimiento de los requisitos exigidos para su integracién escolar.

Articulo 2.

Los planteles educativos contardn con los servicios de apoyo internos o externos
requeridos para la integracién escolar; Departamento de evolucion, Control de
estudios, Aulas Integradas, Unidades Psico-educativas, Equipos de Integracion,

entre otros.

Articulo 3.
Los planteles educativos oficiales y privados de los diferentes niveles y modalidades

del sistema educativo deberan:
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1. Coordinar conjuntamente con los servicios de apoyo, actividades de diagndstico,
seleccion y desarrollo de objetivos, determinacion y aplicacion de estrategias de
aprendizajes y evaluacion en funcion de las caracteristicas de los educandos.

2. Adaptar el disefio curricular en atencién a las caracteristicas de los educandos

con necesidades educativas especiales.

Articulo 4.

El Ministerio de Educacion desarrollara cursos, talleres de actualizacion y eventos de
caracter cientificc necesario para el mejoramiento profesional, segun las
necesidades detectadas en el proceso de integracion, a fin de optimizar los niveles
de desempenc del personal encargado de los educandos con necesidades
educativas especiales.

Articulo 5.

Los servicios de apoyo de la modalidad de Educacién Especial, desarrollaran
programas especificos en funcién de las necesidades educativas especiales de los
alumnos integrados para su prosecucion escolar y culminacion de estudios,

Articulo 6

La Supervision Escolar se llevara a cabo a traveés de actividades de informacion,
asesoramiento, evaluacion y seguimiento del proceso de integracion escolar, en los
planteles educativos y servicios de apoyo responsables de la integracion de los

alumnos con necesidades especiales.
Articulo 7

Los planteles educativos y sus Servicios de Apoyo, responsables del proceso de
integracion escolar de los alumnos con necesidades educativas especiales.
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2.4. HIPOTESIS Y VARIABLES

2.4.1. Hipdtesis

El nivel de conocimiento de los padres o cuidadores influye en los cuidados de los
nifios con Sindrome de Down que acuden a la Fundacién Asistencial de la Armada
Nacional FASAN de la ciudad de Guayaquil.

2.4.2. Variables
2.4.3. Declaracién de Variables
Las variables son claramente identificables y se describen a continuacion:
Variable independiente:
+ Nivel de conocimiento de los padres o cuidadores.
Variable dependiente:
+ Cuidados.
Variable interviniente:

+ Nifios con sindrome de Down.
& Padre o cuidador de los nifnos con sindrome de Down.
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CAPITULO Il

MARCO METODOLOGICO

3.1. TIPO Y DE DISENO DE INVESTIGACION Y SU PERSPECTIVA GENERAL

La investigacion presente se refiere al autocuidado dirigido a los padres y cuidadores
de los nifos menores de 12 afos con Sindrome de Down, en |la Fundacién
Asistencial de la Armada Nacional FASAN de la ciudad de Guayaquil; la cual ha sido
realizada aplicando el método descriptivo, analitico y la manera de investigacion es
documental, bibliografica y de campo; de esta forma se tomé muy en cuenta los
temas de interés cientifico, y de la misma manera que acontece con todos aquellos
los que conforman el personal de la Fundacién FASAN, y los padres o cuidadores de
los nifios en estudio.

La investigacion se apoya en los tipos analitica, descriptiva, y de campo.

Analitico - Descriptivo: El modo de la investigacion que se emple6 en este
proyecto es descriptivo, una vez que se ha estudiado el problema, nos va a
favorecer en analizar el cuidado inadecuado que los padres y cuidadores brindan a
los nifios menores de 12 afos con Sindrome de Down; y de esta manera, aplicar el
autocuidado adecuado para estos nifios, y lograr cambios en su estilo de vida. Para
el desarrollo de este trabajo nos guiamos con material documental, bibliograficos y
consultas de internet, esto nos amplié el camino hacia la culminacién de la
investigacion.




Como parte principal de este proyecto, se brindé y facilité el aprendizaje del
autocuidado a los padres y cuidadores de los nifios menores de 12 afios con
Sindrome de Down, de esta manera brindaran un mejor cuidado. Es por eso que a
traves de nuestros conocimientos aportamos con ideas para mejorar el autocuidado
de los nifios con esta discapacidad y mejorar su calidad de vida.

De campo: Debido a que el estudio se realizé en la Fundacién Asistencial de la
Armada Nacional FASAN de la ciudad de Guayaquil, centrado en el autocuidado
para los nifios con sindrome de Down.

3.2. POBLACION Y LA MUESTRA

3.2.1. Caracteristicas de la Poblacién

La poblacién en la cual estd centrada nuestra investigacion corresponde a los 180
padres y cuidadores de nifios con Sindrome de Down los cuales son atendidos en la
Fundacion Asistencial FASAN de la Armada de Ecuador en Guayaquil, ubicada al
sur de la ciudad, en la Av. de la Marina; de junio a julio del 2012.

3.2.2. Tipo de Muestra

La muestra tomada para nuestro trabajo de investigacién, es de 60 padres y
cuidadores de los nifios menores de 12 afios con Sindrome de Down.
correspondientes al 33% del universo en estudio, atendidos en la fundacién FASAN
de junio a julio del 2012.

3.3. Las técnicas

Para la recoleccién, procesamiento, andlisis y representacion de la informacién se
emplearon las siguientes técnicas:

+ Recopilaciéon del material documental.
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+ Revision del material bibliografico.

4+ Lectura y analisis del material consultado
4+ Observacion directa e indirecta

+ Encuesta

4+ Entrevista

4 Estadistica

3.4. Instrumentos

En este trabajo investigativo, se utilizaron los siguientes instrumentos para la

recoleccion de datos:

4+ Un formato de encuesta aplicada a los padres o cuidadores.
+ Hoja del registro de los nifios
4 Bitacora

Observacion.- Sirve para evidenciar las condiciones en las que se realizan las
diversas actividades aplicadas a los nifios con Sindrome de down que asisten a la

Fundacion Asistencial de la Armada Nacional en la ciudad de Guayaquil.

Entrevista.- Esta técnica nos permite abordar a los padres y/o cuidadores respecto
al nivel de conocimientos sobre autocuidado.

Encuesta.- Encuesta estructurada con preguntas objetivas orientadas a evaluar las
caracteristicas del autocuidado brindado a nuestra poblacién objeto de estudio.
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CAPITULO IV

4. ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

4.1. Procesamiento de la informacion

Procesamiento de la informacién: Una vez aplicada las encuestas a los padres o
cuidadores de los nifios con Sindrome de Down y realizada la observacion de los
nifios atendidos en la Fundacién Asistencial de la Armada del Ecuador FASAN, se
procedid a la tabulacion de los datos obtenidos de forma manual, del formulario
aplicado a la muestra de estudio.

Luego se ingresaron los datos al programa Microsoft Office Excel, para realizar las
tablas correspondientes, las cuales estan expresadas en frecuencia y porcentaje;
para elaborar los gréficos estadisticos de cada una de las tablas presentadas y

analizadas.

Analisis de la informacién: El proposito esencial de la investigacion, es abordar el
analisis de los resultados obtenidos de la recopilacion y procesamiento de los datos,
tomandose en consideracion los puntos mas relevantes para la investigacion de este
proyecto de tesis.
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4.2. Presentacion de los resultados

Encuesta aplicada a los padres o cuidadores de los nifios
Con sindrome de Down atendidos en la Fundacién

Cuadro 1

Distribucién seguin sexo y edad de los nifios con sindrome de Down atendidos en la
Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

[ [ B Edad_
Sexo < de 5 afios_| Dn._!; aBaflos |De9a12 afos | Total
f % f % | f | % f | %
Nasoume 5 8 8 B | o 15 | 22 | 33
Femenino 10 | 17 12 20 | 18 27 | 38 | 67
Total | 15 | 25 | 20 | 33 25 | 42 | e0 | 100 |

Fuente: Enfrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacién de |a Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julic de 2012

Elaborado por: MARC-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Carrera de
enfermeria

Grafico 1
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ANALISIS:

En el grafico se destaca que el 27% de los nifios con sindrome de Down, tienen
edades comprendidas de 9-12 afios y son de sexo femenino; seguido del 20% en
edades de 5-8 afios y con el mismo sexo. Aunque en esta capacidad sus
disfunciones, se iran marcando cada vez mas, sin relacion a la edad o sexo.
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Cuadro 2

Distribucion segin edad y escolaridad de los nifios con sindrome de Down atendidos
en la Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

Edad
Escolaridad | <de5 afios De5aB8afios | De9a12afios Tni‘
f % f % f % | f | %
Nocional 1 15 25 12 20 7 12 34 | 57
Nocional 2 - - 7 12 12 20 | 19 | 31 |
Nocional 3 ; 3 1 1 6 10 7T 112
Total 15 25 20 33 25 42 | 60 | 100 |

Fuente: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacidn de la Amada del

Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARD-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARD-SMN Mayra Machado Merino, Egresados de la Carera de

enfermeria.

ANALISIS:

25

20

15

Grafico 2
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El 25% de los nifios menores de 5 arfios, estan en el nocional 1, seguido del 20% de
los nifios en edades comprendidas de 5-8 afios, ademas del 12% de edades de 9-12
afios. Tiene una contradiccion entre la edad cronolégica y la escolaridad que cursa;

se puede esperar este resultado por las disfunciones globales que presentan los
nifios, y por eso estan en la institucion.
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Cuadro 3

Distribucién segun edad y peso de los nifios con sindrome de Down atendidos en la
Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

[ | Edad _ 1l
Peso < de 5 aiios De § a 8 afios De 9 a 12 afios Total |
_ fl % f ] % f % f | %
10 — 25 Kg 10 | 17 g | & 2 3 15 | 25
26-30Kg, 5 8 6 10 8 13 | 19 | 32
31-50Kg. = | = 7 12 8 13 |15 | 25
51y mas Kg. - . 4 7 7 12 | 11 | 18
Total | 15 | 25 | 20 34 25 41 60 | 100

Fuente: Enfrevista a los padres o culdaderes de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del

Ecuador, FASAN, da junio a julio de 2012
Elsborado por: MARD-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Menina, Egresados de la Camera de

enfermeria.

Grafico 3
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ANALISIS:
Se observa que el 23% de los nifios en estudio en edades comprendidas de 9-12

afios estan con mayor peso del rango normal a su edad, por el peso obtenido de 26-
30 kg. Pero es mas relevante el 20% de los nifios en edades de 5-8 afios que tienen
un peso de 31-50 kg. Se considera un sobrepeso por sus caracteristicas, pero este
rango es de autocuidado, ya que estos nifios por su condicion deben recibir una
alimentacién de calidad y de esa manera evitar este sobrepeso.
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Cuadro 4

Distribucién segun edad y talla de los nifios con sindrome de Down atendidos en |3
Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

] ) Edad o
Talla  <deS5afios | De5aBafios |De9ai2aios | Total
% f % : % | f | % |
20— 110 .cm. 12 | 20 | 6 10 8 14 | 26 | 43
e ol | s 6 10 7 | 12 | 18| 27 |
131 - 150 cm. B N 5 8 5 8_ 10 . 1"?_
151 y mas cm. B _ 3 5 5 a 8 13
Total 15 25 20 33 25 42 60 | 100

Fuente: Enlrevista a los padres o cukdadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en ks Fundacion de ta Armada ded
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARD-5N Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Camera de
enfermeria

Grafico 4
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ANALISIS:
Se observa que el 14% de nifios no alcanzan la talla minima para los nifios de 9-12

anos, porque estan en los rangos de 90-110 cm; y el 12% en 111-130 cm,
probablemente puede seguir el orden de la disfuncién, pero también es de
considerar esta situacion en el plan de autocuidado.




Cuadro 5

Distribucion segun enfermedades y tiempo que se presentan en los nifios con
Sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

i' - Ocasiones que se presentan N
| De2ad4 | Symas
Enfermedades 1 ocasion ocasiones ocasiones Toml
R I | % f % f % f %
Respiratorias | 2 4 8 13 10 17 20 | 33
 Cardiacas 2 ‘I 4 6 10 12 20 | 20 | 33
Gastrointestinales 3 | s 5 8 7 12 16 | 25
Otras i3 l 5 2 2 - - 5 9
. !
Total 10 | 18 21 | 33 | 29 4 60 | 100

Fuente: Entrevista a los padres o cukdadores de los nifos con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARD-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Mering, Egresados de la Camera de
enfermeria
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ANALISIS:

El 23% de los nifios presentan enfermedades cardiacas, que se presentan en 5 y
mas ocasiones en el Ultimo afo, seguido de las gastrointestinales con 20% y se
presentan de 2 a 4 ocasiones. Se debe tener muy en cuenta este problema para
brindar asistencia médica oportuna, es menester orientar a los padres y cuidadores
respecto a los factores que pueden predisponer estas enfermedades.
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Cuadro 6

Distribucion segun considera que las relaciones son cordiales de los nifios con
sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

Considera que las relaciones f o
de su nifio son cordiales
Siempre 20 33
Casi siempre 30 50
Ocasionalmente 10 17
Nunca 0 -
Total 60 100

Fuente: Entreévista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome da Down atendidos en la Fundacidn de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARC-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SM Mayra Machado Merino, Egresados de la Camera de
enfermeria,

Grafico 6
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ANALISIS:

Debe ser propio de sus caracteristicas, de ser amables y risuefios ya que se observa
que el mayor porcentaje del 50% relacionado con la estimulacion que reciben en |a
Fundacién los padres consideran que las relaciones de sus hijos son casi siempre
cordiales; y el 17% que expresa que ocasionalmente son cordiales, esto se debe
probablemente, a que son instruidos por sus maestros y familiares de no
relacionarse con personas desconocidas o amigos recientes.
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Cuadro 7

Distribucion segun los lugares que frecuentan los nifios con sindrome de Down
atendidos en la Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN,
en Guayaquil, del 2012

[ Lugares que frecuentan Si No Total |
i - f [ % [ f]l% | f[%
| Asiste a la fundacion FASAN | 60 [100| - | - | 60 | 100
Asiste a fiestas infantiles 40 | 67 | 20 | 33 | 60 | 100
Asiste a lugares de recreacién publica | 30 | 50 | 30 | 50 | 60 | 100 |
Solo permanece en casa | - | - |60 100] 60 |100
Asiste a las terapias 60 | 100 | - - | 60 | 100
Asiste a casa de sus amistades 25 | 42 | 35 | 58 | 60 | 100
Asiste a lugares publicos - - | 60 100 | 60 | 100

Fuente: Entrevista a los padres 0 cuidadores de los nifics con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN. de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARC-SM Jefferson Alvarez Chevez y MARD-SN Mayra Machado Merino, Egresades de la Carera de
enfermeria

Grafico 7

1 100 400

&7 100
50 50
58
33 o7
. ]
2 0
w

ANALISIS:

Segun los lugares que frecuentan los ninos, tenemos que el 100% asiste a la
fundacion FASAN vy también a las terapias; el 67% asiste a fiestas infantiles, el 50%
a sitios publicos de recreacion, el 42% asiste a casa de sus amigos,; se denota que la
mayoria de los nifios se sociabilizan con las demas personas de su edad u otras.
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Cuadro B

Distribucién segun la edad y la persona que brinda los cuidados a los nifios con
sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

) Edad
Persona que brinda De 20 a 35
los ‘:”"’_:id“" alos afios De 36 a 50 afos | 51 y mas afios Total
nifios :
f % | % f % | f | %

Fadre . 2 3 | = =z 2 3
il | 2 :
piadts 10 | 17 19 32 8 12 | 37 | 61
Hermana 3 5 5 10 | 2 3 | 10 | 18
Tia 2 g 2 3 2 3 4 | 6
Persona contratada 5 | 5 4 7 \ . . 7 12

Total 16 | 27 29 48 ’ 15 25 | 60 | 100

Fuante: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacidn de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborade por: MARO-SN JeMerson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Camera de
aenfermeria.

Grafico 8
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ANALISIS:

Se observa que el mayor porcentaje de los cuidadores familiares recae en las
madres con el 32% en edades comprendidas de 36 a 50 afios; seguido del 17% en
edades de 20 a 35 afios, notandose también el 10% de hermana. Esto es un factor
favorable para el cuidado de los nifios, dado por los lazos afectivos que los une con
la madre y hermana, que es de fuerte impacto para ellos.




Cuadro 9

Distribucion segun escolaridad de la persona que brinda los cuidados a los nifios con
sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

Escolaridad de la persona que f %
brinda los cuidados
Primaria 28 47
Secundaria 23 38
Superior 9 15
Ninguna - 5
Total 60 100

Fuente: Entravista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en i Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARD-SN Jefferson Avarez Chevez y MARD-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Camera de
enfermeria.

Grafico 9
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ANALISIS:

Se pudo notar gue el nivel de escolaridad del cuidador familiar ocupa un alto
porcentaje el 47% de nivel primaria, y con el 38% en aquellas personas con nivel
secundaria, las mismas que no le permite tener un buen conocimiento sobre el
autocuidado para el nifio en estudio, a los que se les debe brindar capacitacion para
que realicen el cuidado adecuado.

83



Cuadro 10

Distribucion segun la ocupacion y el ingreso econdmico de la persona que brinda los
cuidados a los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la
Armada del Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

Ocupaci6n 1_:|e & b 'Ingi'aem mn@nicd :
persona que brinda 1 sueldo 2 sueldo 3 sueldo Total
los cuidados a los | _Minimo vital | minimo vital minimo vital ]
nifios f [ % |t % f % f | % |
Frofesinnal_ 2 3 7 12 - - 9 15
Cmner_cian'fe | 12 20 . % 12 20
Chofer 8 13 - . - - 10 13 |
Belleza 12 20 2 - - 1 - 4 | 20
Et.:)sturera 13 27 | - . & - ?_ | 22
Otro i E_:‘_ 10 l - - - I = 6 10 |
_ Total | 41 | e8 ‘ 19 32 | - - | 80 | 100

Fuente: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacian de la Ammada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARC-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merina, Egresados de la Camrera de
enfermeria,

Grafico 10
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ANALISIS:

Se puede inferir que el ingreso econdmico de los familiares de los nifios es de un
sueldo minimo vital de $ 292, el cual le corresponde al 68% del total de los familiares
y en diferentes ocupaciones, como chofer, belleza costura; y el 32% a 2 sueldos
basicos que recae en los profesionales y comerciantes. El escaso recurso disminuye
poder brindar un mejor bienestar a los nifios en estudio.
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Cuadro 11

Distribucién seguin estado de salud del cuidador familiar de los nifios con sindrome
de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

Estado de salud del cuidado
e f %o
familiar

Optimo = ”
Muy bueno 20 33
Bueno 35 58

Regular 5 9
Total 60 100

Fuante: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARO-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merno, Egresados de la Carrera de
enfarmeria

Grafico 11
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ANALISIS:

Se destaca el 58% de los cuidadores familiares que tienen su estado de salud
bueno; y el 33% muy bueno, por lo que podemos manifestar que la mayoria se
encuentra en buen estado de salud y con las energias necesarias para ayudar en el
cuidado de los nifios en estudio.




Cuadro 12

Distribucién segun el conocimiento del grado de riesgo de la salud de los nifios con
sindrome de Down atendidos en |la Fundacion de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

Conocimiento del grado f o
de riesgo de la salud
Si 20 33
No 40 67
Total 60 100

Fuente: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARD-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merno, Egresados de la Camera de
enfermaria.

Grafico 12
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ANALISIS:

El grafico nos muestra que el 67% de los padres no conocen el grado de riesgo de la
patologia de sus hijos, esto depende del desconocimiento de la problematica de
estudio, la falta de capacitacion y comunicacion con el médico o personal que
atiende a los nifios en la fundacion.
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Cuadro 13

Distribucién segun quien lleva los ingresos econémicos al hogar de los nifios con
sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

Quién lleva los ingresos f o,
econoémicos al hogar
Padre 35 o8
Madre 15 25
Padre y madre 10 17
Hijo mayor - -
Otro = =
Total 60 100

Fuente: Entrevisia a los padres o culdadores de los nifles con sindrome de Down atendidos en la Fundacidn de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012
Elaborade por: MARC-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Carera de

enfemearia
Grafico 13
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ANALISIS:

Se observa en el gréfico que el 58% de los padres son los que llevan el ingreso
econdmico al hogar; seguido del 25% que lo hace la madre, tal vez sea madre
soltera y exista la falta de la figura paterna; y el 25% de ingresos econdmicos
provienen del padre y la madre, porque ambos conyugues trabajan para mantener el
hogar.
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Cuadro 14

Distribucién segun el tipo de alimento y la frecuencia que consumen los nifios con
sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en
Guayaquil, del 2012

Frecuencia de consumo de los alimentos _

Alimentos 131:::;? ’ :zﬂnf:ngm ’ ga“:::n:nr s

f | % fo| % fol % f| %

Cames g8 | 13 | 20 335 | 32 | 535 | 60 | 100
Lacteos . 28 47 22 37 10 16 60 | 100 |
Vegetales 36 60 | 12 20 | 12 20 | 80 | 100
Frutas 24 | 40 | 20 | 335 | 16 | 265 | 60 | 100

Fuente: Entrevisla a ios padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARO-SH Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Carmera de
enfermeria,

Grafico 14
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ANALISIS:

Se observa en el grafico que el 60% de los nifios son alimentados con legumbres
una vez por semana; el 53.5% consume carne 3 veces por semana, 40% consume
lacteos una vez por semana y frutas, 47% 1 vez por semana; se deberia incluir con
mas frecuencia las legumbres, los |acteos y las frutas en las dietas de los nifios, por
su alto contenido alimenticio, y disminuir la ingesta de carne roja.




Cuadro 15

Distribucion segun qué medidas de higiene realiza en los nifios con sindrome de
Down, atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en Guayaquil,

del 2012
Medidas de higiene que realiza f %
en su hijo
Cepilla los dientes 60 100
Bafio 60 100
Lubrica la piel 20 S0
Cambia de ropa 60 100

Fuente: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacidn de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborade por; MARO-S5N Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Menno, Egresados de la Camera de
enfermeria.

Grafico 15
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ANALISIS:

Se observa en el grafico que el 100% de los padres o cuidadores familiares, cepillan
los dientes a los nifios, los bafian, les cambian la ropa, y el 33.5% lubrica la piel del
nifio; casi todos los padres brindan el cuidado de la higiene personal a sus hijos, se
les debe ensefar del aseo diario y controlar para que ellos vayan siendo
autosuficientes en su cuidado corporal.




Cuadro 16

Distribucién segun informacién recibida sobre el autocuidado de los nifios con
sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador FASAN, en

Guayaquil, del 2012

nformacion recibida

sobre el autocuidado *
Si 8 13
No 52 87

Total 60 100

Fuente: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador. FASAMN, de junio a julio de 2012
Elaborado por: MARO-5N Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SN Mayra Machado Merino, Egresados de la Carrera de

enfermeria,

ANALISIS:

Grafico 16
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El grafico nos muestra que el 87% de los padres no ha recibido ninguna informacion
o capacitacién sobre la discapacidad que padecen sus hijos, y que le pueda ayudar
a brindar el autocuidado que necesitan los nifios con este sindrome.
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Cuadro 17

Distribucién segun en el lugar donde ha recibido orientacion sobre los cuidados de
los nifios con sindrome de Down, atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

En qué lugar ha recibido
orientaciéon sobre el f %
autocuidado de los nifios
Hospital 4 Y
Subcentro de salud 4 7
Consultorio privado - -
Ninguno 52 86
Total 60 100

Fuente: Entrevizta a los padres o cuidadores de los nifios con sindrome: de Down atendidos en ta Fundacian de la Ammada del

Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012
Elaborade por: MARD-SMN Jefferson Alvarez Chevez y MAROD-SM Mayra Machado Merino, Egresados de la Camera de

anfermeria.

Grafico 17
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ANALISIS:

Se observa en el grafico que el 86% de los padres o cuidadores familiares, en
ningdn lugar han recibido informaciéon sobre el autocuidado de los nifios con
sindrome de Down: el 4% recibi6 informacion en el hospital y otro 4% en el centro de
salud. Por ello es fundamental que estos padres o cuidadores reciban capacitacion

sobre el cuidado que deben brindar a sus hijos.
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Cuadro 18

Distribucién segun estéa de acuerdo que impartan conferencia de autocuidado a los
padres de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada
del Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

Esta de acuerdo que
impartan conferencia de f %
autocuidado
Si 80 100
No - -
Total 60 100

Fuente: Entrevista @ los padres o culdadores de bos nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacién de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a julio de 2012

Elaborado por: MARC-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARO-SM Mayra Machado Merino, Egresados de la Camera de
enfermeria.

Grafico 18
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ANALISIS:

El 100% de los padres o cuidadores familiares, manifiesta estar de acuerdo que se
impartan las conferencias sobre el autocuidado de sus hijos, en la Fundacion
Asistencial FASAN; que ayudara a adquirir conocimiento sobre el cuidado de los
nifos.
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Cuadro 19

Distribucion segun sobre qué tema le gustaria recibir sobre el cuidado de los nifios
con sindrome de Down, atendidos en la Fundacién de la Armada del Ecuador
FASAN, en Guayaquil, del 2012

Qué tema le gustaria recibir
sobre el cuidado de los nifios f %o
con sindrome de Down

Control de la hig_iene 15 25
Tipo de alimentacién 20 33
Estimulacion temprana 20 33

Prevencion de enfermedades 5 9
Total 60 100

Fuente: Entrevista a los padres o cuidadores de los nifics con sindrome de Down atandidos en fa Fundacion de la Armada del
Ecuador, FASAN, de junio & julio de 2012

Elaborado por: MARD-SMH Jefferson Alvarez Chevez vy MARO-SM Mayra Machade Merino, Egresados de |a Camera de
enfermeria.

Grafico 19
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ANALISIS:

Entre los temas que les gustaria a los padres recibir en las conferencias, se tiene
que el 33% refiere el tipo de alimentacidén que debe darse a los nifios; con el mismo
porcentaje, tenemos |la estimulacién temprana; el 25% prefiere control de la higiene,
el 9% sobre la prevencion de enfermedades; de igual forma, todos estos temas se
daran en las conferencias educativas.
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Cuadro 20

Distribucién segun considera que las conferencias son de apoyo para el autocuidado
de los nifios con sindrome de Down atendidos en la Fundacion de la Armada del
Ecuador FASAN, en Guayaquil, del 2012

Las conferencias son de
apoyo para el autocuidado de f %
los niifos
Si 60 100
No - -
Total 60 100

Fuente: Enirevista a los padres o cudadores e los nifos con sindrome de Down alendidos en la Fundacién de |a Armada del
Ecuador, FASAN, de junio a jullo de 2012

Elaborado por: MARD-SN Jefferson Alvarez Chevez y MARC-SN Mayra Machado Merino, Egresedos de la Carera de
ernfanmeria.

Grafico 20
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ANALISIS:

Se observa en el grafico que el 100% de los padres o cuidadores familiares,
consideran, que al recibir las conferencias en la Fundacién FASAN, sobre el
autocuidado de sus hijos con la discapacidad que presentan; servira para aplicar el
autocuidado en el hogar y mejorar la calidad de vida del nifio.
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4.3. RESULTADOS

El rol de enfermeria tiene un objetivo especial cuando se trata de orientar y educar a
los padres o cuidadores de los nifios con sindrome de Down, para concienciarlos
sobre el autocuidado de la salud de ellos. Los padres deben estar capacitados para
brindar los respectivos cuidados en los periodos de crecimiento y desarrollo, estados
de salud y otros factores de los nifios con este sindrome, para mejorar su calidad de

vida.

Segun la teoria de enfermeria de Dorothea Orem, el autocuidado se debe aprender
y se debe desarrollar de manera deliberada y continua conforme con los requisitos
reguladores de cada persona y define su modelo como una teoria general que se
compone de ofras tres relacionadas entre si: requisitos del autocuidado universal,
del autocuidado para el desarrollo y del autocuidado de la desviacion de la salud,
como es el caso de nuestro estudio, refiriéndose a las discapacidades que genera el
sindrome de Down.

Revisando aportes para esta investigacion, tenemos que segun las estadisticas del
Consejo Internacional de Discapacidades a nivel de la poblacion mundial, menciona
que existen aproximadamente 5 millones de personas con Sindrome de Down; se
estima que 15 de cada 10.000 nacimientos en el mundo, presentan este trastorno.
La creciente demanda de nacimientos de nuevos seres con diferentes
discapacidades, entre ellas, el sindrome de Down, nos hace participe a los
educadores de la salud sobre la orientacién de autocuidado dirigida a los padres o
cuidador familiar de los nifios con esta discapacidad.

Con respecto a los nifios menores de 12 afios con sindrome de Down, se destaca en
este estudio, que el 20% cursa el nocional 1 a pesar de tener edad de 5-8 afos que
deberian estar en el nocional 2; ademas, es preocupante el 20% con edades de 5-8
afios que tienen un peso de 31-50 kg. Este sobrepeso es un rango de autocuidado,
el 23% tienen enfermedades cardiacas; el 20% gastrointestinales y se presentaron
de 2-4 ocasiones en el Gltimo afo; los datos son de consideracion y se debe brindar
asistencia médica oportuna.
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Sin embargo, los resultados que emite esta investigacion con respeto a los padres
que los cuidan; es que el 67% de los padres o cuidadores no conocen el grado de
riesgo de la patologia de sus hijos, y el 87%, no ha recibido ninguna informacién o

capacitacion sobre el autocuidado de estos nifios.



4.4. CONCLUSIONES

Al concluir el trabajo presente que esta dirigido a los padres o cuidadores de los
nifios con sindrome Down, que asisten a la Fundacion Asistencial FASAN, se llegb a
evidenciar el cumplimiento de la hipotesis planteada en el proyecto, por la falta de
conocimiento de los padres sobre el autocuidado de los nifios; ademas,
encontramos:

4+ Que el 27% son de sexo femenino con edades de 9 a 12 afnos; el 20% estan
en el nocional 1 a pesar de tener edad de 5 a 8 afnos, presentando una
contradiccion entre la edad cronologica y la escolaridad que cursa; se puede
esperar este resultado por las disfunciones globales que presentan estos
ninos.

+ Es preocupante el 20% en edades de 5-8 afios que tienen un peso de 31-50
kg. Se considera un sobrepeso por sus caracteristicas, pero este rango es de
autocuidado; al igual que el 14% de ellos que no alcanzan la talla minima
para nifios de 9-12 afios, porque estan en los rangos de 90-110 cm,
probablemente puede seguir el orden de la disfuncion.

4+ El 23% tienen enfermedades cardiacas, el 20% gastrointestinales, y se
presentan de 2-4 ocasiones en el Ultimo afo; los datos son de consideracion y
se debe brindar asistencia meédica oportuna.

+ El 50% de los padres consideran que las relaciones de sus hijos son casi
siempre cordiales; y segun los lugares que frecuentan los nifos, tenemos que
el 100% de ellos, asisten a la fundacion, a las terapias; el 67% a fiestas
infantiles, el 50% a sitios publicos de recreacion; denotandose gue los nifios

se sociabilizan con las demas personas.

+ El mayor porcentaje de los cuidadores familiares recae en las madres con
32% en edades de 36-50 afios; el 10% son hermanas. Esto es un factor
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favorable para el cuidado de los nifios, dado por los lazos afectivos que los
une.

La escolaridad del cuidador es de nivel primaria el 47%, que no le permite
tener un buen conocimiento sobre el autocuidado; el ingreso econémico es de
1 sueldo minimo vital, correspondiente al 68% del total familiar y en diferentes
ocupaciones, como chofer, belleza, costura. El escaso recurso economico
disminuye el poder brindar un mejor estilo de vida a los nifios con Sindrome
de Down,

El 67% de los padres no conocen el grado de riesgo de la patologia de sus
hijos; el 87% no ha recibido ninguna capacitacion; el 100% manifiesta estar de
acuerdo que se impartan las conferencias sobre el autocuidado; el 100%
consideran que al recibir las conferencias servira para aplicarlo en el hogar y
mejorar la calidad de vida de sus hijos.
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4.5. RECOMENDACIONES

4 Incrementar conferencias educativas sobre el autocuidado a los nifios con
sindrome de Down, dirigido a los padres o cuidadores, para mejorar |a calidad
de vida de los nifios en estudio.

+ Determinar y documentar las actividades que se deben realizar para
satisfacer las necesidades de autocuidado de los nifos especiales, para que
los padres o cuidadores las tengan presente, y puedan brindar los cuidados

adecuados de sus hijos, en el hogar.

& Que la Fundacién Asistencial FASAN, brinde un mayor nivel atencion
especializada a los nifios con Sindrome de Down, dictando conferencias y
capacitando a los padres o cuidadores, porque de esta manera los incentivan
a la continuidad del cuidado en el hogar, y a no abandonar las terapias de
estimulacién temprana, que mejoraran su déficits de actividades.
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5.1. TEMA

PROGRAMA EDUCATIVO DE AUTOCUIDADO DIRIGIDO A LOS PADRES O
CUIDADOR FAMILIAR DE LOS NINOS CON SINDROME DE DOWN DE LA
FUNDACION ASISTENCIAL DE LA ARMADA NACIONAL (FASAN), DE LA
CIUDAD DE GUAYAQUIL, EN EL 2012.

5.2. FUNDAMENTACION

Esta propuesta es producto de nuestro trabajo tedrico y cientifico, basado en el
marco tedrico de este proyecto donde se destaca la importancia de los cuidadores
de los nifios con sindrome de Down, y sobre lo que deben conocer de las
deficiencias y discapacidades tales como:

4+ Trastornos de aprendizaje.
4+ Trastornos de su desarrollo fisico y psicolégico.
4 Deficiencias auditivas.

4 Deficiencias para asimilar las cosas.

Formas de autocuidado para un mejor desarrollo de los nifios especiales

La Estimulacion Temprana para los nifios con Sindrome de Down conlleva la
finalidad de estimular el desarrollo psicolégico de los nifios que padecen de
cualquier retraso, y que presentan dificultades en la adquisicién del lenguaje,
considerando que es una herramienta basica para acceder a niveles superiores de

aprendizaje.

Asi también nos hace reflexionar en la forma mas idénea para desarrollar aspectos
como habilidades y comportamientos que les permitan integrarse en la sociedad y
lograr ciertos niveles de autonomia, seguin sus capacidades. Destinados
especialmente a padres de nifios especiales, constituye un material practico,
sumamente accesible por su lenguaje libre de tecnicismos, por sus actividades asi

como por la estructura didactica de sus contenidos.



5.3 JUSTIFICACION

Esta propuesta de trabajo tiene como base la necesidad sentida de proyectarnos
hacia el autocuidado de los nifos con Sindrome de Down dirigido a los familiares de
los mismos, teniendo en cuenta las caracteristicas propias de cada individuo, puesto
que cada uno de ellos es un mundo completamente diferente.

El programa de autocuidado para personas con necesidades educativas especiales,
tiene objetivos claros, que llenan en lo posible las necesidades de estos nifios,
conviriendose para ellos en algo necesario, que favorece a la poblacién en general
y a nuestra investigacion en cuanto aporta nuevos elementos, ideas y conceptos;
ademas, ayuda a la educacion y rehabilitacion integral y normalizante de cada
persona que participa en el. Siendo asi un campo mas de proyeccion de la
compensacion familiar para ayuda de los nifios.

El concepto de rehabilitacion, debe estar inmerso en todo el sistema de cuidado de
la salud, y esta a su vez tiene que ver con la integridad de la persona afectada. A
menudo el autocuidado no es facil para las personas con necesidades educativas
especiales, y mayormente cuando presentan deficiencia fisica y/o mental, perdiendo
asi las posibilidades de desarrollo en el autocuidado.

5.4. OBJETIVOS

5.4.1. Objetivo general

Promover medidas eficaces para la prevencion de la incapacidad, la rehabilitacién y
la realizacion de los objetivos de "participacion” de los impedidos en la vida social y
el desarrolio y de la "igualdad".

5.4.2. Objetivos especificos

Orientar el autocuidado de enfermeria en un programa interdisciplinario
dirigido a los padres y cuidadores familiares de los nifios con sindrome de
Down.
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Mejorar las necesidades del autocuidado de estos nifios para mejorar su
calidad de vida.

Generar un seguimiento de enfermeria a los nifios inscritos en la Fundacién
Asistencia FASAN, que permita una asistencia personalizada y oportuna.

Contribuir al afrontamiento eficaz del autocuidado asegurando continuidad en
el mismo.

5.5 UBICACION

La propuesta tiene como punto de partida la educacién en los cuidadores de los
nifios especiales, con la participacién activa de enfermeria, quien se encarga de
impartir consejeria, educacion, orientacién, capacitaciéon sobre la importancia de dar
cuidado a los nifios con sindrome de Down, con el Unico objetivo de que los nifios
mejoren y adquieran mas habilidad en todas las actividades diarias de sus vidas.

La Fundacion Asistencial de la Armada Nacional FASAN, es una institucion de
rehabilitacion y educacion especial que pertenece a todo publico en general, ubicado
al sur de la ciudad de Guayaquil, el mismo que tiene una accesibilidad y recursos
para brindar atencion de educacion especial y rehabilitacion especialmente a los
nifios con Sindrome de Down, de esta localidad.

5.6 FACTIBILIDAD

La factibilidad de este trabajo investigativo, se llevé a efecto con la aprobacién del
director de la Fundacion, los terapistas, psicélogos, y las maestras de esta
institucion. Ademas, se cumplié con el propésito de dictar las conferencias
educativas sobre el autocuidado, las mismas que llenaron las expectativas y dudas
de los padres y cuidadores de nifios con sindrome de Down y de esta manera
puedan brindarles un mejor estilo de vida dentro de sus hogares.



5.7. DESCRIPCION DE LA PROPUESTA

Se describe nuestra propuesta de trabajo educativo en base al trabajo tedrico y
cientifico, basado en el marco tedrico de nuestro proyecto, donde se destaca la
importancia que los padres o cuidadores familiares deben conocer, como es el
autocuidado de los nifios con Sindrome de Down de la Fundacion FASAN, que
presentan coeficiente intelectual bajo para asimilar las formas de autocuidado,
siendo los padres los que deben aplicar el autocuidado, para un mejor desarrollo de
sus nifios y de esta manera poder brindarles un mejor estilo de vida.

La importancia de la higiene en la salud del nifio

La higiene personal.- Las normas de aseo para mantener una correcta higiene
corporal, son una base importante en la educacion de nuestros hijos o los menores a
nuestro cargo. Las buenas maneras no solamente consisten en ser correctos en

todos los ambitos sino en mantener una buena presencia tambien.

La costumbre que debemos inculcarles es la ducha diaria, mejor que el bafio,
aunque si son muy pequefios podemos empezar por ensefiar a bafarlos y saber
cuales son las partes de su cuerpo a las que deben prestar mas atencion. La
cabeza, las axilas, el cuello, la zona genital, las rodillas y los pies, son las partes que
mas suelen sufrir los efectos de la sudoracién, aunque deben jabonarse bien todo el
cuerpo.

Antes de ducharse hay que ensefarles a prepararse la ropa, la toalla y todos los
elementos necesarios para arreglarse despues del bafio. También debemos
preocuparnos por ensefiarles a secarse bien después de salir del agua y repasar
algunos puntos que pueden ser mas delicados, como la limpieza de las ufias y de
las orejas, cuidando los oidos.

Después de la ducha, también hay que ensefiarles a dejar el bafio limpio, la ropa
sucia depositada en su lugar correspondiente, o sea en la cesta de la ropa sucia o
en la propia lavadora, y dejar todo arreglado, mas o menos, como estaba. La higiene




personal no solo abarca la ducha, sino que también debemos preocuparnos de otros

aspectos.

La higiene bucal es muy importante a dos niveles: a efectos estéticos y a efectos de
salud. Mantener una boca limpia es evitar problemas de caries, sarro y ofros futuros
problemas en la boca. Hay que acostumbraries a cepillarse los dientes después de
cada comida y ensefiarles a hacerlo de forma correcta.

En el caso de no saber como hacerlo, lo mejor es consultar con nuestro odontélogo,
para que €l nos de las pautas a seguir. Es recomendable visitar al odontélogo al
menos una vez al afo para que revise el estado de su dentadura.

Podemos darles otras normas para mantener una buena higiene personal y

mostrarse siempre limpios y aseados:

+ Antes de comer siempre deben lavarse las manos.

4+ Después de cualquier comida, lavarse los dientes.

+ Mantener siempre las ufias limpias y en perfecto estado. Nada de morderse
las ufias; es muy feo y ademas se estropean.

+ Lo mismo para las pieles y otros pellgjitos de los dedos o las manos. No se
deben morderse.

4 La ropa también debe estar limpia y sin manchas.

+ Sin rotos, ni deshiladas o con |a falta de un botén.

+ Lo mismo ocurre con el calzado, que debe estar bien limpio.

La importancia que tiene la estimulacién temprana

La estimulacion temprana es el conjunto de medios, técnicas y actividades con base
cientifica y aplicada en forma sistémica y secuencial que se emplea en nifios desde
su nacimiento, con el objetivo de desarrollar al maximo sus capacidades cognitivas,
fisicas y psiquicas, que permite también, evitar estados no deseados en el desarrollo
y ayudar a los padres, con eficacia y autonomia, en el cuidado y desarrollo del

infante.



Areas que abarca la estimulacién temprana

Esta se divide en cuatro dreas: 4rea cognitiva, motriz, lenguaje y socio-emocional.

Area cognitiva

Le permitirda al nifo comprender, relacionar, adaptarse a nuevas situaciones,
haciendo uso del pensamiento y la interaccion directa con los objetos y el mundo
que lo rodea. Para desarrollar esta area el nifo necesita de experiencias, asi el nifio
podra desarrollar sus niveles de pensamiento, su capacidad de razonar, poner
atencion, sequir instrucciones y reaccionar de forma rapida ante diversas

situaciones.
Area motriz

Esta area esta relacionada con la habilidad para moverse y desplazarse, permitiendo
al nifio tomar contacto con el mundo. También comprende la coordinacion entre lo
que se ve y lo que se toca, lo que lo hace capaz de tomar los objetos con los dedos,
pintar, dibujar, hacer nudos, etc. Para desarrollar esta area es necesario dejar al nifio
tocar, manipular e incluso llevarse a la boca lo que ve, permitir que explore pero sin
dejar de establecer limites frente a los posibles riesgos.

Area de lenguaje

Esta referida a las habilidades que le permitiran al nifio comunicarse con su entorno
y abarca tres aspectos: La capacidad comprensiva, expresiva y gestual. La
capacidad comprensiva se desarrolla desde el nacimiento, ya que el nifio podra
entender ciertas palabras mucho antes de que puede pronunciar un vocablo con
sentido; por esta razén es importante hablarle constantemente, de manera articulada
relacionandolo con cada actividad que realice o para designar un objeto gue
manipule, de esta manera, el nifio reconocera los sonidos o palabras que escuche

asociandolos y dandoles un significado para luego imitarios.




Area socio-emocional

Esta area incluye las experiencias afectivas y la socializacién del nifio, que le
permitira ser querido y tener seguridad y capacidad de relacionarse con otras

personas, de acuerdo a normas comunes.

Para el adecuado desarrollo de esta area es primordial la participacion de los padres
o0 cuidadores como primeros generadores de vinculos afectivos, es importante
brindarles seguridad, cuidado, atencion y amor, ademas de servir de referencia o
ejemplo pues aprenderan como comportarse frente a otros, como relacionarse, en

conclusion, como ser persona en una sociedad determinada.

Los valores de la familia, el afecto y las reglas de la sociedad, le permitiran al nifio,
poco a poco, dominar su propia conducta, expresar sus sentimientos y ser una
persona independiente y autbnoma.

5.7.1. RECURSOS
Humanos
Materiales

Y de apoyo

HUMANOS

Los recursos con los que se contd para |a realizacidon de esta propuesta educativa,
son ajustados a los autores del proyecto.

4+ MARO-SN Jefferson Alvarez Chevez.
+ MARO-SN Mayra Machado Merino.

Egresados de |la Carrera de Enfermeria

Colaboradores de la Escuela de Sanidad Naval

4 TNNV-MD Tatiana Salas. Directora de la Escuela de Sanidad.
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Otros colaboradores
4 Padres de familia o cuidadores de los nifies con sindrome de Down.,

MATERIALES.

Rotafolio

Papelografo

Videos

PRESUPUESTO

MATERIAL CANTIDAD VALOR UNITARIO TOTAL
|

ROTAFOLIO 1 6.00 ' 6.00

'PAPELOGRAFOS 1 6,00 ' 6,00

TRANSPORTE 26 0,25 | 6.50

"REFRIGERIO 60 | 100 | 60,00

TOTAL GASTOS 78.50

5.7.2. IMPACTO

Se cumplic con el propédsito de dictar las conferencias educativas sobre el
autocuidado de los nifios con sindrome de Down, las mismas que fueron de suma
importancia porque llenaron las expectativas y disiparon las dudas de los padres y
cuidadores de estos nifios, y con la adquisicidon de los conocimientos adecuados
sobre el cuidado, se sientan capaces de brindarle un mejor estilo de vida a sus hijos,

dentro del hogar.
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UNIVERSIDAD ESTATAL DE MILAGRO
UNIDAD ACADEMICA DE CIENCIAS DE LA SALUD

FORMULARIO DE ENCUESTA A LOS PADRES DE LOS NINOS
CON SINDROME DE DOWN DE LA FUNDACION FASAN
Objetivo:

Obtener informacion sobre las caracteristicas biologicas, psicoldgicas y sociales
del nifio menor de 12 afios con sindrome de Down y el autocuidado que le
brindan sus padres o cuidador en los hogares.

Instrucciones:

4 Su respuesta tiene caracter confidencial y es solo para fines de la investigacién
4+ Lea detenidamente cada pregunta para el desarrollo de este formulario.
+ Seleccione con una X la respuesta que usted considere.

Datos Generales
FOCRE: . it sursnnasansinaans Formulario N®: _.___..

1.- 4 Cual es el sexo de su nifio?

Masculino [_] Femenino [_]

2.- ;. Qué edad tiene su nifio?

Menor de 5 afios [ | De 5-8 afos[_| De 9- 12 afos[_]

3.- $ Qué peso tiene su nifio?

10 — 25 kg [] 26 — 30 kg ]
31 -50kg ] 51 y mas kg ]

4.- ; Qué talla tiene su nifio?
80-110cm [ ] 111-130cm []
131 =150 cm - 151 ymascm []
5.- ¢ Cual es el nivel de nocional que cursa su nifio en la fundacion?

Nocional 1 [_] Nocional 2 [] Nocional 3 [_]

6.- ¢ Qué tiempo tiene su nifio en la fundacion FASAN?

Menos de 1 afio[_| 1 -3 anos[_] 4 -6 afos[_| 7 y méas afos[__]
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7.- En el Gitimo aio, su nifio ha presentado enfermedades

Enf. Respiratorias [ ] Enf Cardiacas [_|
Enf Gastrointestinales [ Otras []

8.- ¢ En cuantas ocasiones presenta las enfermedades antes descritas?

1 Ocasiéon [ 2 a4 Ocasiones[_] 5y mas ocasiones [ ]

9.- ;Conoce el grado de riesgo de la salud de su nifio?

Si ] No []

10.- ;Ha recibido informacién sobre el autocuidado que requiere su nifio?

Si ] No []

11.- Considera Ud. que las relaciones de su nifio con otras personas son
adecuadas y cordiales

Siempre ] Casi siempre [_|
Ocasionalmente  [_| Nunca

12.- Los lugares que frecuenta su nifio son:

Asiste a la fundacion FASAN ] Asiste a las terapias [ ]
Asiste a fiestas infantiles Asiste a casa de sus amistades |
Asiste a lugares de recreacion publica No asiste a lugares publicos [ ]

Solo permanece en casa

13.- ;Quién es la persona que brinda los cuidados al nifio en el hogar?

Padre [ ] Madre [ | Hermanalo
Tia ] Persona contratada | Otro[_|

14.- ; Qué edad tiene el cuidador familiar?
20-35afios [ ] 36-50afios ] 51ymasafos[ |

15.- ¢ Cual es el nivel de escolaridad del cuidador familiar?
Primaria[__] Secundaria[__] Superior [_] Ninguna[_]
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16.- £ Qué ocupacion tiene el cuidador familiar?

Profesional [] Comerciante [ _|

Chofer ] Costurera ]

Belleza ] Quehaceres domésticos [__]
Otro I

17.- ¢Cual es el ingreso econdmico del padre o cuidador familiar?

1 Salario minimo vitall_] 2 Salario minimo vitall__] 3 Salario minimo vital_|

18.- ; Cual es el estado de salud del cuidador familiar?
Optimo [ ] Muy bueno [__] Bueno[ ] Regular[_]

19.- ¢(Esta de acuerdo que se imparta conferencias en la fundacién FASAN
para beneficio del autocuidado que requiere su nifio?

Si ] No []

20.- ;Cree Ud. que estas conferencias en la fundacién FASAN sirvan de gran
ayuda para mejorar el autocuidado de los nifios?

Si ] No [_]

Agradecemos su colaboracion
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ANEXO DE FOTOS

Realizando encuestas a los padres y cuidadores de |os nifios con Sindrome de
Down, en la Fundacién Asistencial de la Armada Nacional.
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Impartiendo las conferencias educativas sobre el autocuidado dirigido a los padres y
cuidadores de los nifios con Sindrome de Down en la Fundacion Asistencial de la
Armada Nacional.
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Los autores de la propuesta educativa realizando los talleres con los nifios

especiales, en la fundacion FASAN
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Realizando actividades diferentes con los nifios en la fundacion FASAN
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Capacitandolos en sus actividades, para estimular que sean autosuficientes
los nifios de la fundacién FASAN




Realizando ejercicios en la piscina para fortalecer a los nifios con sindrome de
Down, en la fundaciéon FASAN
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Incentivando a realizar ejercicios para fomentar un estilo saludable de vida a
los nifios con sindrome de Down, en la fundacién FASAN
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