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Respetables seafores:

De manera muy atenta me dirijo a ustades para informarles

que tuve la oportunidad de asesorar el trabajo de investigacidn
titulado:
Estudico retrospectivo sobre: "CARACTERISTICAS PSICOSDCIALES EN
NIROS CON SINDROME DE DOWN DE 1 MES A 6 AROS DE EDAD, QUE FUERDN
ATENDIDOS EN LA CLINICA DE PSICOLDGIA, DEPARTAMENTD DE PEDIATRIA
DEL HOSPITAL GENERAL DE ENFERMEDADES, INSTITUTD GUATEMALTECO DE
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elaboradeo por las estudiantes:

Marlen Lecnora Solis Calderdn S0-13864
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previo a obtenar el titulo de psicélogas en el grade académico de
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Durante 1la elaboracién del trabajo, se cumplié con las
tareas de examinar, estudiar y discutir el mismo, haciendo las
ocbservaciones pertinentes que fueron atendidas por las
estudiantes y estan incluidas «n el presents informe final.

Considero que el trabajo s8& ajusta a la metodologia
cientifica y que ademis constituye un verdaders aporte a la
psicolagia infantil guatsmalteca.

Por lo anterior ha sido APROBADD y solicito a ustedes
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SINDROME DE DOWN DE 1 MES A 5 AS(0S DE EDAD, QUE FUERON ATENDIDOS
EN LA CLINICA DE PSICOLOGIA, DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA DEL
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MARLEN LEONORA SOLIS CALDERON CARNET No. 80-13864
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INTRODUCCION

La presente investigacién tuvo como objetivos generales
aportar informacidn especifica sobre las caracteristicas
psicoscociales del nifo con sindrome de Down, constribuir en su
desarrolle integral v en su  adaptacién a 1a sociedad
guatemalteca.

El &indroma de Langdon Down S8 reconocid hace
aproximadamente un sigle como entidad noscolégica; se& habia
identificado con un nombre impropio Y fue explicado
etiolégicamente hace 21 afos.

El sindrome de Down ha constituido unoc de los msayores
enigmas de la medicina. Las diferentes opiniones médicas acerca
de este sindrome, han ocasionado cambios en la terminolopgia,
proponigndose denominacicones comoc sindrome de Down, acromicia
congénita, displasia fetal generalizada, anomalia de la trisomia
21 y sindrome de la trisomia 21.

Con nuestra investigacién obtuvimos datos importantes vy
llegamos a conclusiones gque seran la base primordial para brindar
orientacién adecuada a los padres de nifos con sindrome de Down,
divulgando informacidgn e una poblacién especificanmente
guatemalteca con la finalidad de educar a nuestra sociedad.

A la vez, nuestro trabajo toma importancia cientifica al
describir a +traves de la investigacidn, las caracteristicas

psicosociales del nific con sindrome de Down, con lo cual podremos
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aportar infarmacién actualizada ¥ acorde a 1a sociedad
guatemalteca.

Profesionalmente, esta investigacidén nos permitid ampliar
nuestros conocimientos sobre psicologia clinica infantil.

Ademds, nos permitira en un futuro graduarnos y aportar
nuevos conocimientos gque serdn de utilidad a los profesicnales
que laboran en el centro de practica psicolégica de la Unidad de
Pediatria del Hospital General de Enfermedades del Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social y a otras instituciones que
brinden sus serviciocs a la poblacién infantil.

For su colaboracidn en la presente investigacién agradecemos
4 la asesora Licda. Carmen Isabel Howard Yalenzuela; al revisor
Lic. Carlos Orantes Troccoli; a nuestra casa de estudios Escuela
de Ciencias Psicolégicas, Universidad de San Carlos de Guatemala;
asi como a4 la Jefatura det Departamento de Pediatria del
Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, en donde se realizé

dicha investigacidn.



CAPITULO 1

SINDROME DE DDWM

Genética:

De acuerdo a la informacién que expone Jasss: "E1 cuerpo
humano estd& formado por miles de billones de células que se
originan a partir de la fecundacién del huevo en un procesc de
divisidn llamado mitosis." {13}

En el adulto la divisidn celular debe continuar para formar
células nuevas gque reemplacen a las que estdn viejas y
desgastadas.

Todas las c&lulas, hasta sus dos divisiones finales se
reproducen formando dos células hijas, cada una de las cuales es
idéntica a su progenitora. Desde el punto de vista simplista, la
divisién del citoplasma de la célula parece ser un proceso
relativamente sencillo, que se caracteriza por la aparicién de un
estrechamiento progresivo en la circunferencia de la célula gue
gradualmente separa a la célula total en dos wmitades. Sin
embargo, antes de la separacién de una c#lula en dos cdiulas
hijas tiene lugar en el ndcleo una serie de acontecimientos mucho
mas complicados gque se dividen en diferentes etapas. En la etapa

gue se conoce como interfase se encuentran dentro del! nicleo los

1. Jasso Gutiérrez, Luis El nifo Down, mitos y realidades.

México: E1 Manual Modernc, 1991. p. 24
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cromosomas en forma de filamentos delgados vy extendidos; por
fuera del nucleo estan los dos rentriolos, Que corresponden a la
céiula madre, los gue a su vei se encuentran “"apareados” con sus
respectivos centriolos hijos. En un momento determinado antes de
la divisién celular, los cromosomas dentro ldel nicleo se
replican, los centriclos comienzan & Separarse y empieza a
formarse el llamado huso.

En la etapa de profase los CromosSomas dentro del ndcleo
sufran un venroscamiento” ¥ una fuerte condensacidén o
compactacién, al mismo tiempo gque se produce ruptura de la
meabrana nuclear y separacién del nucleolo y los centriclos para
dirigirse hacia los polos de 14 célula formando, los polos, sitie
al que se desplazardn los CYOROSOMAS, pudiendose apreciar tambidn
que se establecen concxione§ entre los centromeros y los polos.

En la etapa metafase, los <cromoscmas Se dirigen hacia el
ecuador de la célula.

Durante la etapa de anafase 1los cromosomas hermanos S8
desplazan a los polos.

Finalmente, en la telefase los cromosomas Se *“decanroscan” ¥y
se forman las membranas nuclearas y los nucleolos de las células
hi jas, habiéndose asi completade la divisidn.

La meiosis se refiere al procesc de division de las células,
pera es un término que s2 usSa para designar a las divisiones que
se suceden también en el nicleo, en este caso al que corresponde

a las células germinales.

e kit
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"El objetiveo final gue cumplen las ceélulas germinales -
comenta Jasso — es el de mezclar el material genético contenido
en los cromosomas maternc y paternc, de tal forma que se
reproduzca un mensaje genético verdaderasente nuevo e individual
que creard uma nueva generacidén.” (2}

Dtra funcién de las cé&lulas germirales e5 la de producir una
reduccidén o descenso del namero total de cromosomas; de 46
denominade diploide, a s4lo 23 correspondiente al conocido como
haploide, 1lo que permitira gue al unirse o] gameto masculino con
una gameto femenino resulte en la formacidén de un cigoto o huevo
que tendrd el cosplesento haploide de cada célula de 23, para
llagar al diploide de 45.

Los cromosomas se agrupan pgor pares, en los que se puede
cbservar gue estan conformados por dos "pinzas® en cada extremo
gue se denomipan brazos largos y brazos cortos.

Cada Cromosoma contiens su molécula de dcido
desoxirribonucleico (DNA) que se extiende en toda la longitud; en
cada pedazo o ségmento de la cual se ancuentran 1los denominados
genes que tienen como finalidad controlar de manera individual
las estructuras ¢ funciones hereditarias. Estos genes, por otra
parte, se ubican en lugares especificos dentro de cada uno de les
23 pares de cromosomas. Cada gen es responsable de gue el

crganismo pueda sintetizar o producir una proteina astructural o

2. ]bid, p. 26
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funcional especifica. El genctipe de un individuo se define como
la suma 0Oe sus genes y al conjunto de las manifestaciones
visibles de los genes se le llama fenotipo.

€1 hecho de gque todos los cromosomas (excepto el par de
cromosomas masculinos) estén presentes por guplicado en todas las
células del individuo, significa que los genes estdn contenidos
en ellas y s encuentran por duplicado.

Can base &n la informacisn previamente descrita se intentara

explicar y aclarar el extrafo acontencimiento del sindrome de

Downi.

Etiologia

El =indrome de Down es una alteracién genética conacida
desde la antigiedad.

Al hablar de eticlogia Jasso considera importante definir la
palabra sindrome de Down; sindrome 1o decribe como el "conjunte
de signos ¥y sintomas gque constituyen una enfermedad
independientemente de la causa que 1o arigina; y la palabra Down,
es pn honor a guien por primera vez hizo una descripcidn clinica

amplia del padecimiento.” (3}

3. lbid., p- 29
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La primera descripcién de esta enfermedad o padecimiento fue
la de Seguin en 1846 que lo designé como “idiocia fur furacea".
El1 términce de "idiccia de tipe mongélice” fue dado a esta
condicién por Langdon Down, en 1B&G6."

langdon Down al describir esta enfermedad hizo énfasis en el
retraso mental fgue presenta el 100% de los nifos afectados, y su
seme janza con logs hahitantes de la raza mongélica. A partir de
esa fecha la palabra mas usada para definir esta entidad fue la
de "mongolismo” ¥y al nifc afectado se le denominaba “"mongol® o
"mongceloide®.

tn avance de importancia sobre la causa del sindrome de Down
explica E. de Lépez-Faudoa es “El del doctor fejeune quien en el
afo 1959 cbservé en sus investigaciones que los pacientes con
sindrome de Down presentaban un cromosoma extra, el cual en =1
cariotipo de estos pacientes, es un pequefic acrocéntrico gue
pertenece al grupo G, segan la clasificacién Denver y se l1e ha
llamado cromosoma 21.% (4}

En los altimos afos el termino “sindrome de Down" se utiliza
cada vez de manera mas extensiva y ya casi ha sustiuvido al

- términe "nifo monpgoloide”, comenta. |

4. E. de Lépez-Faudoa, Silvia G. Eindrome de Down,

considerdciones esenciales, Meéxicos Editorial J.
Langdon Down, 1980. p. 27



TIPOS DE SINDROME DE DOWH
Trisomia 23%:

Este sindrome es el resultado de la presencia de un
cromosoma 21 adicional, por lo gue también se le llama Trisomia
21.

"Lo gue sucede en el momento de la divisién celular,

- explican BSmith ¥y MWilson - e5 un error de digtribucidn
cromosémica. Una de las dos células nuevas recibe un cromosoma
extra No. 21 y la otra, uno de menos. Los demas pares se
distribuyen bien, con excepcidén del ndmero 21." (5)

Esto no quiere decir gue exista un gene anormal o que algin
acontecimiento durante el embarazo haya sido la causa de dicho
sindrome. En esta trisomia todas las celulas de los pacientes
afectados poseen 47 cromososas debido a que tienen un cromosoma
de miés en sl par 21. Desde que &n el nifoc con sindrome de Down
existen tres juegos de genes del nimero 21 en ver de los dos
habituales, su equilibrioc pemético queda destruido y ocurren
alteracicnes en-su desarrollo.

be acuerdo a Jasso, esta condicién se da en proporcién
aproximada de 1 caso por cada VOO pacimientos. La aparacién de

la trisomia regular, no tiene al parecer una causa oque la

5. Smith, David y Ann Asper Wilson, El nifo con sindrome

de_Down, Argentina: Editorial Médica Panamericana

1976. p. 17
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produzca. Sin  embargo, existe una elevada correlacién entre la
edad materna avanzada y el fendmeno de no disyuncidén que da lugar
2 un cromosoma adicicnal en el descendiente.

Behrman argumenta que: En €1 Estado de Nueva York, la
{frecuencia de la trisomia 21 fue de 1 por cada 1,925 nacimientos
en madres de 20 afos y superior al 1% en mujeres de mas de 40
afos. Se ha hallado una frecuencia superior al SX  entre los
fetos de madres de 40 afos © mis que han sido sometidas a
anélisis genéticos mediante amniccentesis. En un 10-20% de los
CASOS aproximadamente, eiisten claras pruebas de que la
segragacién anormal es de origen paterno. "La edad de las madres
de nifRos con sindrome de Down cae dentro de dos curvas de
distribucién: - considera Behrman — una curva independiente de la
edad, donde se incluyen los casos debidos a traslocaciones y
probablemente a no disyuncién paterna, y otra curva relacionada
con la edad.™ (B}

Mosaicismo

Smith ¥ Wilson sostienen gque en un 4% de los nifcs con
sindrome ode Down, los errores de distribucién pueden ocurrir en

la segunda o tercera divisién celular, en consecuencia algunas

&. Behrman, R. E., et. al. Nelson, Tratado de Pediatria.

México: Editorial Interamericana MacGrawHill, 1980,

vol. I, P. 267
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celulas seran normales y otras tendran trisomia 21, por lo que a
esta condicidn se le denomina "Mosaicismo™.

"Un nifo en estas condiciones tiene en algunas células u n
complemento cromosdémico normal ¥ por tanto, meEncs
caracteristicas fisicas y mejor desarrollo mental gque los nikos
con trisomia 21 total® aseveran Smith y Wilson. (7)

El <cuadro fenotipico es variable segun sea la proporcién de
células normales y trisémicas, desde un sindrome de Down

completo, hasta un individuo aparentemente rmormal.

Traslocacidn

Esta anomalia cromosdmica ocurre por fusién céntrica entre
dos cromosomas acoceéntricos donde la mayor parte de los brazos
largos de un cromosoma se adhiere a los brazos cortos de otro
CYDMOSOMma .

Si el pameto recibe el cromosoma traslocado, su fecundacién
producira un individuo genctipicamente portador de una
traslocacién y fenotipicamente normal. Si por el contrario, el
gameto fecundade contiene el cromosoma traslocado, més el
homdlogo 21 el producto de la fecundacidn serad trisémico
veintiuno,

E. de Lépez-Faudoa expone gue “"5i la madre es portadora

de la trasleocacidn, el riesgo de tener un hijo trisémico, es

7. Smith, David y Ann Asper Wilson, op. cit., p. 20

R
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de uno a cinco por ciento. For el contraric, en los casos de
portadores masculinos, el riesge es de uno a dos por ciento.
Esto podria explicarse por la diferente mec&nica de la meiosis en
£l hombre como sugiere Lejeune, al ser continua facilita la
separacidn de Ios homélogos." (8]

La trisomia 21 por traslocacién se observa con mayor
frecuencia entre los hijos de padres jbévenes, alcanzando a un 6%
de los casos. Por epS50 s aconseja realizar un andlisis
cromosdmico en el recién nacido con sindrome de Down, de aadre de
m=nos de 30 afos, para excluir la posibilidad del tipo de
trisomia por traslocacién, lo cual aumentaria el riesgo de que un

siguiente hijo presentara sindrome de Down.

Caracteristicas icas 1 nifo indrome n

Jazsso menciona en su obra algunas de las manifestaciones
clinicas de los nifos con sindrome de Down que con mas frecusencia
se encuentran, al menos 4 de ellas se pueden apreciar en el total

de nifos Down y & de las mismas se encuentran en el 90% de =llos.

Manjifestacidn Frecuencia de aparicidn
Hipotonia BO%
Refle jo de moro disminuido B3%
Articulaciones con hiperflexibilidad BO%

8. E. de Lépez~Faudoa, Sylvia 6., op. cit., p. 33



Exceso de piel en cuello posterior BOXL
Perfil planc de la cara 0%
Oblicuidad de la fisura palpebral B8Oy

Anomalias de la forma del pabellédn

articular &60%
Displasia de la pelvis 7O%
Displasia de la falanpge media del

quintc dedo &0%

Pliegue palaar simiano 40%

Estas son caracteristicas dtiles para el diagnéstico en el
recién nacido, pero en el nifo mayor hay otras que son

importantes y no se presentan en el nacimiento.

A pesar de que los datos clinicos referidos son mLy
importantes para fines de sospechar el diagndstico, es necesario
mencionar que estas manifestaciones no se presentan en todos los
nifos y por 15 tanto no deben considerarse estrictamente como
especificas del padecimiento.

Los nifos Down tienen caracteristicas comunes entre ellos en
virtud de que comparten un cromosoma extraj sin embargo nc sa
conoce con  precisidn de qué Mmanera ese cromosoma adicional
interfiere con la secuencia normal del desarrolle ¥ POY Qué unos
nifos tienen manifestacioneé clinicas muy completas, mientras que

otros sélo exhiben algunas de ellas.

Ml
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"Es conveniente mencionar ~ para Jasse - que algunas de las
manifestacienes o signos clinicos que se encuentran en los ninos
Down, sSe pueden apreciar en otros cuyos Cromosomas son

normales”™, (92

CARACTERISTICAS FISICAS

DEL NIAD CON SINDROME DE DOWN

A contirnuacidn se describiran algunas de las caracteristicas
mas comunes gue distinguen al nifo con sindrome de Down, segin
Smith y Wilson:

Cabeza: La parte posterior parece menos prominente ¥ la cabeza
es algo mas pequefRa. Las fontanelas, un poco grandes, tardan en
cerrar mas de lo habitual..

Djos: Tienden a una linea ascendente, se observan pliegues de la
piel e#n los angulos interncs de los ojos y con los afos se tornan
A2 noE prominentés.

Nariz: Es pequefa vy de puente alge bajo. Vista de perfil la
cara parece achatada.

Drejas: Son peguefas, a veces prominentes. El repliegue
semicircular esta a menudo levemente plegado y los ldbulos son

muy pequelos.

9. Jasso Gutierrez, Luis, op. cit., p. 3B
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Boca: Fese a ser de tamaRo normal, la lengua sale a veces hacia
afuera, por la pequefer de la boca y la falta de tono muscular.
En algunos nifios mds grandes, se observa lengua geografica y los
labios se paspan fAcilmente por efecto del aire.
Cuello: A menudo es corto. Se observan casi siempre pliegues de
la piel en la nuca, gue a medida gQue pasa el tiempoc resultan
menos notables.
Torax: La forma del torax de los nifios Down es muy similar a la
de los no Down. Sin embargo, dado que nc es raro que algunos
nifios trisdmicos tengan 11 costillas de cada lado del térax =n
vez de 12, pueda verse la forma como acortada.
Manos: Las manos son pequefas, <¢on dedos relativamente cortos.
Suele haber wun sélc surco en la parte superior de la palma, en
vez de dos. El dedo mefique puede ser auy corto, con un pliegue.
La punta del mismo s inclina generalmente hacia adentro.
Pigpss: Puede haber una pequeia hendidura entre el primero y
segundo dedo, con un pliegue torto plantar trasverso.
Pimls La piel suele tener un aspectc manchado ¥ se torna seca
con los afos. Al aire libre, se agrieta con suma facilidad.
Tono musculars: Se advierte hipotonia y, por consecuencia
tendencia a la flojedad, sobre todo en las articulaciones. Esto
no constituye un problema seric y suele desaparecer con los aRos.
Corazédn: En un 40% de los nifios hay defecto cardiaca en el
momento de nacer e inmediatamente después ¥ en la mitad de ellos

este defecte conduce a una muerte temprana.

ErEE AT s
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Desarrolloc Sexual: El desarrollo sexual puede ser tardio,
incomplete o ambas cosas. Los varones suelen producir menos

hormonas masculinas, tienen el pene pequedRo y menor cantidad de
vello facial. Las mujeres tienen las mamas menos desarrcolladas
perc la menarguia aparece a 1la edad habitual ¥y sigue un curso
normal. Son pocos los que se casan y se dice que su libido estéd
disminuida.

Emith y Wilson afirman gue "Pocas mujeres con sindrome d »
Down dieron a luz. Alrededor del S0% de los hijos tuvieron
sindrome de Down y los demas fueron normales, heche gue =e
explica puesto gue el dvulo de la mujer afectada recibiria dos
cromosomas 21 o uno sélo, y la fecundacidén produciria trisomia 21
en el primer caso, y un complemento cromosémico normal en el
segundo. Ningin varén con sindrome de Down ha engendradoc un hijo

y s presume que son esteriles.”™ (10)

Desarrollo neurplégicos El resultado de la evaluacidn de todos
los elemantos neuroldégicos concluye en gque en el nifo con
sindrome de Down existe una frecuencia elevada de hipotonia
genmralizada; una desaparicidn retardada de leos reflejos y de los
automatismos primitivos; una incidencia importante de estrabismo
y ciertas fallas en las respuestas a la traccién y al reflejo

patelar.

10, Smith, David ¥y Ann Asper Wilson, op. cit., p. 45
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CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

DEL NIFRD CON SINDROME DE DOWH

DESARROLLO PSICOMOTOR

Todo este cuadro complejo afectard y limitarad en forma
permanegnte el desarrollo del nifo, guien evidentemente alcanzara
a superar las dificultades de las diferentes etapas de su edad en
un  lapso mas gprolongado, dade gque su condicidén especifica le
impedird apropiarse de todos los estimulos que le ofrece el medio
circundante.

Smith y Wilson comentan que al nacer un nifo con sindrome de
Down se lo ve algo flojo, con poca fuerza en las articulaciones y
escaso tono muscular. Quiza no tendra dificultades para
alimentarse, y aunque la succidén es algo débil la madre podra
amamantarlo. Al principio mostrard vivacidad, pronto podrd
mantener erguida la cabeza y comenzara a barbotear y a sonreir en
la misma etapa de un nifo normal. La capacidad de sentarse y
caminar se desarrollard mas tarde que en nidos normales.

El nifAc con sindrome de Down aprende a hablar con mayor
retrasc que & caminar. Hablar supone mucho mds gue la habilidad
de promunciar palabras. En primer términc, el nific debe entender
el sentido de las palabras, saber lc gue guiere expresar ¥y
comprender lo gque se le contesta. Es normal gue un nidoc diga
algunas palabras a 1la edad de wun afoj; el nifo con sindrome de

Down, criado en casa, las dice a los 2 ¢ 3 afos. Aqui pueden

B e
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existir variaciones, algunos dicen palabras al afo, pero otros
s4lo lo hacen a los 7 u B aRos. El nifo criado en un institucidén
guiza pueda mids tarde aprender a utilizar algunas palabras, perc
el contacto perscnal necesario para incentivarlo, sobrepasa las
posibilidades de una institucién.

Smith y Wilsen insist#n en que "El medic donde se cria u n
niRo con sindrome de Down influye sobre sus progresos. {os gue
permanecen £n su casa adelantan, aparentemente, con mayor rapldez
que aguellos internados en institutos para deficientes
mentales™ . (11)

En la etapa preescolar se ha pensado que 2] coaportasiento
en los juegos del nific Down es poco deficiente debido a que
presentan actividades repetitivas y estereotipadas, por lo tanto
no explotan el potencial que le brinda su medio ambiente. Sin
embargo, se ha podido demostrar que durante el juego as capaz de
visualizar varias actividades alternativas antes de realizar su
propia seleccién y gue tiene la potencialidad de realizar varias
actividades vy de complemsntar cada una de ellas antes de iniciar
otra.

En la edad escolar, de los seis a los doce aios, el nido
Down es mencs eficiente para almacenar y recordar habilidades que
se le han ensefado verbalmsente, lo gue se hace mis aparente

cuandoe han sido dadas de manera visual.

t1. lbid., p. 50
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Sistema  sensorial: Jassoc thace mencién de la importancia de
conocey el sistema sensorial en sus aspectos practices, ya gue
influye de manera importante en el desarrollo motor gruesc, en el
gque S incluye el tacto, la fuerza y direccidn de los
movimientos, el equilibric ¥ la wisidén. Toda la informacién que
aporta el sistema sensorial en conjunto es integrado o procesado
en el cerebro, lo que le permite a la persona darse cuenta en
forma precisa de ciémo sSe mueve su  Cuerpo en un aabiente
determinado.

En los nifos Down su sistema sensorial puede estar mas
activo que lo habitual, a por el contrarioc funcionar
deficientemente. Ambas situaciones interfieren con la habilidad
para aprender.

“Cuando el tacto funciona deficientemente (hiporreactividad)
s2 produce una disminucidén de la conciencia y atencién que debe
despertarle un objeto dado.

Conforme el nifo madura, su habilidad para hacer uso de su
tacto para discriminar o identificar y manipular objetos no se
hace eficiente. En los casos de niros Down, en los que su tacto
es mas activo gue el promedio (hiperreactivo), se resisten, por
ejemplo, a tocar objetos himedos o muy pulidos y tratan de evitar

actividades que otros nifos disfrutan® describe Jasso. (123

12. Jasso Gutiérrez, Luis, op. cit., p. &4



T R

19
Sistema propioceptivo: El sistema propioceptivo puede ser
hiporreactivo en ciertos nifios Down, lo gue les producird wuna

disminucidn en su habilidad para sentir la posicidn de su cuarpo,
asi como en la fuerza de los movimientos del mismo.
Generalmente, wusan la wisma cantidad de fuerza para todas las
actividades que realizan, en vez de modificarlas dependiendo de
la actividad, como en el caso de gue al tivar una pelota =iempre
le imprimen la misma fuerza, no importando la distancia a la gue
s@ desaa tirar.

"Las reacciones de equilibrio en el nifo Down, controladas
por el sistema vestibular, pueden no darse <con la rapidezr
necesaria que demandan la gama tan amplia de las actividades
motoras. Frecuentemente, separan sus pies mis de lo que se
requiere para caminar, con la finalidad de dar una base de
sustentacidén mds amplia. Si wellos se caen, el movimiento de sus
brazos para evitar la caida o proteger su cuerpo puede no estar
presente de manera total™, agrega Jasso. (13)

Los nifios que tienen aiedo excesive a las alturas o a
super ficies movibles o inestables padecen de inseguridad
gravitacional. Estos nifos pueden resistirse a columpiarse,
resbalarse, subir escaleras y rampas. Para fines priacticos s -
consideran, como en los otros aspectos mencionados para el tacto

y la propiocepcién, como hiperreactivos.

13, lbid., p. &5
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FUMCIONES PSICOLDGICAS

Jasso también aporta elementos importantes sobre las
funciones psicoldégicas de los nifos con sindrome de Down, gue se
describen a continuacidn: -

Memoria: E1 nifo con sindrome de Down tiene una excelente
memoria y dificilmente olvida lo que aprende bien. Desarrolla
facilmente su memoria visual ¥y auditiva, va que generalmente son
las mas estimuladas. Un nifo Down bien entrenado, pusde adguirir
hﬁena memoria sensorial, ya que tiene posibilidades de reconocer
y evocar estisulos.

Pensamiento: FEl1 pensamiento en el nifo con sindrome de Down se
encuentra disminuido a diferentes niveles. Al nifo le es muy
dificil manejar la abstraccién de 1los conceptos perceptuales
(forma, calor, tamafo, posicién)d para aplicarlos en uha
representacidn simbdlica, por 1o que le resulta problemdtico =l
aprendizaje de simbolos graficos. Un nifio estisulado & temprana
edad tendrd mayores posibilidades de desarrollar sus funciones
superiores, tales como la abstraccidén,

Jasso insiste en gue "Se ha comprobado que estos nifos s i
tienen capacidad para aprender, dependiendo de la estimulacidn
gue hayan recibide y la madurez individual de cada nifo. El
mangjo afectivoc y emocional también adguiere una papel muy

importante en el Area de aprendizaje". (14)

14. lbid., p. 98
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Lenguaje: Fara el aprendizaje tambiéen es fundamental el
desrrollo del lenguaje. En el proceso de aprender el lengua je,
existen una variedad de habilidades y destrezas que el nifo tiene
que utilizar, comc son las cognitivas, las sensoriales, las
perceptivas y #1 wmedic ambiente en gue se desenvuelve. El
procedimiento mias exitoso para el aprendizaje es la manipulacién
de los elementos de su medic ambiente, con la finalidad de

Propiciar el uso mis efectivo de las habilidades del nifo.

CARACTERISTICAS EMOCIONALES

E. de Lépez-Faudoa describe en su obra que 1los nifos con
sindrome de Down son por lo general receptivos, llenos de afecto,
muestran variaciones considerables en cuanto a su comportamiento
psicolégico, configurado por sus actitudes Y respuestas, hidbitos
y tendencias.

"El perfil emotivo del nific con sindrome de Down - segan E.
de Lépez—Faudoa- se presenta bajo los siguientes aspactos
caracteristicos de tu personalidad: son obstinados, imitativos,
afectives, adaptables, con un sentido especial en cuantc a
reciprocidad de sentimientos y vivencias, presentando un caricter

moldeable”. (15)

15. E. de Lépez—faudoa, Sylvia G., op., cit., p. 4B
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Obstinacidn: Fara algunas autoridades médicas, la obstinacidn se

debe al sistema nervioso, porgue su deficiencia mental les impide
cambiar rapidamente de una actitud o actividad a otra distinta.
“Otroe estudios revelan - de acuerdo a E, de Lépez-Faudoa — una
inclinacién por el enfoque afectivo; © 5ea gue si se les pide
alge en forma descortés, se niegan y tratan de imponer su
voluntad.” (18)

Tambi#n esa actitud se debe a gue los nifios imponan sus
preferencias, gue son muy definidas en todo agquello gue les place
y lo repiten una y otra vez, hasta que se cansan.

Imitacidns La imitacién es una de sus caracteristicas mas
comunes. Es importante, ya qus gracias a ella e] nifo tiene un
amplic margen de aprendizaje, adn en sus primeros aros de vida.
Por medio de la mimica expresa todas las actitudes y actividades
gue copia de las personas. Esta caracteristica es transitoria;
asi como en 1os nifios normales desaparece durante la primera
infancia, en ellos tambien, séloc que esta época dura hasta
aproximadamente los B o 10 aRos-

Afectividad: La afectividad juega un papel muy importante en su
educacisn. Se han hecho varios estudios donde se ha llegado a la
conclusién de gue el nifdc que se desenvuelve en un ambiente
familiar estable, progresa intelectual vy socialmente mejor que

aquellos que han crecido internocs en una institucidn.

16. Ibid.. p. 49
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Afabilidad: El nifc Down es de tipo complaciente; le gusta q u e
lo vistan, lo mimen, en sintesis, le agrada no molestarse. Es
necesario por elloc que 1los padres y los maestros los impulsen a
lograr un grado significativo de autosuficiencia traduciéndose en
un nivel mas alto de capacidad creativa.
Sensibilidad: Siempre gue hay un nifio mas pequeno junto a ellos,
destacan su afecto y lo miman. Si se les ensefa, comparten todo
pero, como todos los nifos, peElean y son egoistas.
Agresividads: Si 21 ambiente que les rodea es inadecuado,
reaccionan con agresividad o si por el contrario es un ambiante
estimulante, el nifo es carifoso. Tienen gusto por la mdsica, la
pintura y sobre todo poseen ﬁn sentido especial al afecto
materno.,

E. de Lépez-Faudoa hace mencién especial de que "El nifio
sindrome de Down tiene un cardcter mcldeable si se le sducag
cuande se le& hace comprender cgue existe disciplina y que los
adultos perciben que se adelanta mis con buenas maneras ogQue con
llamadas de atencidén por su conducta, responde con pautas

flexibles de comportamiento.” (17}

17. lbid.. p. 59
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CARACTERISTICAS SDCIALES

Para Smith y Wilson el hecho que también tiene mayor
importancia, es que el desarrollo social de los nifos con
sindrome de Down supera en dos o tres anos  su desarrollc mental.
Farecen mds inteligentes de lo que son en realidad, y se manejan
facilmente con el medio ¥ las personas gue los rodean. a BETHLICD
se adaptan al grupa familiar, siempre que la familia este
Preparada para esta adaptacién. En general se los ve amables,
alegres y activos. Les agrada sentarse a la mesa con el resto de
la familia, participar de sus salidas, concurrir a escuelas o
centros especializados con otros nifos.

Los nifos con sindrome de Down son excesivamente sociales y
afectivos con las personas que lo rodean; desde pequefos,
motivados por simples aprendizajes o ideas gque ellos discurren,
actdan con simpatia y buen sentido del humor . Su  lenguaje de
expresidén es limitado, adtn asi se hacen entender adapténdose
fdcilmente al médio ambiente.

Un clima de indiferencia los inhibe, dando como consecuencia
la exteriorizacién a un mal caracter Y una dificil adaptabilidad
a8 la vida social.

"La consecucién del justo medioc de estos seres en la
sociedad se ve obstaculizada por un frecuente rechazo o una
sabreproteccidén, pero cualquiera de estas actitudes puede

convertirlos en seres indtiles e incapaces de desenvolverse por

T S e
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53 mismos; ~ explican 5Smith y Wilson - de aqui se desprende la
necesidad de legrar wun eguilibrio en el desarrolle psigquico,

fisico ¥ cultural gue permita su armbénica convivencia®. (182

REACCIONES DE LOS PADRES DEL NIRO SINDROME DE DOMN

Barbaranne especifica sobre el proceso de integracidén, qu &
éste sp inicia en 2l momento en que el médico hace el diagnéstico
¥ lo da a conocer a los padres ya que la familia es el principal
elemento promctor del desarrcllo y la adaptabilidad del nifc con
sindrome de Down.

Ademids Barbaranne afirma que “El cnnseju- gendtico o
asesoramientoe genético no se refiere a dar riesgos probables da
recurrencia simo que también proporcicna explicaciones de los
hechos biclégicos y médicos en cuanto & la causa intrinseca,
evaluacidn v posible tratamiento, después de lo cual se puede

también proporcionar apoyc moral adecuado."(19)

18. Smith, David y Ann Asper Wilson, gp. cit., p. 78

19. Barbaranne J. Benjamin, Un nifc ggpecial en la familia,

México: Editorial Trillas, 1988. p. 11
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Mecanismos de Defensa:

Algunos expertos hablan de etapas por las gue atraviesan los
padres cuande tienen un hijo Down; Barbaranne expone gue en
realidad no hay etapas, &ino una secuencia general de estados
emccionales que se experimentan tipicamente. Estos son el

choque, la negacidn, la culpabilidad, el enojo y la aceptacidn.

Ehogue "Tener un hijc con una incapacidad es un fuerte golpe,
designado por los expertos como “choque®. Los padres inician un
procesoc para enfrentar la realidad, - segin Barbaranne - en el
cual atraviesan momentos cargados de emociones que se prolongan
de manera wvariable, dependienda de las caracteristicas
psicolégicas de la persona.™(20)

Aparece un sentimiento de indiferencia en el qgue las
perscnas eacuchan palabras y saben lo que guieren decir,pero en
realidad no sienten nada; es como s5i se encontraran  flotando,
suspendidos., El choque puede ser breve o bien prolongarse.
Algunos padres descubren gue su hijo no es normal inmediatamente

después del nacimiento.

Megacidn |lo padres pasan a una etapa en gue tienden a negar el
problema, porque no pueden afrontar gue su hijo no es perfecto.

Aunque s natural sentirse asi, ho es conveniente gue esa actitud

20, 1bid, p- 12
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que esa actitud se prolongue; cuanto mas tiempo se niegue que
existe un problema, el niRo tardara mds en recibir el cuidado
adecuado. Algunas veces, unc de los padres continba negando gque
el nifo tieme un problema, lo gue interferira con su desarrolle
si no se le proporciona la terapia apropiada; en este caso, es

frecuente que sea el otro padre quien lleve al nifo a evaluar.

Culpabilidad v enojo La culpabilidad es uno de los sentisientos

que se experimentan con frecuencia y gue es contraproducenta,
debido a que agota emocionalmente a la familia. Los padres se
sienten culpables por ml problema del nifo. En estos momentos,
los esposos necesitan apoyo mutuoy sin embargo, se culpan el uno
al otro io cual enturbia adn mas la situacién. MNo es fdcil que
las parejas s® ayuden, sino hasta que se dan cuenta gue sélo han
logrado lastimarse més. Los padres deben aprender gque lo
importante es saber gué hacer de ahora @n adelante. Los padres
deben superar la culpabilidad, ya que esta emocidn es la base de
la sobreproteccién,

Otro sentimiento que los padres deben aprender a encauzar es
el enojo. Deben utilizar esa energia para hacer algo atil para

ellos y su familia.

Aceptacidén La aceptacién no significa que las cosas tengan que
gustar tal comoc soR, sino que los padres acepten a su hi jo como

un nife y que lo acepten como &l es. Se requiere que ambos

=
i-r?"c_‘f-".'i'j'n Ay

' v T S nirogl
———

TR A GUATEMATR)
i



2B

padres esten decididos a ayudar a superar los problemas que se

presentan ¥y se apoyen mutuamente.

INFLUENCIA DE LA SOCIEDAD EN LA REACCION DE LOS PADRES

Newman y Newman indican, gue otra reaccidn primaria de 1 o s
padres es la vergiienza ante su familia y sus amigos. cBAue dirdn
tados? Sienten que su "imagen familiar® ha sido deteriorada.
También la reaccidén de piedad de los padres para con su hijo, es
comin. Les preocupa si scbrevivird y asi ocurre, cdmo vivird:
éhlguna vez parecerd normal, ser& capaz de hablar, caminar, jugar
o casarse? gHabré una esperanza de vida normal? Todas estas
reacciones hacen sentir # los padres tristes, deprimidos,
confundidos y desesperados, momento durante el cual es muy
importante la bdsgqueda de ayuda sspecialirada.

A la vez Newman y Newman mencicnan que "Muchas de las
reacciones precedentes se ven muy probablemente influidas por la
concepcidén gue nuestra sociedad en general tiene sobre 1la
psi;ologia del embarazo normal y el significado de los nifos en

ella."(21)

21. Newman, Barbara M. y Philip R. Newman, Desarrollo del

nific. México: Editorial Limusa, 1991. p. 181
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Aungue las Yespuestas a esta psicolegia son maltiples, s e
acepta que la existencia de  los nifos en la famili. significa
reforzamientoc de la virilidad o la femeneidad, cumplir con el
destino bioclégico, satisfacer las necesidades de nuestros padres,
una forma de alcanzar la inmortalidad, proteccidn de los hijos al
llegar a 1la vejez, el regalo para unc de los padres, ver
cristalizada nuestras prepias aspiraciones ¥ Per supuesto, por
razones religiosas. E! nacimiento de un nife especial impide que
und o varias de estas expectativas sean realizadas, 1lo cual
conlleva un impacto psicoldgico importante en cada padre.

Exllado aporta sobre: "Otros factores que también matizan
las respuestas a las diferentes reacciones que presentan los
padres son los aspectos denagréficos, tales como la educacién vy
la edad de los padres, el nimero de hermanos ¥ 21 lugar gue ocupa
2l nifoc Down en la familia."“ (22)

Sin embargo, las respuestas ante diferentes situaciones
pueden ser muy variables, de acuerdo a la personalidad de quién
las enfrenta ¥ a condiciones ambientales,

Fadres que tienan su primer hijo con Sindrome da Down en

forma explicita indican gque ellos estan contentos de que

22. Collado de Suero, Angela, HNormas de Socializacjdn Y
manejo en e! hogar para njnos _con riesgo establecido;

Sindrome de Down, (0 a € anos) Méxice: Copyright

por Unicef, 1981. p. 1B
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as{ hubiera sucedido ya gue les permitird disfrutar a su hi jo sin
compararlos con otros hermanos. Mientras gue otros cuyo hijo
Down es el ultimo en el arden de nacimiento, piensan que fues muy
benéfico ya que propiciara gue SUs hermanos mayores lo guieran
muche y se hapan cargo de el.

Las actitudes sociales y culturales gue una comunidad pueda
tener hacia 1los nifes con sindrome de Down son también
importantes para los padres. Aungue la atmdsfera familiar sea
favorable para 1los hijos, no significa necesar iamente gque estén
resueltos todoes los problemas. Es comOn gue los hermanos de los
nifos sindrome de Down sean aclestados por compaferitos que han
escuchado algan tipo de comentarios sobre los nifios especiales.
En ocasiones, a pesar de explicarles lo que sucede con su
hermano, los nifios lo rechazan pues les es dificil comprender su
condicidén y las causas por las gue ha sucedido. Una solucién
para lo anterior es pducar a los miembros de la sociadad en la
gue se desempefa la familia, para que conozcan sobre las
caracteristicas ¥ potencialidades del nifc Down y puedan
desarrol lar sentimientos de tolerancia ¥y de solidaridad.

"Estudios veraces sobre scciabilidad - segin E. de Lépez—
Faudoa - han encontrado que su coeficiente social es mayor gue el

intelectual y muy similar a su edad cronolégica®. (237

=3, E. de Lépez-Faudoa, Sylvia G., op. cit.., Pp- &0
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EDUCACION DEL NIRD CON SINDROME DE DOWN

Finalidad de la educacidén especial

Liega 2l momento en que ademds de recibir la estimulacidn en
casa el ninc Down debe recibiy alguma actividad educativa extra.

"La finalidad de la educacién en los nifos Down debe ser la
misma gque la educacidén general, - menciona Jasse - o sea, el
ofrecerles el maxime de oportunidades y de asistencia para el
desarrcllec de sus facultades cognoscitivas y sociales especificas
hasta el gradoe mis alto que sea posible. Megar este derecho al
nifio sindrome de Down, eguivale a una eutanasia silenciosa. Este
derecho es ¢l fundamento de una dedicacién llena de amor, gque le
corresponde por ser persona y no por ser un individuo con
sindrome de Down”. (24)

For medio de la educacién se imbuye al nifo Down de un
sentido vital con el que pueda dar {forma y wmadurar las
posibilidades que le han sido concedidas como sar husano
diferente. La diferencia le debe dar sentido & su propio ser,
mids no por elloe ser motivo de discriminacién.

La tarea educativa exige gran seriedad y responsabilidad; es
wna fuente de desarrolle positivo para todas las personas gue sa

acupan de la educacién de los nifRos Douwn. Los esfuerzos

24, Jasso Gutierrez, Luis. op. cit., p. 165
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pedagégicos requieren adaptarse al momento de desarrollo del nifo
momento de desarrollo del nifo ¥ a la situacidnmn de cada casoc en
particular. Siempre deberda evitarse el error de asediar al nifo
en la realizacidn de sus actividades, ya gue no por el excesg de
educacién adelantari mas, pudiéndose llegar a provocar un efecto
contrario, con amenaza incluso de peérdida de carifo que debe
entregidrsele de parte de profesores; padres ¥y alumnos. Las
consecuencias de este asedic educacional pueden ser wmiedo,

represidn, depresién y cambios repentinos de conducta.

Educacié cial sn temala
Existe, y no sin justa razén, la idea de que la educacién

especial es la gran olvidada del sistema educativo mas Lumpkin al
hablar de 1los servicios de educacién especial en Guatesmala
menciona que estos son prestados a través de programas pablicos ¥
privados. Dentro del planeamiento o programacién de 1a
Secretaria de Bienestar Social, se le ha dado maycr énfasis a
proporcionar servicios para. los sujetos que necesitan educacidén
especial. Dentro de los programas gue incluyen prevencidn,
deteccisn temprana vy tratamiento, se encuentra el Centro de
Estimulacién Temprana "Alida Espafa de Arana", el programa de
Estimulacién Temprana del Hospital de ojos y oidos Dr. Rodolfo
Robles y el Programa de Estimulacién Temprana del Instituto

Meurclégico de Guatemala, entre otros.
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"En cualquier escuela — dice Lumpkin - los nifos deberian de
ser capaces de tener una educacidn individual. Este concepto
resulta adn de mayor validez cuando se habla del nifio Down, guién
tiene £1 dereche de que se le brinden ciertas experiencias
educativas especialmente diseRadas para me jorar =Sus propias
necesidades.” (25)

Una pregunta que frecuentemente se hacen los padres respecto
a su hijo con sindrome de Down, es la relacionada con la venta ja
de que asista o no a escuelas comunes y corrientes de educacisdn
elemental. Aungue enviarlos a ellas no representa un grave
trastorno para el nifo, no cabe duda que los resultados serdn aas
satisfactorios si acude a wuna escuela en la que exista parsonal
especializado para atender los diferentes aspectos que exige la
educacidn de estos nifos. ~ El profesor de educacién especial
debe tener una formacién gue incluya contenidos tedricos y
practicos.

Respecto a educacién Collade recomienda que: *“En caso de
gue se decida enviar al nife a una escuela tradicional y lo
acepten, es conveniente que a los compaferitos del nifoc Down se
les enseiie a gue lo entiendan y acepten, pues de lo contrario no

querran estar al lado de &l1. Una vez que se ha concluido la

25. Lumpkin, Garren. rvicios para nifios discapacita

en Centroamérica v Panamd, Guatemala: Unicef, 1982,
p- 26.
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escuela elemental, existe la necesidad de pasar a niveles
escolares superiores QUE S8 VE COMO UNa expeEriencia preoccupante
tanto para el nifo como para sus padres". (26}

Las Aareas de educacién basica en este pivel educativo se
refieren al aspecto sexual y social, a las habilidades practicas
de 1la vida, asi como a las ocupacionales y vocacionales. EnR el
irea socio—sexual deben incluirse ensefanzas sobre la forma de
relacién y de comunicacidn.

En las habilidades de la vida diaria es necesaric que tomen
en cuenta el cuidado de su propio cuerpo, la salud y 1la higiene
personal. Las enseflanzas sobre la sobrevivencia deben incorporar
aspectos de tipo practice como ir de compras, <ocinar,
movilizarse alrededor de su colonia, etc. Dentro del
adiestramiento pre-vocacional se incluyen actividades coao:
comportamiento relacionado con el trabajo, movilidad y
transportacién, apariencia personal y comunicacidn sacial. Lo
anterior ayuda a integrar a los individuos en algan trabajo
competitivo en la comunidad.

Aunque sabemos que dicha integracién depende dal grupo
social al cual pertenece 1 nifio, debemss recordar el principic
de integracién que dice gue debido a que el nifo con deficit
intelectual pertenece a la sociedad bumana, debe wvivir

incorporado a ella. Esta capacidad integradora de la sociedad

2&. Collado de Suero, Angela, op.cit., p. 22
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moderna wvale tantc entonces como su capacidad devoradora de las
diferencias individuales. El sentido de integracidén quiere decir
no segregacidn, no discriminacidn, no marginacién, no exclusidn.
FPor lco que integrar al nifio Down significa ademds de no
marginarlc, acabar con la marginacidén y de esta forma desterrar
el concepto de que al no ser productivos no son rventables. De
tal forma que la raiz de la marginacidén no radica en las
capacidades del individuo para el trabajo y de su productividad,
sino en las personas gque los emplean. Sobre ep=ta marginacidn,
cuya base es de indole econédmica, deben afadirse otras como las
de cardcter politico, las de caréacter educative (por la
dificultad que a menudo tienen para acceder a una escolarizacidén
adecuada) vy las de cardcter cultural (por 1la extraieza,
suspicacia e inconsciente temor que la figura d4del nife Down
despierta en el hombre medio, en la gente comin, en =1 hombre de
la calle).

"El principio de integracién - para .Jasso - tiene comd
objetivo final, mas gue un cambio en su wvida, una modificacién en
el ambiente en el que se desenvuelve. El terreno de aplicacidn
no se reduce a las instituciones escolares, sino que va enfocado
directamente a la estructura social®. (272}

El programa de adaptacién al medioc social ocupa un drea muy

importante; toda festividad se debe tomar coma  pauta de

27. Jassc GButierrez, Luis. gp. cit., p. 173
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conviverncia entre padres, hermanos ¥ alumnos. Las actitudes
marginales traeran como consecuencia, alteraciones conductuales ¥
un fuerte desaliento emotivo, tapte para sus padres y familiares

mas cercancs, como para el Nifo mismo.
ATENCIDN INTEGRAL DEL NIRND CON SINDROME DE DOWN

Guizar hace mencién que "De acuerdoc a la Organizacién
Mundial de la Salud, alrededor dal 9% de los nifos gue nacen en
el sundo sufren algan trastbrno genetico, ¥y cerca del 25% de las
enfermedades de los adultos tienen un componente gendtico.” (28)

§in embarge, considera que la esperanza de vida en los nifos
con sindrome de Down ha mejorado por gl uso de mayor tecnologia,
mEJOres Yecursos terapéuticbs, vigilancia mds intencionada de sus
problemas, e identificacién temprana de las enferaedades que los
aguejan.

La literatura existente sobre el estudio de pacientes con un
padecimiento bereditario no contempla acciones de mane jo integral
por todo un equipo interdisciplinario que facilite intercambiar
ideas y wivencias para ofientar acciones hacia uma solucidn

benéfica a nivel paciente, familia, profesicnal ¥ por ende social

28. Guizar Vasquez, J. Jesdas, Diagnéstico v manejc de las
enfermedades hereditarias. México: Editorial E1

Manual Moderno, 1988. p. 266

M ket el s
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En su estudic Acevedo y Soto hacen eénfasis en gque “El
tratamiente se debe enfocar en la ayuda directa a los padres y a
la familia ya que mientras méds incapacitados se encuentren los
nifnos, asi seran las demandas gue reguiera la familia. La
formulacidn de medidas para contrarrestar esas presiones, pueden
ser gl defecto mis importante para el manejo de esta forma de
rechazo, por el resentimiento ¥y la confusién que pueden tener
efectos daRinos sobre los nimos."(29)

€l médico debe investigar el estado fisioldgico del paciente
y su familia, gue informacidn tienen al respecto, la actitud que
han asumido ¥y &1 grado de disposicién para participar en su
recuperacidn.

Al psicdlogo le interesa conccer el grado de afeccidn
emocional que provoca la enfermedad en el paciente y su grupo
familiar, si existen actitudes de rechazo y evasién del problema.

El trabajador social se enfocarda hacia los aspectos
culturales ¥ escolares que son trascendentales para afrontar y
mane jar problemas de salud de esta naturaleza; es necesaric

investigar la dindmica intra y extra— familiar para saber de qué

29. Acevedo, Marco Antonio y José Danilo Soto.

"Publicaciones Guatemala Fedidtrica, en su Apovo

emocional para padres de nifgs con mal fgrmacjones

congénitas., Guatemala: Editorial Asociacién Pedidtrica

de Guatemals, 1994. Wol 1. p. 16
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tipo de familia se trata, los sentimientos e ideas que tienen
sobre s{ mismo, la comunicacidén, SUS normas y valores, asi como,
Su enlace con la sociedad, también deben investigarse los

aspectos econdmicos, hahitacicnales, alimenticios, etc.

Atencidn que se brinda al njfc con sindrome de Down gn el

Instit temal tec Seguri Soci

Guatemala come muchos paisas subdesarrollados, afronta entre
sus mibltiples dificultades &l gran problema de alcanzar salud
tanto fisica como mental de toda 1la poblacién. Cada dia se
generaliza mas en nuestra sociedad la limitacion para resolver
ecta problematica, por lo que han surgido diversas
organizaciomnes, instituciones o aAgrupaciones gue han tratado de
encontrar los mecanismos de solucidn a tan complejo problema.

Entre las instituciones guatemaltecas encargadas del
bienestar y asistercia social Arriaza menciona el Institute
Guatemalteco de Seguridad Social. Esta es una entidad
descentralizada con perscnalidad Juridica, responsable de dar
cumplimiento al régimen de seéguridad social de los habitantes del
pais. Fue instituido mediante el Decreto 295 de  fecha 30 de
octubre de 1%4E, en base a la siguiente filosofia: "Son
aspiraciones del regimen de sequridad social proteger a todos los
afiliados que se encuentran expuestos de un modc u otro a

contingencias que disminuyen o terminan sus ingresos cuando deben

oo b e -
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suspender el trabajoe por causa de accidente, enfermedad,
maternidad, invalidez o edad avanzada en que ya no puedan

trabajar. £1 servicioc a menores es de atencién a prematuros,
tratamientc de anomalias y enfermedades congénitas, exdmenes
medicos de control de la salud, asistencia médico—quirdargica,

ayuda lactea, educacién a la madre y servicio psicnlégico”. (30)

Servicio de la clinica de Psicelogia

Segdn Acevedo el programa de atencién psicolégica a nifos
con sindrome de Down fue iniciado en el Departamento de Padiatria
del Hospital General de Enfermedades en marzo da 1981, con la
atencién de algunos casos referidos por los diferentes servicios
del hospital. A partir de febrero de 1982, y en coordinacidn de
la clinica de Gendtica, las actividades se sistematizaron y 58
contd con el recursoc de estudiantes de Licenciatura en

Psicologia,

30. Arriaza, P. Roberto Problemas socico—econdmicos de
Guatemala (Guatemala: Impreso-Industriales 1995),

p. 279.
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Acevedo plantea que "Algunos de  los objetivos de la clinica
de Psicologia son:

1.} Lograr un perfil de desarrollo psicomotor y afectivo temprano
de los nifos con sindrome de Down.

2.} Proporcionar orientacién cportuna a ambos padres vy su
prondstico a largo plazo.

3.} Froporcionar a los padres ayuda terapéutica.

4.] Hacer un aporte al diagnéstico integral precoz de las
limitaciones psicoldgicas secundarias al sindrome de
Down." (31>

Las evaluacicnes del desarrollo se practican paridédicamente,
con la participacién de los padres, para interesarles y conseguir
que se motiven para estimular al niRo en casa on base a los
resultados de tada evaluacién. Se lleva un perfil del desarrollo
psicolégico del niRo que indica las edades en que ha logrado
superar los diferentes niveles de desarrollo.

Los nifos son evaluados con el Test del Diagnéstico de
Desarrolle de Arnold Gesell, es un procedimiento tipificado para
observar y wvalorar el curso del desarrollc de la conducta
infantil. Consta de o4 items gque estimulan rendimientos

psicomotrices de un mes a cinco anos.

31. Acevedo, Marco Antonio, et. al. Aspectos clinicos 4
atencidn poicolénica del! sindrome de Down. Guatemala:

Publicaciones Guatemala Pediadtrica, 1983. p. 118

R
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Segin Gesell y Amatruda & deben considerar cince aspectos

destacados a evaluar:
CONDUCTA ADAPTATIVA: Aqui se incluyen las mas delicadas
adaptaciconees sensoriomotrices ante objetos y situaciones; la
coordinacién de movimientos oculares y manuales para alcanzar ¥y
manipular objetos; la habilidad para utilizar con propiedad la
dotacién motriz en la solucién de prohlemas préacticos. La
conducta adaptativa es precursora de la futura “inteligencia® que
ufiliza la experiencia previa para la solucidn de nuevos
problemas. '
CONDUCTA MOTRIZ GRUESA: Comprende las reacciones posturales,
equilibrio de la cabeza, sentarse, pararse, gatear y caminar.
CDNDUCTA MOTRIZ FINA: Consiste en el uso de manosry dedos para
la aproximacién, prensidn y manipulacién de un ob jeto.
CONDUCTA DE LENGUAJE: Se utiliza el término lenguaje en el
sentido mas amplio, abarcando toda forma de comunicacidn visible
¥ audible, sean gestos, movimientos posturales, vocalizaciones,
palabrag, frases u oraciomes. La conducta del lenguaje incluye
ademdas 1la imitacién y comprensién de lo que expresan otras
personas. El lenguaje articulado es una funcién socializada
que. requiere la existencia del wmedic social peroc que tashién
depende de la existencia y del estads de las estructuras
corticales y sensoriomotrices.
CONDUCTA PERSONAL SOCIAL: Comprende reacciones personales del

nifo ante la cultura social en gque vive.
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"Estas cinco esferas de comportamientc forman el tejido
basico del repertoric conductual, mas también es importante cémn
demuestra el nific su madurez evolutiva", dicen Gesell vy
Amatruda.™ (32)

Besell y Amatruda consideran gue el desarvollo se inicia con
la concepcidn y procede mediante una ordenada sucesiédn de etapas
representativas de un grado ¢ nivel de madurez. Ferco dadoc que
existen tantos niveles de madurez Gesell eligi¢ entre ellos unos
pocos que mejor sirvan como puntos de referencia con finalidad
diagnéastica estableciendo las siguientes edades claves: 4, 16,
28, y 40 semanas, 12, 18, 24, y 36 meses.

En el primer trimestre de la vida del nifc adguiere el
control de sus doce mdsculos oculomoctores.

En 21 segundc trimestre (semanas 16 a 28) logra el control
de los misculos que sostienen la cabeza y mueve brazos y aanos.
Su cabeza estd erecta y firme. En el tercer trimestre (sesanas
28 a 40) consigue el dominio del tronco y dedos; se sianta vy
gatea.

El cuarto trimestre (semanas 40 a S52) extiende su dominic a
piernas y pies y descarta el apoyc accesorio para manos y dedos.

S5 para y camina sosteniéndose.

32. Gesell, Arnold y Catherine Amatruda, DRiagnéstico del

Desarrolic MNormal y Anormal del Nifip. México:

Editorial Paidos, 1987. p. 3t
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En el segundo afo camina y corre; articula palabras ¥
frases; adguiere control de vejiga y recto, ademas de un
rudimentario sentido de identidad perscnal.

Entre el segundo y tercer afc habla ampliando oraciones; usa
la palabras como instrumentos del pensamiento; muestra una
positiva propensidn a comprgnder su ambiente y a satisfacer las
exigencias culturales impuestas por éste.

En el cuarto afo forpula innumerables preguntas; percibe
analogias y despliega una tendencia a conceptuar y generalizar.
Es practicamente independiente en la rutina de la vida hogareSa.

A los cinco afdos estad bien maduro en el control sotor.
Habla sin articulacién infantil. Prefiere jugar con compaferos y
manifiesta satisfaccidén por sus ropas y por lo que es capaz de
hacer.

"El desarrollo psicomotor es, por tanto, ~ sostienen Gesall
Y Amatruda — un procesc de moldeamiento donde existe una estrecha
relacidn entre la actividad psiquica y las conductas motrices de
quien las realiza“. (33)

Con base al referente marco tedrico se plantes el siguiente
enunciado: Estudio retrospectivo sobre "Caracteristicas
psiéasociales en nifos con sindrome de Down de 1 mes a & anos de
edad, gue fueron atendidos en la clinica de Psicologia, Depto. de

Pediatria del Hospital 6General de Enfermedades, Instituto

33. lbid., p. 34
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Guatemalteco de Seguridad Social, en la ciudad de Guatemala,

durante los afos 1982 = 1996".

Respecto al problema anterior presentamos los siguientes

objetivos especificos:

Determinar el nivel de desarrollo psicomotor generzl y por
drea (motora, adaptativa, de lenguaje y socioemocional) de la
poblacién de nifos con sindrome de Down atendida en la clinica
ge Psicologia,

Identificar los problemas de conducta mas comunes &n los nifos
con sindrome de Down.

Determinar la inciderncia de niAos sindrome de Down a nivel
urbanc y rural de la pohlacién atendida en la clinica de
Psicologia.

Identificar la condicién socic—econémica de las familias que
tienan nifos sindrome de Down.

Establacer la frecuencia de hijos con sindrome de Down segin
la edad de la madre.

Establecer la frecuencia de nifios con tindrome de Down en
familias numerocsas.

identificar las patologias fisicas mis frecuentes que presenta
2l nifio con sindrome de Down al nacer.

Recabar informacién para enriguecer la orientacién que se
proporciona a los padres de nifos con sindrome de Down que
asisten en la actualidad al Programa de la clinica de

Psicoclogia del Depto. de Fediatria.
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CAPITULD TII
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TECHICAS E INSTRUMENTUS

4,

Descripcién de la poblacidn:

La poblacién atendida en el Depto. de Pediatria del Hospital

General de Enfermedades, 1.G6.5.5., oscila entre las edades de 0 a

i2 afos y &n caso de enfermedades congénitas hasta los 15 afos.

Estos nifos son beneficiarios, hijos de trabajadores afiliados al

-

sequro social, procedentes del interior del pais y de la ciudad

capital, de clase media y baja.

e e TG R

La clinica de Psicclogia del Depto. de Pediatria ha recibido

nifos referidos con diagnéstico de sindrome de Down a partirv de

1982.

Para la presente investigacién se trabajé con los 359

expedientes de pacientes de ambos sexos, cosprendidos entre O
meses a & afos de edad, con diagndéstico de sidrome de Down, gque

fueron referidos a la clinica de Psicologia desde 1982 a 1996. A

estos nifos se€ les han realizado evaluaciones periédicas de su

desarrollo psicomotor como parte del programa de estimulacién

informacidn ha guedado

temprana, esta registrada en los

expedientes psicolédgicos de cada nifc.
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Técnica de muestreo:

El procedimiento que se wtilizd para seleccionar la muestra
fue 1la técnica de muestrec no aleatorea. Los expedientes
revisados son de nifos de ambos sexos, comprendidos entre O meses
a b afos de edad, con diagnéstico de sindrome de bown, gue
fueron atendidos en la clinica de Psicolopia, Depto. de Pediatria

durante los afos de 1982 a 19956,

Técnica de recoleccidén de datos:

El procedimiento utilizado para la revision de los
expedientes de nifos con sindrome de Down fue el siguiente:

1. luego de obtener la aprobacién de la Licda. Isabel! Howard V.,
Jefe de la clinica de Psicologia, para la tilizéciﬁn de los
expedientes de nidos con sindrome de Down atendidos durante
los afos 1982 & 1996.

2. Se organizaron los expedientes por afoc.

3. En cada expediente se revisdé:

2.1 Entrevista inicial con informacién sobre:
3.1.1 datos generales del niRo,
3.1.2 antecedentes prenatales y perinatales,
3.1.3 estructura y dindmica familiar,
3.1.4 antecedentes familiares,
3.1.5 ambiente emccional,
3.1.6 historia de salud-enfermedad,

3.1.7 historia escolar del nifo,
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3.2 También se encontraron registros sobre las eveluciones
que se le realizaron al nifo de cada sesién a gue
asistid.

3.2 Protocolo de las evaluaciones con el Test del Diagnéstico
de Desarrcllo de Arncld Gesell en las cuatro 4rea del
desarrollo: motora gruesa, adaptativa, de lenguaje ¥y
socio—emocional. Con dichas evaluaciones se establecid
la e#dad de desarrollo gmneral ¥y el cociente de desarrollo
general del nifo en la primera evaluacién realizada.

4. Se elaboré un listado de céddigos y el disefo de una hoja
electrénica de datos, el cual fue revisado y aprobado por la
asesora.

5. Durante un periodo de B semanas se codificéd y se vacid la
informacién en la hoja electrénica ya elaborada.

6. A través del programa B-PRD se realizé €1 ordenamiento y
tabulacidn de resultados.

7. La recoleccién de datos se realizé los dias lunes, martes,
jueves y viernes de 13:00 a 17:00 horas.

Se trabajd en la clinica de consulta externa de psicologia en

donde estdn archivedos dichos expedientes y se dispone de un

espacio adecuado.
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Jécnica de analisis estadistico:

S  usd la té#cnica de analisis porcentual porgue la

investigacién es de tipo asociativo.

Instrumentoss

Para nuestra investigacidén utilizamos:

1. Entrevistas Elaborada por la Licda. Isabel Howard; focaliza
al sujeto en su esfera bioldpgica, psicoldgica (emccional e
intelectual}, familiar, escolar y social. Dicha entrevista
ha side utilirada en la clinica de Psicologia durante 15 afios

con modificaciones anuales.

2. Hoja de evolucién: Actualiza los datos que focaliza la

entrevista ¥y que se realiza cada vez que ] niio asiste a

citas en la clinica de Psicologia.

3. Protocolos de evaluacién del Test de Diagnéstico del
Desarrollo de Arnold Gesell: Para evaluar la formacidn de

funciones psicolégicas (moteras, perceptivas, odel lenguaje,
sociales), permite identificar la presencia de deficiencia
neuromotriz o sensorial, descubrir la existencia de

trastornos evolutives gue requieran terapia.
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De acuerdoc a la teoria de Gesell, son cuatre las 4reas Q u e
se gvalian en este test:

~ Area motora gruesa: relacionada con el equilibrio del cuerpe
para adoptar posturas o desplazarse convenientemente.

— Area adaptativa (sensoriomotriz): delicadas adaptaciones
sansoriomotricas ante objetos y situaciones, Coordinacién de
movimientos oculares y manuales para alcanzar y manipular
objetos. Habilidad para utilizar con propiedad la dotacidn
motriz en la solucién de problemas.

= Avrea de lenguaje: toda forma de comunicacidn visible y
audible: pestos, movimientos posturales, vocalizaciones,
palabras, frases, oraciones. Imitacién y comprensidén de lo
que expresan los demds.

~ Area personal-social (socio-emocionall: reacciones ante la
cultura social en alimentacidn, higiene, eliminacidén, juego y
convencionalismo social. Colaboracidén y reaccién a la

ensesanza.

Las evaluaciones se realizan en edades claves que
representan =stapas basicas de maduracidn. Soen periodos
integrativos @n donde se observan las moditicacionss principales
de los focos y centros de organizacidén de la conducta.

El examinador debe poseer el material para el eximen
evolutive @l cual es muy sencillo. El nifio reacciona ante estos

materiales como si fuesen objetos de juego, mas para el
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examinador constituyen instrumentos controlados y  destinados a
provocar modos o formas de conducta que indican el grado de
desarrolle.

Se califica estimando una edad de desarrollo por Area de
conducta y se obtiene un cociente de desarrollo general al
relacicnarla con la edad cronolégica.

“El cociente de desarrclleo se obtiene — aportan Gesell vy

Amatruda - aplicando la siguiente férmula:
COCIENTE DE DESARROLLO (C.D.)

C.D. = EDAD DE DESARROLLOD X 100

EDAD CRONOLOGICA

El resultado expresa #1 nivel y el ritmo del desarrollo
actual reflejado en la relacién eptre la edad de madurez ¥y la
edad real del nifo."™ (34)

Debe asisgnarse un C.D. a cada A4rea de conducta ¥y
comprenderse con claridad el valor de cada umo. Sélo cuando al
menos  dos Areas de condu;ta tienen niveles préximos se puede
establecer un nivel general de madurez y calcularse C.D. GENERAL

que incluye todas las Areas.

34. lbid., p. 159

T bl is W
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El nivel de desarrollo es el punto de referencia derivade

del]l comportamiento tipico en determinada edad. Esta basado en el
nivel de madurez y tiene significacidn prondstica.

"El diagnéstico de desarrcllo se determina segin el cociente

de desarrollo general de acuerdoe a la siguiente tabla - creada

por Anastasi -3

85 - 115 = Desarrollo psicomotor normal
70 - 85 = Retardo psicomotor leve

53 - 70 = Retardo psicomotor msoderado
40 - 55 = Retardo psicomotor severo

INFERIOR 40 = Retardo psicomotor profundo”. (35)

35. Anastasi, Anne. JTest psicolédgicos. Espafar Editorial

fAguilar, 1982. p 262



CAPITULD III

PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

A continuacién se presentan los resultados de la
investigacién,
2.1 Caracteristicas de la poblacién

S5e refiere a los datos que informan sobre las

caracteri{aticas generales de la poblacidén que fue

incluido en el presente estudio (N = 359).

3.1.1 Sexo

3.1.2 Edad

2.1.3 Antecedentes perinatales

3.1.4 Antecedentes de enfermedades familiares

hereditarias

2.1.9 Procedencia

2.1.6 Edad de los padres

3.1.7 Relacidn entre adad de la madre y Mo. de hijos

3.1.8 Escolaridad de los padres

3.1.9 Ocupacidén de los padres

3.1.10 Consztelacidén fraterna

3.1.11 Diagnéstice socio—-familiar

3.1.12 Asistencia a consulta en la clinica de

Fsicologia

3.1.13 Asistencia a terapias especiales

o T T T A e TR



GRAFICA No. i 5z

POBLACION DE MNIAOS COW SINDROME DE DOWN, POR SEX0O

FEMENINO (49.0%)
MASCULINO (51.0¢

La poblacién de nifios con sindrome de Down atendida durante
el periodo de 1982 a 1996 en la clinica de Fsicoleogia (339)
casos), es equivalente en nimero de casos por saxo.

FUENTE « Expedientes de la clinica de Psicologia de los afRos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGS5S.



No. de casos

GRAFICA No. 2 54

EDAD DE LOS MNIROS CON SINDRDME DE DDWN EM LA PRIMERA EVALUACION
CON EL TEST DE DIAGNOSTICO DEL DESARROLLO DE ARNOLD GESELL,
EN LA CLINICA DE PSICOLOGIA, POR SEXD.

1801

160
14041
400 M

_ 3
2 4
Edad de los ninos Sx. de Down evaluados

Masculino: 182
Femenino: 177

MASC. - FEM. No. casos: 3%9

copIGOS:
1. 1 mes a 24 meses
2. 2 afos 1 mes a € afos 0 meses

Periodo sensoriomotor
Periodo de inteligencia
intuitiva.

Periodo de inteligencia
concreta.

1

3. "Mayor de & afnos 0 meses
4. No fueron evaluados

Casi la totalidad (B9%Z)} de los nifos con sindrome de Down,
de ambos sexos, fueron evaluados por primera vez durante los
primeros dos afos de edad. Un 7X de 1la poblacién fueron
evaluados por primera vez enuna edad de 2 y & ados. El 4% de
leos nifios no fueron evaluados por falta de colaboracién.

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1982 A 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



CUADRD No. 1 55
ANMTECEDENTES PERINATALES

Edad gestacional, parteo, peso, condicidn al nacer
y lugar de partc en nifos con sindrome de Down.

ANTECEDENTES PERINATALES TOTAL

1. Edad gestacional

1.1 A término 268

1.2 Pre-términc 7&

1.3 Post-término 3
2. Parto

Z.1 Eutésico 254

2.2 Cesarea 89
3. Peso al nacer

3.1 De 2.5 a 5.5 libras 126

2.2 de 5.5 a 7.5 libras 213
4. Condigidn al nacer

4.1 Normal 212

4.2 Asfixia perinatal e

4,3 Hiperhilirvrubinemia 22

4.4 Cardiopatia congénita 32
S. Lugar de parto

S.1 J1.G6.8.8. 2592

5.2 Hospital o clinica &7

5.3 Casa 21

La edad gestacional de la mayoria de los nifios con sindrome
de Down fue a término (74%); son producto de un parto eutdsico
€71%), con adecuado peso al nacer (1%} vy sin complicacicones
perinatales (59%). El 704 de los partos fue atendido en el
Hospital de Gineco-obstetricia del IGSS v en hospitales
nacionales y privados un 19%.

FUENTE : Expedientes de la clinica de Psicolopgia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



No. de cascs

GRAFICA No. 3 56
ANTECEDENTES FAMILIARES EN NIAOS COM SINDROME DE DOWN,
POR SEXO.
250+
20011
160 -
100
50
0
2 4 & a
Trastormos biologicos mas frecuentes No. casos: 399
B8 MADRE ] PADRE
COPIGOS: 1. Sindrome de Down 2. Cardiopatia
3. Epilepsia/ Sindrome 4. Leucemia
convuleivo 6. Otros (Diabetes,
9. Cancer hipertensidén)
7. Desconocen antecedentes 8. Sin informacién

Un 3% presentan antecedentes de familiares con sindrome de
Down tanto en licea paterna como materna. Un 7% en linea materna
¥ un &% en linea paterna presentaron antecedentes de cardiopatia.
En mds de la mitad de 1la peblacién, los padres dasconocen
antecedentes familiares de importancia. El resto (254) de la
poblacidn presentaron epilepsia, sindrome convulsivo, cancer,
otros o no se encontréd infarmacién en loc expedientas revisados.

FUENTE : Expedientes de la clinica de Psicologia de los aros de
1982 a 1996, Unidad de Pediatriz del 1GSS.



GRAFICA Mo, 4 57

FROCEDENCIA DE LA POBLACION DE NIAROS COW SINDROME DE DOWM

MUNICIPIOS {20.0%)

CIUDAD CAPITAL (80.0%)

lL.a poblacién de nifRos con sindrome de Down atendidos en la
clinica de Psicologia del Depto. de FPediatria del I1GSS, son en su
mayoria (80X} provenientes de la ciudad capital. Un 20%
provienen de municipios del interior de 1a Repiblica. Son
referidos por las diferentes periféricas del Seguro Social.

FUENTE = Expedientes de la clinica de FPsicologia de los afios de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



No. de casos

GRAFICA No. 5 58

EDAD DE LOS PADRES DE NIRADS CON SINDROME DE DOWH

160+ =
140-
120- -
100 T
80
60- 3
40- -
20- -
D.i
1 3 5
2 4 6
Edad de los padres
“ MADBE - PADRE Mo. casos: 359
CODIGOS: 1. Menor de 20 afos 2. 21 a 20 afes
3. 31 a 40 arcs 4. 41 a 50 aros
S. Mayor de S0 aRos 6. Sin informacién

La mayoria (40%) de Padres con hijos con sindrome de Down
oscilan entre las edades de 31 a 40 afios. Un 36% de los padres
se encuentran entre 21 a 20 afos, mientras que el porcentaje de
las madres en este rango de edad es de 3I3%. Se encuentra igual
porcentaje (16%) de ambos padres de las edades de 41 a 50 afos.
La incidencia de padres menores de 20 afos es de 8Y en madres y
4% ep padres. Existe un porcentaje poco significativo de padres
¥ madres mayores de 50 afos (1% F., 3% M.).

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



CUADRO ND. 2 g9

FELACION ENTRE EDAD DE LA MADRE Y No. DE HIJOS

EDAD MADRE - 20 21-30 | 31-40 41-30 + 50 TOTAL

AMDS ARDS ARNDS AROQS ARDS CASDS
No. HIJOS

1 HIJO 18 49 13 ] O B3

2 H1JOS ] 30 29 3 Q &7

3 HIJOS 1 17 29 9 0 92

4 HIJOS 1 15 33 7 0 56

3 HIJOS O S 20 12 ] 37

& HIJOS Q S 10 3 o] 20

T-CABDS 23 121 130 39 O 313

En el 25% de mujeres de 21 a 30 afos de adad, su priser o
segundo hijo fue nifo con sindrome de Down y un 13% de las wmadres
de la misma edad tuvieron un nifo con sindrome de Down a partir
del tercer embarazo,

El 2BX de madres de 31 a 40 ahos de edad, tuvieron un nido
con sindrome de Down a partir del tercer embarazo y en un 13% de
las madres en este rango de edad, su priser o segunde hijo fue
nifo con sindrome de Down.

En madres menores de 20 afos se encontrd un minimo
porcentaje (74) del primer o segunda bhijo afectado con el
sindrome de Down.

Las madres de 41 a 30 afos tuvieron un nifo con sindrome de
Down a partir del tercer embarazo. Y sélo un 2% de las madres de
este rango de edad, tuvieron su primer o segundo hijo con
sindrome de Down.

Observacidén: En este cuadro se tomaron en cuenta sdéleo las
madres con uno a seis hijos (315) y el resto {(44) son madres con
mis de seis hijos.

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los aRios de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.
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No, de casos

GRAFICA No. & &0

ESCOLARIDAD DE LOS PADRES DE NIMQS CON SINDROME DE DOWN

Escolaridad de los padres

H MADRE - PADRE No. casos: 399
CODIGDS: 1. Anal fabeta 2. Estudios de primaria
3. Estudios de secundaria 4. Est. técnicos y/o
S. Sin informacién universitarios

La escolaridad gue prevalece en los padres de nifos con
sindrome de Down es de estudios de primaria en un 51% de las
madres y 44% de los padres. E1 36% de padres y el 31% de madres
poseen estudios de secundaria. El porcentaje de estudios
universitarios es minimo: en madres S% y 12% en padres. Son las
madres (13%) gquienes presentan mayor indice de analfabetismo,
mientras que los padres presentan un S5%.

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



No. de casos

R

GRAFICA No. 7 &1

QCUPACION DE LOS PADRES DE NIAOS CON SINDRDME DE DOWN

250

2004

150

No. casos: 359

CODIGOS: 1. Ama de casa/ desempleado 2., Artesano, operarioc
3. Técnico 4. Profesionales
5. Comerciantes E. Agricultores

En su mayoria (64%), las madres con hijos sindrome de Down
se dedican al cuidado de su hogar; es deciv, no poseen un emplec
remunerado. Sdélo un 154 estan empleadas a nivel técnico y un 13%
como operarias. Las ocupaciones de los padres son en un 40% de
tipo artesano y operarioy; 17Z de tipo técnico, un 134
agricultores ¥y un 9% son comerciantes. Los padres y madres con
trabajo profesional son minimos (16%).

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.

-



No. de casos

GRAFICA No. B &2

CONSTELACION FRATERMA DEL NIAOD CON SINDROME DE DOWNM, PDR SEXO

45+ | -

20./2 40./4 6o0./6
LugarfNo. de hijos

B masc. i Fem.

Masculino: 182
Femenino: 177
No. casos: 359

El maximo de hijos de las familias evaluadas es da 6 Yy el
minimo es de 2. Mas del SOY de los nifos con sindrome de Down
fueron el 4ltimo hijo, estc se debe a que la poblacién se refiere
al nacer al Programa de Estimulacisn Temprana. Para la mayoria
de la parejas, se trata de su primer hije (224).

FUENTE : Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1382 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



No, de casos

GRAFICA No. 9 &3

DIAGNDSTICD S0CIO-FAMILIAR EN NIRNOS CON SINDROME DE DDWN
ATENDIDOS EN LA CLINICA DE PSICDLOSIA, FDR SEXD.

140 ,
!
120 ]
100
80+
60 i
404
D B R
o
1 K} 5 7
2 4 6 8
Caracteristicas socio-farniliares
1 MASC. - FEM. Masculinos 182
- Femenino: 177
No. casos: 359
CODIGOS: 1. Familia armoniosa 2. Famijia disfuncional
3. Hogay desintegrado 4. Madre soltera
o. Orfandad &. Maltrato
7. Vive con abuelos 8. Sin informacién

sin sus padres

El S50% de la paoblacién de ambos sexos, pertenecen a familias
integradas con un ambiente
un 197 de nifias pertenecen
disfuncionales. Un 7% en
hogar desintegrado. Las
significativas.

FUENTE:

familiar arménicoe. Un 16% de nifios y
a familias con relaciones familiares
nifos ¥y un BY en nifRas son aiembros de
otras opciones familiares no son

Expedientes de la clinica de Psicologia de los afios de
19BZ a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



GRAFICA No. 10 E4

Mc. DE ASISTENCIAS DE NIROS CON STNDROME DE DOWN A CONSULTA
A LA CLIMICA DE PSICOLODGIA, POR SEXO.

No. de casns

No. de asistencias a consulta

m MASC. - FEM. Masculino: 182

Femgnina: 177
Mo. casos: 359

coniGosS: t. De 1 a T asist. 2. De 6 a 10 asist.
3, De 11 a 15 asist. 4. De 16 a 20 asist.
5. De 21 a 25 asist. &. De 26 a 30 asist.

La mitad de los nifes (353% K., 59% F.) asistieron bhasta 5
citas durante el programa de seguimiento de estimulacién
temprana. Una cuarta parte (28% M., 25% F.) asistieron basta 10
citas. Menos de la cuarta parte de los nifos (10% M., 12% F.)
hasta las 15 citas. Hasta 20 citas asistieron muy pocos (5% M.,
2% F.). Y sé¢lo un 1% de nifos de ambos sexos no abandonaron el
tratamiento, asistiendo entre 26 a 30 citas.

FUENTE = Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del 18S5.
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GRAFICA No. 11 £S5

NIRDS CON SINDRODME DE DOWN RUE ASISTIERON A TERAFIAS ESPECIALES
EN CLINICAS DE LA UNIDAD DE PEDIATRIA DEL IGSS Y OTROS
CENTROS DE EDUCACION ESPECIAL, FOR SEXD.

Terapias especiales a las que asisten

Masculinoc: 182

Femenino: 177
- MASC. - FEM. No. casos: 359
conieas: 0. Niﬁguna 1. Fisioterapia/lGSS
2. Terapia del habhla/IGBS 2. Asistieron al 1685 vy a
4. Bélo centros de otros centros de
educacién especial educacidén especial

Mas de la mitad de la poblacidn de ambos sexos no recibieron
terapias especiales ni dentro ni fuera de la institucién. Un 9%
de nifos y 13X de niRas asistieron a fisioterapia v un 11% de
nifios y 7% de nifas asistieron a terapia de lenguaje dentro de la

institucidn. Un 15% de nifios y un &4 de nifas recibieron
fisioterapia, terapia de lenguaje y/o de educacién especial en
otras instituciones. Un 4% de nifoes y un BXZ de nicas asdlo

asistieron a centros de educacién especial particulares.

FUENTE : Expedientes de 1a clinica de Psicologia de los afos de
19B2 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.
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Resultados de las evaluaciones

& continuacidén se presentan los resul tados obtenidos en
la evaluacién del desarrollo psicomotor, utilizando
como instrumentc el Test de Diagndstico del Desarrvcllo
de Arnold Gesell. ¥ también las condiciones
emocicnales gque presentaron los nifos durante el

seguimiento de casos. Se incluyens:

3.2.1 Evaluacisn de desarrollo por dreas {motara
gruesa, adaptativa, gel lenguaje y Socio—
emocional) y diagnéstice de desarrollo
psicomctor general &n los nifos evaluados en el
periodo sensorioaotor.

3.2.2 Evaluacién de desarrolle por areas (motora
gruesa, adaptativa, del lenguaje y socio—
emocional) y diagnéstico de desarrvollo
psicomotor general en los nikos evaluados en 21
periodc de inteligencia intuitiwva.

3.2.3 Diagndéstico emocional en nifos con sindrome de

Down en los dos periodos de inteligencia.



No. de casos

AT G o

GRAFICA No. 12 &7

PRIMERA EVALUACION DEL AREA MOTDRA GRUESA CON EL TEST DE
DIAGNOSTICD DEL DESARROLLO DE ARNDLP GESELL DE NIROS CON  EDAD
CROMDLDGICA DE I MES A 24 MESES, PDR SEXO

90

80
70+

60+

Masculino: 166

n Femenino: 166
: Masc. - Fem. No. casos: 332
CDDIG0S: 1. Desarrollo normal 85 - 115
2. Retardo leve 70 - B4
3. Retardc moderado 58 - &9
4. Retardo severo 40 - 54
5. Retardo profundo mencr 39

6. Mo fueron evaluados

La mitad de los nifos evaluados, de ambos sexos, presentan
desarrollo normal en el Area smotora gruesa durante sus primeros
dos afos de wida. Un tercic de la poblacién presenta retardo
leve o moderado. Un 97 presenta retardo severo y solamente el
restoc (3% M., 4% F.) presentaron ratardo profunio. Un 8% no
fueron evaluados por falta de colaboracién

FUENTE : Expedientes de la clinica de Psicologia de lox anos de
1982 a 19%E, Unidad de Pediatria del IGSS.



Nc, de casos

GRAFICA No. 13

&B

PRIMERA EVALUACION DEL AREA ADAPTATIVA CON EL TEST DE DIAGNDSTICD
DEL DESARRGLLO DE ARNMNDOLD GESELL DE NIRDS CON EDAD CRONDLDGICA

DE 1 MES A 24 MESES, POR SEXQ.

90
89_
704
804
50
40
30
20
10+
0O
1 3 5
2 4 6
Diagnostioo de desarollo adaptativo
Masculino: 166
F inb: 166
B v2sC. [l FEM. ol
CoDlc0S: 1. Desarrolloc normsal 8% ~- 115
2. Retardo leve 70 - B4
3. Retardo soderado 53 - B9
4. Retardo severo 40 — 54
%. Retardo profundo aenor 39
6. No Tueron evaluados

La mitad de los nifos evaluados, de ambos sSexos, pressntan

desarrolle norsal en el drea adaptativa durante sus prissros dos
aios de vida.

leve,

moderado, O SEVeTc.

Mis de un tercio de la poblacidn pressnta retardo
¥ solamente el reste (7X) pressntaron

retarde profundo. Un B no fueron evaluados por falta e
colaboracién.

FUENTE:

Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de

1982 a 1996, Unidad de Fediatria del IGSS.



No. de casos
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GRAFICA No. 14 &9

PRIMERA EVALUACION DEL AREAR DEL LENGUAJE CDN EL TEST DE
DIAGNOSTICD DEL DESARROLLO DE ARMOLD GESELL DE NIROS CON  EDAD
CRONDLDGICA DE 1 MES A 24 MESES, POR SEXD.

90+
80-

Diagnostico de desarrollo del lenguaje

Masculino: 166
Femenino: L&6
No. casos: 332

CODIGOS: 1. Desarrolloc normal 85 - 118
2. Retardo leve 70 - B4
3. Retardo moderado 55 — 69
4. Retardo severo 40 - 54
5. Retardoe profundo menor 39

B. No fuercn evaluados

Mas de la mitad de los nifos evaluados, de ambos sexos,
presentan desarrolleo normal en el Area del lenguaje durante sus
primeros dos aros de vida. El 32% de 1la poblacién, de ambos
sexos, presentaron retardo leve o moderade. Y sclamente el resto
{B%> presentaron retardo severo o profundo. Un 8% no fueron
evaluados por falta de colaboracidn.

FUENTE : Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.
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No, de casos

GRAFICA No. 15 70

PRIMERA EVALUACION DEL AREA SOCID-EMOCIDNAL CON EL TEST DE
PIAGNOSTICO DEL DESARROLLD DE ARNOLD GESELL DE NIADS CON  EDAD
CRONDLDGICA DE 1 MES A 24 MESES, PDR SEXO.

1001

Diagnost. de desamollo socio-emocional

Hasculino: 166

Femeninos 166
- MASC. - FEM. No. casom: 332
capiens: 1. Desarrollo noraal 85 - 1S
2. Retardo leve 70 - B
3. Retardo soderado S5 - B9
4., Retardo severo 40 - 54
5. Retardo profundo menor 39

&. Ho fusron evaluados

La mitad de los nifRos evaluados, de ambos sexos, presentan
degsarrcllo norsal en el Area socio—sewmocional durante sus priseros
dos afos de vwvida. Un tercio de la poblacién presenta retardo
leve o moderado. Y solamente el resto (9X%) de los nifos de ambos
sexos presentaron retardo severo o profundo. Un B% no  fueron
evaluados por falta de colaboracion.

FUENTE 5 ‘Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos doe
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



No. de casos
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GRAFICA WNa. 16 71

DIAGNOSTICO DEL DESARROLLD PSICOMOTDR GENERAL EM  NISDS CDN
SINDRDME DE DOWN, ENTRE LAS EDADES DE 1§ MES A 24 MESES, CDMW EL
TEST DE DIAGNOSTICO DEL DESARROLLD DE ARNOLD BESELL , POR SEXO.

90~
80+
70+

Diagnost. desarrollo psicomotor general

Masculino: 166

Femenino: 166
“ MASC. - FEM. No. casos: 332
CODIGODS: 1. Dezarrollo normal BS - 115
2. Retardo leve 70 - B84
3. Retardo moderado 55 - 69
4. Retardo severo 40 - 54
5. Retardo profundo menor 39

6. No fueron evaluados

l.a mitad de los nifos evaluados, de ambos sexos, presentan
desarrollo psicomotor peneral normal durante sus primeros dos
afios de vida. Un tercio de la poblacidén presenta retardo leve o
moderado. Y solamente el resto (9%) de los nifios de ambos sexos
presentaron retardo severo o profundo. Un 84 no fueron evaluados
per falta de colaboracidn.

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los anos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.



No. de casos
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GRAFICA No. 17 72

FPRIMERA EVALUACION DEL AREA MOTORA GRUESA CON EL  TEST DE
DIAGNOSTICO DEL DESARFOLLO DE ARNOLD GESELL DE NI&OS CON  EDAD
CRONOLOGICA DE 2 AROS A £ ARDS, POR SEXD.

4
3
24
1
ﬂ,_
Diagnostico de desarrollo motor grueso
Masculinos 16
Femenino: 11
! MASC. - FEM. Mo, casos: 27
CODIGOS: 1. Desarrollec normal 85 - 115
2. Retardo leve 70 - B4
3. Retardo moderado 55 - B9
4. Retardo severo 40 - 54
9. Retardo profundo meEnar 39

G&. No fueron evaluados

Un 15% de los niRos evaluados, de ambos sexos presentan
desarrollo normal y retardo leve en el area motora cuando su edad
cronolédgica es de Z afos a E aRos. Mas de la mitad de la
poblacién evaluada presentaron una discrepancia minima (1%) por
sexo en el diagnéstico de retardo moderado, severo y profundo. Y
el resto (19%) no fueron evaluados por diversas causas.

FUENTE : Expedientes de la c¢linica de FPsicologia de los afos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.

]
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GRAFICA No. 18 73

PRIMERA EVALUACION DEL AREA ADAFTATIVA CON EL TEST DE DIAGNOSTICO
DEL DESARROLLO DE ARNDLD GESELL DE NIRDS CON EDAD CRONDLDGICA DE
2 ARNOS A 6 AROS, PDR SEXD.

4

Dlagnostico de desarrollo adaptativo

Masculino: 16

Femenino: 11
No. casoes: 27
B Masc. il Fem.
CODIGOS: 1. Desarrcllo normal g5 - 115
2. Retardo leve 70 - 84
3. Retardo moderado 55 - &9
4. Retardoe severo 40 - 54
3. Retardo profundo menor 39

6. No fueron evaluados

Mas de la mitad de los nifos evaluados, de ambos Saxos,
presentan retarde wmoderado, severo o profundo en el Area
adaptativa cuando su edad cronolégica es de 2 affos a € aRos. un
7% de la poblacién presentd retardo leve. Solo un nifAo presentd
desarrollec normal, Y el resto (19%)> no fueron evaluados por
diversas causas.

FUENTE = Expedientes de la clinica de Psicologia de los aRos de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.

e
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GRAFICA No. 19 74

FRIMERA EVALUACIDN DEL AREA DEL LENGUAJE CTON EL  TEST DE
DIAGNOSTICO DEL DESARROLLO DE ARNDLD GESELL DE Mif0S CON  EDAD
CRONOLOGICA DE Z ARDS A & ARDS, POR SEXO.

[
54
4_
3
94
1 A
D T T - T
1
2
Diagnostico de desarrollo del lenguaje
Masculino: 1B
Femenino: i1
Mo. casos: 27
CODIGOS: 1. bDesarrolle normal 85 — 115
2. Retardo leve 70 - B4
2. Retardc moderado 55 -~ E9
4. Retardo severoe 40 ~ 54
S. Retardo profundo menor 39

6. No fueron evaluados

Un <4% de los nifos evaluados, de ambos sexos, presentan
retardo moderade o severc en £l area del lenguaje cuando su edad
cronplégica es de 2 afos a £ afos. Un 37+ de la poblacidn
presentd retardo profundo, donde pxiste una discrepancia del 2%
entre sexocs. ¥ el resto  (19%) no fueron evaluados por diversas
causas.

FUENTE : Expedientes de la clinica de FPsicologia de los afios de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSS.
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GRAFICA No. 20 75

PRIMERA EVALUACION DEL AREA SOCID-EMOCIOMAL CON  EL TEST DE
DIAGNDSTICO DEL DESARROLLD DE ARNDLD GESELL DE NIRDS CON EDAD
CRONOLOGICA DE 2 AROS A & AROS, FDR SEXC.

4-!1
3.5
3- -
2.54
5. .
1.54
14
0.5
0
Diagnost. de desarrollo socic-emocional
Masculino: 16
Femenino: 11
- R s 27
} MAsSC. i} FEM. M. casos
CODIGAS: 1. Desarrollo normal 85 - 115
Z. Retardo leve 70 — 84
3. Retarde moderado 55 - 69
4. Retardo severo 40 - 54
S. Retardo profundo menor 39 -

6. No fueron evaluados

La mitad de la poblacién evaluada, de ambos sexos, presentan
retardo moderado o severo cuando su edad cronolégica es de 2 afos -
a & afos. Un 16% de la poblacién presenté retarde profundo, con
una discrepancia del 2% entre sexos . Un 11% de los niRos
presentaron retardo leve y séle un nifc presentd desarrollo
normal. El1 resto (19%) no fueren evaluados por diversas causas.

FLERTE: Expedientes de ia clinica de Psicologia de los aros de
1982 a 1996, Unidad de Pediatria del 1G5S.



No. de casos

GRAFICA No. 21 7E

DIAGNOSTICO DEL DESARROLLD PSICOMDTOR GENERAL EN NIRDS CON
SINDROME DE ©DOWN, ENTRE LAS EDADES DE 2 ARDS A & AROS, CON EL
TEST DE DIAGNOSTICD DEL DESARROLLO DE ARNOLD GESELL, POR SEXO

Diagnost. desarrclic psicomotor general

Masculino: 1&

Femenino: 11
No. 27
B masc. i FEM. ©- casos:

CoDi1Gas: 1. Desarrcllo normal 85 - 115
2. Retardo leve 70 - B4
3. Retardo moderado 93 - E9
4. Retardo severo 40 — 5S4
S. Retardo profundo mancr 39

&€. Mo fueron evaluados

Un 13% de la peblacién masculina evaluada presenta
desarrollo psicomotor general normal o retardo leve cuando su
edad cronoldgica es de 2 afos a €& aRos. Mas de la mitad de la
poblacién evaluada, de ambos sexos, presentan retardo moderado o
severc. Un 11% de la poblacién presentd retardo profundo., ¥ el
resto (19%) no fueron evaluados por diversas causas.

FUENTE : Expedientes de la clinica de Fsicologia de los afos de
1982 a 199€, Unidad de Pediatria del IGSS.
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GRAFICA No, 22 77

DIAGNDSTICO EMDCIDNAL EN NIADS COM SINDROME DE DDWN
ATENDIDOS EN LA CLINICA DE PSICOLOGIA, POR SEXD.

1401

1201

8

B0 -
60-
40+
204
0_ 3
.1
8
Masculino: 182
Femenino: 177
Mo. casos: 359
CODIGDS: 1. Neormal 2. Problemas de conducta
3. Prob. de alimentacién 4. Prob. motores (tics,
S. Timidez/retraimiento/ onicofagia,
rasgos depresivos/s tricotilomania) -
aislamiento. 6. S8in informacidn

De acuerdc a la informacién referida por los padres en los
expedientes revisados, se encontré que en mas del 50Y% de nifos -
con sindrome de Down de ambos sexos, presentan un desarrollo
emocional normal. Un 20% de nifos y un 12% en nifas presentan
problemas de conducta (berrinches, desobediencia e
irritabilidad).

FUENTE: Expedientes de la clinica de Psicologia de los afos de
19B2 a 1996, Unidad de Pediatria del IGSE,
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DIAGNDSTICO EMDCIONAL EN NIROS CON SINDROME DE DOWN
ATENDIDOS EN LA CLINICA DE PSICOLOGIA, POR SEXCO.

cCopIlIsOS

Normaly Control de impulsos y estabilidad emocional.

FProbleaas de conducta:

— Berrinches: Conducta inadecuada (gritos, pataleos) con el
el fin de obtener algin beneficio.

- Desobediencias No realiza las actividades o tareas que se
le solicitan.

- Irritabilidad: Malhumor ¥ llanto constante al realizar
actividades.

Problemas de alisentacién: Todo lo gue implica grandes
alteraciones o desordenes en la conducta alimentaria,
coma: anorexia, inapetencia, y pica .

Prob 5 yes:

— Tics: Contraccidén y salto invaluntaric y repetitivo de un
pequenc grupo aislado de misculos.

- Onicofagia: Habito de morderse o comerse las unas.

- Tricotilomania: Consiste en una irresistible
incitacién a tirarse del cabellos.

Timidezs Inhibicién y ansiedad ante lo desconocido.

Rasgos depresivos: Respuestas débiles a los estimulos,
iniciativa baja y actitud desalentada y malhumcrada.

Aislamiento: Consiste en impedir todo contacto social.
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CAFITULD IV

CONCLUSIONES

La clinica de Psicologia del Departamentc de Pediatria
del Instituto Guatemalteco de Seguridad Scocial durante 1982
a 199& atendié un total de 359 casos de nifnocs con sindroame
de Down. Existe una minima diferencia del 2% en la

atencidn entre sexo femenino y masculino.

La poblacién atendida presenté un promedio ce 1 a 10
citas de asistencia al programa de seguimiento de
estimulacidn temprana. Dicha poblacidén procedia en su
mayoria de la ciudad capital, referidos por las diferentes

periféaricas del seguro social.

De acuerdo a los antecedentes perinatales registrados
en los expedientes del los nifos con sindrome de Down, la
mayoria presentd; edad gestacional a término, fueron
products de un parto eutdésico, con adecuade pesoc al nacer y
sin complicaciones. Los partos fueron atendidos en el

Hospital de Gineco-obstetricia del IGSS.

La edad de los padres de ambos sexos, con hijos con
sindrome de Down oscilan entre 31 a 50 afios en un SE% v
entre 21 a 30 afios en un 35% de la pohlacidn.

La mayoria de las madres con hijos con sindrome de Down
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se pncuentran entre las edades de 21 a 30 afios y de 21 a 40
anos de edad. El1 73% de esta poblacidn tuve su primer ¥
segundoe hijo con sindrome de Down, sientras gue el 413 de
las madres tuvieron un nifo especial a partir del tercer

embarazo.

E1l nivel escolar de los padres de ambos sexos, es de
primaria y secundaria. El porcentaje de analfabetismo y

y estudios universitarios es ainimo.

La ocupacién de las madres de nifios con sindrome de
PBown (64%} se limita al cuidado del hogar y los padres en

su mayoria son artesanos u operarios.

La situacidn socio—econémica de estos padres es
limitada por el nivel acadeéemico que no les permite optar a
un trabajo mejor remunerado. Ademis, las aadres se dedican
al cuidado del hogar, no sdlo por razones culiurales, sino

también por tener un nifio especial en la familia.

1a mayoria de los nifos con sindrome de Down praoceden
de familias numercosas (3 a & hijos) siendo ellos el altimo
hijo. Esto se debe a que el diagnéstico de sindrome de
Down se realiza al nacer y entonces se refieren al Programa

de Estimulacién Temprana.

S S v
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Loz padres consideran que sus familias son integradas

y las relaciones de sus miembros arménicas,

Mas de la mitad de la poblacidn de ambos sexos o
recibieron terapias especiales (terapia del habla ¥
fisioterapia} ni dentro ni fuera de la institucién, se
dedicaron a estimular a los nifos en casa utilizando las
guias de estimulacidn proporcionadas por la clinica de
Psicologia. Esto se debe a que la mayoria de la poblacién
fue atendida por primera vez cuando su edad oscilaba entre
un 1 a 24 meses, -periodo en el cual no s puede
diagnosticar un retardo significativo en el drea del
lenguaje y/o motora gruesa que amerite tratamiento en

terapias especiales.

Posterior a los dos afos de edad, el Z0¥ de nifos de
ambos sexos asistieron a fisioterapia y terapia del habla
dentro de la institucién, referidos por la clinica de
Psicologia para su rehabilitacién tempramna. Durante los
primeros affos de edad se espera que el nifo progrese con
la ayuda de las guias de estimulacién gue proporciona la

clinica y que los padres aplican en casa.

La mayoria de padres desconocen antecedentes
familiares de enfermedades hereditarias. Un 7% presentaron

antecedentes de cardicpatia y sé6le un 2% presentd

ﬁ: o -I—! Ei 14 !:_.h-p!{:u“lﬁ L "‘E SCRTI o R ﬁ: N”\!ﬁ“{mi
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antecedentes de sindrome de Down, tante en linea paterna
como materna, de los cuales séloc en un caso se encontré

parto gemelar de niras con sindrome de Down.

La literatura muchas veces refiere en nifos sindrome
de Down conductas esterentipadas que los describen como
déciles, irritablez, amigables, etc. En este estudio se
observdé variabilidad en la conducta que presentan los
nifos, pero predomind la sociabilidad y el control de

impulsos normales.

La poblacidén de nifdos con sindrome de Down atendida de
1982 a 1996 inicidé el controcl de desarrollo y programa de
estimulacidn temprana durante los dos primeros afos de vida.
El inicio del tratamiento a esta edad (periodo
sensoriomotor) facilita el progreso en el desarrollo
psicomotor del nifc, mientras gque al iniciar después
los dos afos de edad no se espera obtener el mismo progreso.
Esta poblacidén fue evaluada con el Test de Diagndstico del
Desarrolleo de Arncld Gesell y recibieron estimulacidn de

de acuerdo a su edad de desarrollo.

El Test de Diagnéstico de Desarrollo de Arnold Gesell
utilizado en la evaluacidn de los niRos con sindrome de Down
evalia cuatro Areas: Area motora gruesa, adaptativa, de

lenguaje y socio—emocional. El diagndstico de desarreollo

e A N
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por area en esta poblacién fue normal en la mitad de los
nifos evaluados cuande su edad cronoldgica oscilaba entre
1 mes a 24 meses. Un tercio presentd retarde leve o
modarado y el resto presentd retardo severo o profundo en

las Area ya mencionadas.

De la poblacién evaluada (359 casos), 27 nifos iniciaron
tratamiento cuando su edad cronolégica estaba comprendida
entre les 2 a & afos. His de la mitad de los nifos
evaluados presenté retardo moderado, severo y profundo y un
i15Z de esta poblacién presentéd desarrolle normal y retardo
leve e&n el &rea motora gruesa. tn 19% no fueron evaluados
por falta de c¢olaboracidén.

El resultado de la evaluacién del Area motora gruesa es poco
confiable porgue los nifos gue inician su atencidén despuss
de 1los dos afos no estaban familiarizados con el examinador
¥ los materiales para la prueba, otros por sus
caracteristicas de personalidad no colaboran en algunos
items. En cambio, si colaboraron aguellos nifos gue fueron
evaluados desde sus primeros meses de vida y gue asistian

regularmente a sus titas.

De los 27 casos comprendidos entre 2 afos a 6 afos de
edad, masc de la mitad de los nifos evaluados presentan
retardo moderado, severo o profundo en el Area adaptativa,

area del lenguaje vy &rea socio—emocional. Un 40%Z de la
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poblacidén presentd desarrcllo normal o retarde leve en el

area motora, area adaptativa y en el aArea socio-emocional.

El nivel de desarrollo psicomotor general ¥ por 4reas
no difiere segin e] sexo y otras caracteristicas
psico-sociales en el nifo con sindrome de Down. La edad en
que se inicia el tratamiento, la colaboracién de ambos
padres y otros familiares, asi como, la asistencia constante
4 las citas y a2 los programas de orientacién para padres, es
lo que determina el progreso en el desarrcllo de los nifos

especiales.

De la poblacién atendida, sélo se tiene informacidn de
& nifos con sindrome de Down gue fallecieron. Los padres lo
refirieron a la clinica de Psicologia o murieron estando

hospitalizados en el Depto. de Pediatria del I8SS.

W T b i it =
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RECOMENDACIONES

Al identificar un nifc con sindrome de Down, tante en
Unidades Periféricas como en las gue cuenta el Seguro Social
en e] interior de 1la Repablica, debe ser inmediatamente
referido al servicio de Psicologia del Depto. de Pediatria
para iniciar el Programa de Estimulacién Temprana, el cual
beneficia mds a éstos nifos cuando se inicia el tratamiento

en los primeros meses te vida.

Incluir en los programas de planificaién familiar
informacién =sobre trastornos genéticos, especialmente el

sindrome de Down y su relacién con la edad de los padres.

Orientar a los padres de nifos con sindrome de  Down
respecto a labores que puedan realizar en casa para obtener

ingresos econdmicos y mejorar su nivel de vida.

Motivar a padres y madres de nifos con sindrome da Down
a integrarse a programas de alfabetizacién para su bemneficio
personal y para tener una mejor participacidén en los
programas de orientacidén y estimulacidn que realiza la

clinica de Psicologia.
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Animar a los padres de nifRos con sindrome de Down gue

asisten a la clinica de Psicologia a organizar una
asociacidén que les permita obhtener recurscos econémicos,
institucionales, profesionales y de apoyo, con el fin de

gue sus hi jos especiales tengan las mismas oportunidades que

el resto de la poblacidn.

Ampliar 1la cobertura del programa de orientacién a
padres de nifos con sindrome de Down gQque asisten al
departamento de Pediatria y otras unidades del Seguro
Social, motivdndolos constantesente a que asistan a todas
las sesiones e integren a su hijo al programa de

estimulacidn.

Ampliar dentro del Seguro Social el servicio de
Psicologia y de rehabilitacidn pediatrica (terapia del hahla
y fisioterapial) para fomentar el trabajo multidisciplinario

en favor de la poblacién de nifos con sindrome de Down.

Brindar asesoria al persecnal {médicos, trabajador
sacial, terapistas, enfermeras, etc.) por parte de la
clinica de Psicologia sobre la atencién adecuada a padres de
nifos con sindrome de Down desde el momento en que nacen sus

hijos y se da la noticia.

e - W -
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Hacer conciencia en Ios padres sobre la importancia de

estimular en casa al nife para desarrollar al maximo las
dreas de desarrollc tmotora, adaptativa, de lenguaje y

sacio—~emocional ),

Drientar a los padres sobre programas de educacidn
especial y las instituciones a las que pueden acudir al
momento de concluir el Programa de Estimulacién Temprana en

el Seguro Social.

Integrar a los miembros de 1la familia, hermanos, tios y
abuelos del niRo con sindrome de Down al PFPrograma de
Orientacién para dar apoyo a los padres en el desarrollo y

progreso de leos nifios especiales.

Divulgar informacién escrita a las diferentes
periféricas del Segure Social sobre el tratamiento integral
que pueden recibir los niRos con sindrome de Down en la

clinica de Psicologia del Depto. de Pediatria.

Divulgar informacidén escrita sobire el sindrome de Daown,
especificamente sobre atencién ¥ estimulacidn a ninocs
especiales tanto a eorganizaciones gubernamentales como no

gubernamentales,
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CODIGDS DE LA HOJA ELECTRONICA DE DATOS

1. Sexo del nifo 1 masculino
2 femenino

2. Edad primera consulta 1 1d. a 7m.
2 Bm. a 12m.

3 13m. a 18m.

4 19m. a 24m.
S 25m. a 30m.
6 2a. 7m. a 3Ja. Om.
7 2a. 1m. a 3a. 7m.
g 3a. Bm. a 4a. Om,.
9 4a. 1m. a 4a. &m.

10 4a. 7m. a Sa. Om.
11 Sa. im. a Ga. Om.

12 Mayor a2 & anos

3. Referidos por 1 Periféricas
2 Depto. de Pediatria z9

3 Deptos. del pais

4, Edad gestacional (EG) 1 A término
2 Pre—-términa

2 Fost—término



6.

7.

8.

9.

Partco

Peso al nacer (PAN)

Condiciémn al nacer (CAN)

Embarazo planeado (EP)

Embarazo aceptade (EA)

k)

2]

Neymal
C57
Forceps
Epidural

Otros

De 2.5 a 5.5 libras
Mayor que 5.5 libras

Menor gue 2.5 libras

Normal

Asfixia perinatal
Hiperbilirrubinemia
Hernia

SDR

Sepgsis

Poliglobulia
Cardiopatia congénita

Dtros

R



10, Control prenatal

11. Lugar de parto

DATUOS DE LA MADRE Y Ei. PADRE

12. Edad

13. Escolaridad

[~

W N
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94
Si
Primer trimestre
Segundo trimestre
Tercer trimestre

Mo

I1G5S
Hospital—-clinica

Casa

Menor de 20 afos
21 a 30 ados
31 a 40 aros
41 a 50 afos

Mayor de 30 afos

Anal fabeta

Estudios de primaria
Estudios de secundaria
Estudios técnicos y/o

universitarios

R Vi
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Qcupacidén

Procedencia

~ @

LTI

10

11

1z

40

W - s o AT m i

35
Ama de casa/desempleadc
Artesano, operario: sin
estudios especializados
s¢lo primaria o
anal fabetas
Tecnicos: estudios a
nivel secundario
Profesionales
Comarciantes
Agricultores
fmpresarios
Policias
Servicios personales o
de asistencia:z sin
necesidad de preparacién
artesanal u ohrera.
Artista
Jubilados

En prisidn

al 21 zonas de la ciudad
al 39 municipios del
Depto. de Guatemala

al 5B departamentos de

la Repablica
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16. HNe. de hijeos Se anota la cantidad vy el

lugar que ocupa el nifo

con Sindrome de Down.

17. Diagnéstico emocional 1 Normal

2 De conducta

3 De alimentacidon

4 Del suefio

= Del control de esfinteres

3 Lel lenguaje

7 Déficit de atencién e
hiperactividad

8 Motor (tics, onicofagia,
tricotilomania)

2 Autcagresidn

10 Timidez, retraimiento
rasgos depresivos,
aislamiento.

11 Psicosexuales

12 Psicosis

13 Dtros
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Diagndstio intelectual
= Area motora

- Area sensoriomotriz
- Area del lenguaje

- Area socio-emocional

— Diagnéstico de desarrollo

general

Diagnéstico socio-familias

by
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97

Normal 83 - 115
R. Leve 70 - B4
k. moderado 55 - 89
R. severno 40 - 54
R. profundo Menor 39

(cddigos para cada area)

Familia arménica
Familia disfunciona
Hogar desintegrado.
Madre soltera

Or fandad

Adopcidn

Maltrato
Institucionalizacién
Vive con abuelos, sin sus
padres
Madrastra/padrastro
Padre/madre

sobreprotectora

T e



26,

21.

Numero de consultas

Diagnéstico médico actual

[N

]

]

o u 0 < m (4, I

11

12

13

e a 10 citas
i1 a t3 citas
16 a 20 citas
21 a 25 citas

26 a 30 citas

Ninguno

Hanos (sindactilia/
polidactilia)
Hipotircidismo
Leucemia
Cardiopatia
Problema pulmonar
Fontanelas cerradas
Hernia

Hidrocele izguierdo
Froblemas
gastrointestinales
Froblemas wvisuales
Problemas auditivos
Otros (diabetes,

hipertensidén)

98



22. Consulta & otras

especializadades

23. Antecedentes familiares/s
sindrome de Down

Madre/padre

e R N A

99
Ninguna
Fisioterapia/IGSS
Terapia del Hablas/IGSS
Otros centros de
educacidén especial

{particulares)

Sindrome de Down
Cardiopatia
Epilepsia/ Sindrome
convulsivo

Leucemia

Cancer

Otros

Ninguno



HOJA ELECTRONICA DE DaTos

No.

Exp.
No.

Sexo

Edad

Ref.
por

E.G.

PRARTO

FAN

]CQN




HOJA ELECTRONICA DE DATOS

Sl e e e

DATOS

DE LA

MADRE '

EP

EA

CFP

LP

EDAD

ESCOL .

DCUP.




-

HOJA ELECTRONICA DE DATOS

DATOS

FADRE

EDAD

{ oCuP.,

PROCEDEN

No ., 7hi jos

Dx.EMOC.




Primera Evaluacién

HDJA ELECTRAONICA DE DATOS

DIABNOSTICO DE DESARROLLO

Ultima Evaluacién

EC

AM

ASM

AL

ASE

Dx,
DES

EC

AM

ASHM

AL

ASE

Dx.
DES

e T A



HOJA ELECTRONICA DE DATOS

ANTECEDENTES FAMIL

Dx.
SOC-FaAM

No.
CONSUL

Dx.MEDICO
ACTUAL

CONSUL A
OTRAS ESF

MADRE

PADRE




