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1.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Actualmente existen cinco millones de personas con discapacidad mental en
México. Esto implica cinco millones de familias involucradas en su
capacitacion. Aunque la incidencia es significativa, nuestra sociedad evita tocar
el tema por no delatar sus temores e ignorancia, por lo que con esta actitud se
les niega la opertunidad de vivir digna e independientemente.

Por ello es importante la concientizacion de los padres y de la sociedad, de que
un nifio con Sindrome de Down no es un castigo ni un estigma, es simplemente
un trastorno generado por la naturaleza, y que estos nifios podran desarrollar
todo su potencial de aprendizaje y seguiran los mismos pasos de desarrollo
que el resto de los nifios, solo que lo haran mas lentamente. Por lo que estos
nifios no deben ser enclaustrados, ni aislados de la sociedad, ya que con esto
se les priva de las posibilidades de desarrollo e integracién socio-laboral. Es
por ello que surge el siguiente planteamiento.

£ Cémo influye la calidad de estimulacién en el grado de desarrollo cognitivo en
un grupo de nifios con Sindrome de Down? .

A) OBJETIVO:

Identificar la relacién entre la calidad de estimulacion y el grado de
Desarrollo cognitivo en un grupo de nifios con Sindrome de Down.

B) PREGUNTA DE INVESTIGACION:

¢Cual es la relacion que existe entre la calidad de estimulacion y el
grado de desarrollo cognitivo en un grupo de nifios con Sindrome de
Down?




C) JUSTIFICACION:

SCL0 SE PUEDE AMAR A QUIEN SE CONOCE Y SOLO SE CONOCE A QUIEN SE
SESPETA COMO SER UNICO Y DIFEENTE DE LA CREACION.

Unz de las muchas razones que me impulsaron a realizar este estudio, fue el
wontacto estrecho con la problematica que enfrenta cualquier nifio con sindrome de
Dowmn, asi como su familia (1).

Durante los meses de espera no importaba pensar si el bebé naciera nifio o nifa,
solamente que naciera sano, pero el bebé que esperaba nunca llegd.

£n su lugar llego un bebé que tiene el Sindrome De Down, es dificil explicar el
dofor que sienten los padres cuando reciben la noticia, preguntandose ¢Porque a
mosofros?, y al mismo tiempo invadiéndolos sentimientos de culpabilidad, pena y
rechazo hacia su bebe (2).

Zorovechar los primeros afios, proporcionando la mayor riqueza de estimulos a
=wés de los distintos sentidos, es la Unica cosa que podemos hacer para paliar
=00 los trastornos provocados por este sindrome. Es por esto que debemos ser
muy generosos en nuestros calculos, porque lo que no se aporle en esta etapa, no
puede aportarse después (2).

Los nifios con Sindrome de Down podran desarrollar todo su potencial de
=prendizaje y seguiran los mismos pasos de desarrollo que el resto de los nifios,
solo gue lo haran mas lentamente. Dependeran fundamentalmente de una familia
sofda que les brinde amor vy pertenencia y de profesionales de apoyo que crean
prmero en ellos como personas y luego como “personas con Sindrome de Down”
3)

Es importante la concientizacion de los padres y de la sociedad, de que un nifio
con Sindrome de Down no es un castigo ni un estigma, es simplemente un
trastorno generado por la naturaleza. Por lo que estos nifios no deben ser
enclaustrados, ni aislados de la sociedad, ya que con ello se les priva de las
posibilidades de desarrollo e integracion socio-laboral que presenta la sociedad
actual a través de cursos especiales, programas de insercién laboral etcétera (1).

Actualmente existen cinco millones de personas con discapacidad mental en
Mexico. Esto implica cinco millones de familias involucradas en su capacitacion.
Aungue la incidencia es significativa, nuestra sociedad evita tocar el tema por no
celatar nuestros temores e ignorancia: sin embargo, no vemos como con esta
actitud les daremos una oportunidad para vivir digna e independientemente (4).

Tenemos que aprender mucho al respecto: aceptar y admirar a las personas con
discapacidad. Todos somos seres humanos y estamos expuestos a sufrir algo asi,
sin importar clase social, nacionalidad, raza o religion (4).

Desde hace muchisimo tiempo se ha menospreciado y relegado la persona con
deficiencia mental. El mismo Cédigo Civil para el Distrito Federal en Materia
Comin y para toda la Republica en Materia Federal, en su articulo 450, fraccion II,
iz definia como “persona mayor de edad, privada de la inteligencia por idiotismo,
locura e imbecilidad aunque con intervalos licidos”. Tal definicion fue la causa de
‘2 marginacion de millones de discapacitados mentales y no sélo atentaba contra
ia dignidad del individuo, sino que de cierta forma se convirtié en un obstaculo para
su integracion a la sociedad (4).

Por ello, la Confederacién Mexicana a favor de la Persona con Deficiencia
Mental, A.C. (CONFE), y otras asociaciones, lucharon por madificar el contenido
del articulo, y el 23 de julio de 1992 alcanzaron su objetivo (4).




En la actualidad existe una imperiosa urgencia de que sus derechos queden
consagrados. El interés ahora es no sdlo de la Confederacion sino de fodo un
movimiento de diferentes asociaciones del pais, mas de 500, de diversas
discapacidades para promover los cambios que debe haber en materia de trabajo,
szlud y educacion (4).

En este tiempo hemos comprobado que el discapacitado mental ya no es aquel
gue la familia ocultaba por ser una vergilenza, sino una persona util, un ser
humano vivo, capaz de tomar decisiones (4).

Vulnerabilidad: El problema es susceptible de ser estudiado dado a que se
cuentan con los recursos econdmicos, materiales y humanos dentro de la
nstitucion y fuera de ella, contando con la capacitacion, e informacion del personal
de salud y equipo de apoyo para atenuar el problema. Educando a los padres no
es la solucién completa pero si es factible, se podrian buscar apoyos por parte de
Izs instituciones de Salud y educativas para este tipo de investigaciones, pero
desafortunadamente la voluntad politica de nuestro pais no apunta para estos
apoyos, por lo que se tendran que buscar estos dentro del Instituto, por lo que este
irabajo entrara a concurso para financiar este proyecto.



2. MARCO TEORICO.

A) ETIOLOGIA:

£Qué es el Sindrome de Down y porque se produce?

Es una alteracién genética que se produce en el mismo momento de la concepcion,
2l unirse el évulo con el espermatozoide. Este material genético llamado ADN, es por
decirio asi, el manual de instrucciones donde esta escrito como va a ser la persona
gue se desarrolle a partir de alli. La etiologia es hasta el momento desconocida (3).

E) FRECUENCIA:

Se produce en 1 de cada 700 nacnmlentos y el nimero de afectados suele ser mayor
=n los nifios que en las nifias, su razén no se sabe con exactitud (5).

El Sindrome de Down es una anomalia en los cromosomas que ocurre en 1.3 de
cada 1000 nacimientos. Cada afio nacen en los Estados Unidos cerca de 5000 bebés
con Sindrome de Down. A nivel nacional, se estima que la poblacién con Sindrome de
Down es de 250,000 personas (10).

C) ANTECEDENTES HISTORICOS:
Es evidente que esta definicion no da respuesta a algo que quiza es lo que mas se
desea
Saber, porqué ha ocurrido ese incremento cromosémico y si es posible suprimirlo (5).
De toda la documentacion existente sobre el Sindrome de Down, ninguna explica la
razén de esta alteracion cromosomica, de cuya existencia tenemos constancia desde
1.500 arios A.C. (5).

Un sindrome significa la existencia de un conjunto de sintomas que definen o
caracterizan a una determinada condicion patologica. El sindrome de Down se llama
asi porque fue identificado inicialmente el siglo pasado por el médico inglés John
Langdon Down. Sin embargo, no fue hasta 1957 cuando el Dr. Jerome Lejeune
descubrié que la razén esencial de que apareciera este sindrome se debia a que los
nicleos de las células tenian 47 cromosomas en lugar de los 46 habituales (5).

D) ANTECEDENTES CIENTIFICOS:

Ha ocurrido que, por un error de la naturaleza, el 6vulo femenino o el espermatozoide
masculino aporta 24 cromosomas en lugar de 23 que unidos a los 23 de la otra célula
germinal, suman 47. Y ese cromosoma de mas pertenece a la pareja No. 21 de los
cromosomas. De esta manera, el padre o la madre aportan 2 cromosomas del par 21.
Por eso, esta situacion anémala se denomina trisomia 21, tézmino que se utiliza
también para denominar al Sindrome de Down (1).

Como se dijo anteriormente atin se desconoce por qué el bebé trene este cromosoma
extra, y como ello perturba y distorsiona el desarrollo de su estructura y funciones
normales. Sin embargo, serd uno de los gametos (évulo o espermatozoide) el que
porte en su contenido cromosomico este error (1).

Siendo mas frecusnte la presencia de esta anomalia en el 6vulo que en el
espermatozoide, de ahi que a partir de cierta edad ( 40-45 afios ) se recomienda a las
mujeres evitar el embarazo, ya que existen mayores posibilidades de errores de este
tipo (6).

El Sindrome de Down es una de las causas genéticas mas comunes de retraso
mental, Esto significa que es provocado por un problema con los cromosomas de la
persona, donde estan situados los genes que hacen que cada individuo sea tnico (6).



Seneralmente las personas con Sindrome de Down tienen un retraso leve, pero en
oir2s puede ser mas grave. Cada paciente es distinto (7).

_as distintas formas de trisomia 21:

£n el caso de la trisomia 21 o sindrome de Down, la distribucién de los cromosomas
sera defectuosa, de tal forma que una de las dos células, producto de la division
celular, recibe un cromosoma extra y la otra uno menos. Esto ocurre con el par de
cromosomas numero 21, mientras que los demas pares de cromosomas se distribuyen
en lzs células hijas de manera correcta. El momento en que se produce una
sefectuosa distribucion de los cromosomas, puede darse a cada instante, sin embargo
‘= mportancia sera diferente dependiendo de cuando esto ocurra, ya que cuanto mas
temprano sea la apareacion o union de célula trisémica pueden producirse mayores
=r=raciones en el ser que esta en formacion (1).

Trsomia 21 regular. Se conoce asi a aquella en que todas la células del organismo
“=nen 47 cromosomas, en vez de 46; la ubicacion del cromosoma extra se encuentra
=n el cromosoma original del par 21, también denominado grupo G de los cromosomas
{1}

Trisomia 21 con mosaicismo. Esta se caracteriza porque soélo una proporcién del total
2= las células del organismo del nifio tienen un cromosoma 21 extra, mientras que la
ofra proporcién de las células son normales (1).

Translocacion. Se distingue de las otras porque una parte del cromosoma del par 21
se encuentra fundido, pegado, unido, o colocado con otro cromosoma que no es del
par 21, situacién que frecuentemente aparece asociada al sindrome de Down cuya
c=usz si es consecuencia de una alteracion en los cromosomas de los padres (1).

£) ESTUDIOS PREVIOS:

£n el 90% de los casos el error de distribucion de los cromosomas se produce antes
2= la fecundacion o en la primera division celular, lo que explica que la variedad de
tmsomia, la regular, sea la mas frecuente, seguida en el 4% de los casos de nifios
Down por la translocacion y el 1% restante por el denominado mosaicismo (1).

Los nifos con Sindrome de Down cursan con retraso mental el cual puede variar
enire leve y moderado, con un 1Q de 50 como promedio. Cerca de la tercera parte de
guienes nacen con Sindrome de Down, tienen graves defectos cardiacos, lo que
ocasiona la muerte de muchos. Otros sobreviven gracias a una cirugia correctiva (6).

£n la actualidad, muchos problemas de salud pueden tratarse y la mayoria de los
~7os llegan a adultos. Reportandose una sobre vida que puede llegar a los 50 afios o
mas (7) :

INTEGRACION:

Si hasta hace un par de afios lo mas comUn era que un nifio con Sindrome de Down
asistiera a un colegio especial, en la actualidad no es de extrafar verlos jugar y
compartir los ramos de matematicas o gimnasia con compafieros que no presentan
&iscapacidad, en establecimientos de educacién regular. Este tipo de ensefanza,
famada inclusiva, implica que todos los nifios y nifias de un determinado colegio
zprendan juntos independientemente de sus condiciones personales, sociales o
cufturales, incluidos aquellos que presentan una discapacidad (1).



L= integracion educativa es una tendencia mundial que en los Gltimos afios ha tenido
wn fuerte impulso (7).

Se encuentra reporta una micro industria que surge en 1994, como respuesta a la
mecesidad y derecho que la persona con discapacidad intelectual tiene a integrarse a
= wida productiva, a obtener un empleo y conservarlo, a recibir una remuneracién por
& T=bajo realizado, permitiéndole una mejor forma de vida (7).

Gracias al apoyo de las empresas de la comunidad. de las organizaciones de
gobemo v al trabajo de los estudiantes y sus padres, actualmente la micro industria
—uw=niz con las siguientes maquilas: (7).

_ Maquila de embolsado de pariales desechables.

_ Mzquila de embolsado de toallas femeninas.

_ Mzguila de elaboracién de botes y mechudos.

_ Taller de elaboracién de aparatos ortopédicos.

_ Maqguila de embolsado de fibra.

Se entiende que un programa de esta naturaleza requiere de mucho trabajo para
wF=cer soluciones a las necesidades de fuentes de trabajo a las personas con
@i=capacidad intelectual. Por lo que se debe seguir promoviendo su conocimiento y
=oyo a todos los niveles (4). 5

Los estudios han demostrado que mientras mayor la estimulacién durante las
srmeras etapas del desarrollo del nifio, es mayor la probabilidad de que el nifio llegue
= desarrollarse dentro de las maximas posibilidades. Se ha comprobado que la
=cucacion continua, la actitud positiva del publico, y un ambiente estimulante dentro
== hogar toman parte importante en promover el desarrollo completo del nifio (8).

Tal como en la poblaciéon. normal, hay gran variedad en cuanto al nivel de las
s=bilidades mentales, comportamiento, y el desarrollo de los individuos con sindrome
== Down. Aunque el grado de retraso puede variar entre leve y severo, la mayor parte
@ los individuos con sindrome de Down caen bajo la categoria de leve a moderado. A
==usa de estas diferencias individuales, es imposible predecir los futuros logros de los
=#os con sindrome de Down (8).

Se ha comprobado que los programas de ensefianza con mayor éxito son los que
==t2n estructurados por etapas y con frecuentes alabanzas para el nifio (8).

Zusten diversos test de aplicabilidad para valorar coordinaciéon y habilidad motriz,
entre los cuales se encuentra el Test MABC para el tramo de 4 a 6 afios de edad, y la
escala de observacion ECOMI tomada como criterio de validez (9).

L2 finalidad de la educacion en los nifics Down es la misma que la educacion
g=neral, o sea el ofrecerles el maximo de oportunidades y de asistencia para el
sesarrollo de sus facultades cognoscitivas y sociales especificas hasta el grado mas
=% posible. De lo anterior se infiere que educacién y formacién son los fenémenos
Sasicos que deben tomarse en cuenta en todo nifio Down y en los que se asientan la
posibilidad, necesidad y derecho de un minimo respeto como persona. Negar este
se=recho al nifio con sindrome de Down, equivale a una eutanasia silenciosa (1).

ESTIMULACION:

Los primeros afos de la vida tanto del nifio Down como el no Down, son de un
cesarmollo acelerado. Las estructuras fisicas y psicolégicas de su persona estan en un
periodo de maxima flexibilidad y moldeado y también en el de mayor receptividad a
estimulos educativos y, como consecuencia, en las mejores posibilidades de
=orendizaje. Por lo anterior y porque el nifio Down nace sin alcanzar el desarrollo




s=no, precisa de un programa que potencie las deficiencias que su organismo tiene-
{1 :

=l momento para iniciar la estimulacion precoz debe ser tan pronto como sea posible,
g=nerzlmente después de que los padres han pasado por la etapa de adaptacion y
aceptacion de su hijo. De tal forma que si es inmediata, la estimulacion puede
=mpezarse desde los 10 a 15 dias posteriores al nacimiento. El programa sin dejar de
s=r amplio debe enfocarse al desarrollo motor grueso y al motor fino, al lenguaje y la
somunicacion, la sociabilidad y la convivencia, el nivel cognoscitivo y al cultivo de la
Sfectividad (1).

Por definicién, un nifio con retraso mental no crecera ni adquirird el grado de
m=figencia de un nife normal. Aun asi, muchos pueden aprender a hablar, a vestirse
=0io0s, a cuidar sus funciones corporales y a interactuar con los miembros de la familia
¥ con otros nifios (6).

£! Sindrome de Down no tiene cura. Pero la educacién tiene mucho que ofrecer. Los
=#os Down aprenden mas lento, pero aprenden (6). En el presente estudio se aplicara
wn cuestionario basado en preguntas abiertas, el cual nos dara a conocer la calidad de
=s=smulacién proporcionada por los padres de un grupo de nifios con Sindrome de
Down, cuestionario que se anexa al final de presente estudio. En este cuestionario no
== dara una calificacion o puntaje, ni sera clasificada en ningtn nivel, Unicamente
servird para conocer si el nifio recibid estimulacion y la calidad de esta para asi
poderia relacionar con el grado de desarrollo cognitivo alcanzado.

DESARROLLO COGNITIVO:

£l llamado coeficiente intelectual (Cl) se usa para medir el nivel intelectual de los
mcividuos y su gran aplicabilidad en todas partes se debe a que es un dato
cuantitativo facil de obtener. Existen varios métodos o técnicas para obtenerlo,
Z=pendiendo de la edad de los nifios y de. la experiencia de los que lo aplican. En
%&mminos generales se puede decir que, independientemente de la técnica que se
wtiice, consiste o es el resultado de una combinacion de respuestas del nifio al que se
‘= aplican preguntas referentes a: El conocimiento del vocabulario de la lengua; a los
conocimientos geogréficos; a los nimeros y sus combinaciones; al esquema corporal;
= I= apariencia fisica y las propiedades de los objetos; a los comportamientos que
Se=nen por objeto reproducir figuras por medio de cubos de colores, etc. El resultado
%nal de esas pruebas en cada individuo, va a depender de los modos en que funciones
=u maquinaria intelectual y se acostumbra darle una calificacién numérica que se ha
encontrado que en los nifios Down es en promedio de 66-79 calificandose como alto;
medio de 65-40 y bajo por debajo de los 39., existiendo nifios con cifras mayores (1).

EL concepto de inteligencia no debe entenderse como el resultado numérico del Cl,
=m0 como una de las funciones que colaboran en el desarrollo cognitivo. O lo que es
‘= mismo, el desarrollo de todas aquellas funciones que intervienen en el conocimiento
¥ comprension de las cosas y personas del medio ambiente y del propio individuo.
Estas funciones son: percepcion, aprendizaje, inteligencia, lenguaje y pensamiento. La
miehigencia hay que verla desde un punto de vista amplio, es una capacidad que
orienta nuestra actividad y nuestra conducta, que va constituyéndose cuantitativa y
cuzlitativamente -a través de las experiencias con objetos, personas, situaciones
concretas, que a lo largo del desarrollo el ser humano encuentra en un marco
ambiental determinado. No todo el mundo es igualmente inteligente para hacer un tipo
2= cosas. Hay que dejar claro que una cosa es la inteligencia como una actividad
compleja operativa y otra las pruebas o test como instrumento de medida. De una
manera sencilla, a un problema. o a una situacién - problematica previamente
@esconocida por el sujeto (1).




Se ha podido demostrar que existe correlaciéon o asociacion entre el nivel intelectual
2= padres sanos y el desarrollo de sus hijos Down, situacién similar a lo que sucede
=u=ndo se comparan padres sanos con hijos no Down (1).

=areciera ser que los nifios Down, cuya alteracion genética es por mosaicismo, son
=== infeligentes que los que tienen translocacion y éstos a su vez que los de trisomia
s=guiar (1).

Zaste un desarrollo de la edad mental en los individuos Down al menos hasta los 30
= 35 anos de edad cronologica, aun cuando el incremento sea muy lento después de
== 15 afios de edad (1).

s incorrecto afirmar que las alteraciones en el coeficiente intelectual que se
encuentran en el nifio vayan a ser o no permanentes (1).

%o es correcto dar una calificacién exacta del coeficiente intelectual, y cualquiera que
=igz2 lo contrario, sobre todo en la etapa de lactante, revela su ignorancia sobre las
srusbas de desarrollo; y lo que si es adecuado es predecir el margen en que se puede
s=senvolver el desarrollo. No es factible presuponer que el desarrollo del nifio va a ser
=0 o acelerado a medida que crezca. Tampoco se puede predecir qué
=~fermedades o accidentes van a retardar el desarrollo. En fin, existen tantas
warizntes y factores que afectan el desarrollo del nifio que la correlacién entre los
s=gistros del desarrollo y sus consecuencias futuras, nunca llega a ser tan paralela
zomo se quisiera (1).

Swsten multiples técnicas para evaluar el desarrollo cognitivo, sin embargo para el
=sfudio que nos ocupa utilizaremos la prueba de Dibujo de la figura humana. Escala
2= Inteligencia Goodenough-Harris (10). Prueba que sirve para valorar la madurez
msiectual hasta los 15 afios de edad, y la cual consiste en el dibujo de la figura
=umana femenina y masculina, La calificacion sera evaluada por items, a cada uno de
==%os se le daré la calificacion pasa o falla, dependiendo del detalle del dibujo, que se
=ncuentran establecidos en esta prueba. Acreditando un punto si pasa y cero si falla,
z=ndo como resultado un puntaje crudo para cada prueba, dichos puntajes seran
comparados en una tabla ya establecida de acuerdo con la edad cronolégica del nifio,
Z=ndo una calificacién total por prueba, calificacién que sera sumada con el resultado
‘o=l de la otra figura realizada, dividiendo ambos resultados entre dos, dando como
===uftado el coeficiente intelectual. Dicho instrumento se anexa al final del presente
ssiudio (10).

=) IMPACTO EN LA FAMILIA:

S= ha podido en general precisar, paso a paso, cudl es el comportamiento y las
m==cciones que llegan a tener los padres cuado tienen un hijo malformado, incluyendo
= nacimiento de uno con sindrome de Down. Cuando este evento sucede, la mayoria
== ellos presentan en primer lugar una primera etapa, caracterizada o denominada de
Chogue, seguida de ofra fase conocida como de Negacion, a la que sucede una de
Trsteza y enojo, para posteriormente pasar a la pendltima etapa llamada de
Aca=ptacion y finalmente a la de Reorganizacion. Se acepta por los expertos que la
==gnitud y la proporcion del tiempo que dura cada etapa en general es muy parecida,
=n embargo, esto puede ser muy variable, no presentarse alguna de ellas, o el orden
“= aparicion ser diferente e incluso quedarse por tiempos muy breves o muy largos en
a2iguna de las etapas (1).

De esta forma, el feliz acontecimiento tan largamente esperado se ha transformado
=n una “pesadilla”. Todos los deseos de aquel bebé “maravilla” en lo fisico ¥ en lo
me=lectual se han destruido repentinamente. En vez de un nifio que les prodigara



alegria, tiene uno que les causara muchas penas, todo lo anterior relacionado con las
stapas de tristeza y desilusion.

En la fase de culpabilidad, piensan que han fracasado, que han dado menos de lo
gue se esperaba de ellos, de lo que “"en su derecho” el nifio esperaba de sus padres.
Existe el peligro de que se culpen mutuamente, especialmente si en la familia de
zlguno de ellos existe el antecedente de otro nifio malformado o con sindrome de
Down. Para escapar del sentimiento de culpa, se trata de buscar una causa externa
como pueden ser: la aplicacién a la madre de algin medicamento; el que haya sido
zsustada por un gato o un ratén; un incidente ocurrido en la oficina o en el trabajo el
cual origind gran tension a la madre, etc.

Oftra reaccion primaria de los padres es la verglilenza por su familia, y sus amigos.
£Qué diran todos? ¢,De que sospechara la gente? Sienten que su “imagen familiar” ha
sido deteriorada. Reaccion importante tambiéen de los padres es la piedad para con su
nifio. Les preocupa si sobrevivira, y si asi ocurre, como vivird: jAlguna vez parecera
normal, sera capaz de hablar, caminar, jugar o casarse? ;Habra una esperanza de
vida normal? (1).

Todas estas reacciones hacen sentir a los padres tristes, deprimidos, confundidos y
desesperados, momento durante el cual es muy importante la bisqueda de apoyo
especializado, o el desinteresado con alto grado de racionalidad y entrega. -

Durante los primeros dias que siguen al nacimiento de su hijita o hijito los padres
pueden experimentar rebeldia: ;Por qué tuvo que sucedernos esto? Después pueden
tornarse agresivos hacia cualquiera de los miembros del personal de salud, pero
principalmente con los médicos, ¢jpor qué la medicina no puede prevenir esta
malformacion?, i por qué los médicos no prometen mas para nuestro nifio?

Muchas de las reacciones precedentes se ven muy probablemente influidas por la
concepcion que nuestra sociedad en general tiene sobre la psicologia del embarazo
rormal y el significado de los nifios en ella. Aunque las respuestas a esta psicologia
son multiples, se acepta que la existencia de los nifios en la familia es por:

- Reforzamiento de la virilidad o la femineidad.

- Cumplir con el destino biolégico.

- Satisfacer las necesidades de nuestros propios padres.
- Una forma de alcanzar la inmortalidad.

- Proteccion de los hijos al llegar a la vejez.

- El regalo para uno de los padres.

- El ver cristalizadas nuestras propias aspiraciones.

- Y por supuesto por razones religiosas.

Otros factores que’ también matizan las respuestas a las diferentes eiapas de las
reacciones que presentan los -padres son:

- Los ajustes personales e individuales de los papas en su significado de su
papel como padres, ya que incluso antes de que ellos sea padres ya tienen una
idea concebida de lo que esto significa, ideas que crecen y se amplian durante
el embarazo asi como también conforme la familia realiza ajustes al tener nifios
en la casa.

- Aspectos demograficos tales como la educaciéon y edad de los padres; el
nimero de hermanos; y el lugar que ocupa el nific Down 2n la familia son
también factores que influyen, pero cuyas respuestas ante diferentes
situaciones pueden ser muy variables. Padres que tienen su primer hijo con
sindrome de Down en forma explicita que ellos estan contentos de que asi
hubiera sucedido ya que les permitira disfrutar a su hijo sin compararlo con otro
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Sermanos, mientras que otros cuyo hijo con Down es el Gltimo en el orden de
macimiento de sus hermanos, piensan que fue muy benéfico o util ya que esto
oropiciara que sus hermanos mayores lo quieran mucho y se hagan cargo de él.
~ Las actitudes sociales y culturales que una comunidad pueda tener hacia los
mos con sindrome de Down son también importantes para los padres (1).

& J=gar un nifio con sindrome de Down a la familia, se afrontan aspectos positivos y
‘m=g=twos, dependiendo de las caracteristicas de cada familia. Se puede convertir en
= motvo de superacion, lucha y alegria, o bien de conflictos emocionales graves que
mu=den ser internos o externarse con rechazo, agresion, indiferencia, etc.

Todos los padres son diferentes y como seres individuales tienen una forma
samcuiar de ver las cosas y solucionarlas. Algunos los esconden, otros no los quieren,
ms= se deprimen y no salen de esa crisis, pero afortunadamente muchos luchan por
‘=les mpulsandolos minuto a minuto.

ES==mos conscientes de que no es facil, que hay que trabajar duro. Primero con uno
=m0, después con la familia y la sociedad para lograr esa aceptacion, para
~=wmorender que les pertenece un sitio en nuestro corazoén, en nuestra casa y en la
socedad.

o= padres deben luchar por la aceptacién, ya que ésta dara como resultado una
‘mwe=na interaccion social, recordando y estando conscientes que: jComo tu lo trates, lo
==f=ran los demasl.

Zaso contrario, el rechazo los puede llevar a ser seres inutiles e incapaces de
sesenvolverse a si mismos. Pero no debemos olvidar que el nifio con sindrome de
Down, es un miembro mas de la familia y no debe tener prioridad sobre los demas; ya
=ue= puede caerse en la sobreproteccion, y también esto obstruiria su desarrollo.

Emtendemos que es muy dificil encontrar el justo medio, pero cuando se acepta, es
“=ci encontrar el lugar que le corresponde dentro de una familia (1).

= PAPEL DEL MEDICO FAMILIAR ANTE ESTE EVENTO:

- Dar a los padres la informacién mas amplia y reciente sobre el sindrome de
Down procurando que sea en presencia de los dos y en un lugar libre de las
mromisiones de otras personas.

- Facilitar el enlace de los padres con otros que ha tenido un nifio con la misma
enfermedad, como -es el caso de la presencia de varias asociaciones de padres de -
f=milia en México.

- Brindarles a los padres la oportunidad de efectuar sus comentarios sobre sus
sentimientos en una forma libre, sin efectuar juicios, aunque varios de ellos no sean
positivos y hacerles notar que todos esos sentimientos estan demostrados
*=cnicamente que son naturales.

- Canalizar al nifio al nivel de atencién que corresponda para- certificar el
diagnostico y la variedad del mismo. Lo anterior es muy importante ya que sea porque
= médico diga que el nifio tiene el sindrome de Down o lo contrario.

- Referir a consejo genético a los padres que lo deseen sobre todo cuando tienen
preguntas de mayor profundidad que no pueden respondérseles a plenitud.

- Envirtud de que otros miembros de la familia pueden ser personajes importantes
¥ con influencia decisiva en los padres (abuelos, tios, hermanos, etc.) por aspectos de
©po socioecondmico, religioso o educativo, se requiere en ocasiones también
incorporarles en alguna de las reuniones informativas con los padres del nifio,
procurando que sean posteriores a la primera entrevista que debe darse
exclusivamente con los padres.
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- El tener un hijo con trisomia 21 (sindrome de Down) no es un trabajo de 8:00 a
16:00 de cada dia habil laboral, sino que representa un trabajo a muy largo plazo.

- Se les debe apoyar a los padres a que vean a su hijo como una persona o ser
humano en todo el sentido de la palabra, procurando remover la etiqueta del
diagnoéstico.

- Los padres deben saber que las necesidades de la familia nuclear como un
todo, estan por arriba de las de un solo miembro de la familia (1 ;.

H) ORIENTACIONES PARA LOS PADRES:

Recuerden que se hijo es una persona con deseos, suefios, derechos y
dignidad.

- Siempre tengan en mente que nadie sabe o conoce exactamente que decirles o
conoce exactamente qué decirles o de qué forma ayudarles.

- Procuren entender que algunas personas pueden tener mayor o menor
habilidad para expresarles su empatia y sentimientos acerca de su bebé.

- Pregunten e inférmense con otros padres de nifios con sindrome de Down
cémo ellos se sintieron y cdmo se sienten ahora con su nifo.

- No deberan sentirse culpables de sus sentimientos asi como el compartirlos.

- Efectlen todas las preguntas que les preocupen acerca de su nifio no importa
que éstas parecieran ser aparentemente triviales o intrascendentes.

- Procuren siempre rechazar conceptos como “ellos todos son asi”, por el
contrario, insistan en que las habilidades o capacidades del nifio siempre sean
medidas individualmente.

- Siempre que sea posible procuren que la informacién profesional que se les
brinde acerca de su hijo se las den en presencia de ustedes dos y cuando asi lo
deseen con otros miembros de la familia.

- Mantengan serenidad y calma ante las preguntas o los comentarios que el
publico les realiza.

- Si ustedes encuentran que hacer nuevos amigos les brinda apoyo emocional o
intelectual, haganlo; obviamente sin abandonar a otros.

- Recuerden que en las primeras etapas después del nacimiento del bebé
tendran diferentes reacciones que requeriran sortear, pero afortunadamente
sabiendo que existen se resuelven satisfactoriamente.

- Estén siempre, en la medida de lo posible, conscientes de que no deberan
abandonarse las necesidades de los otros miembros de la familia nuclear. Por
lo tanto, debera ponerse también el mejor interés por ellos.

- No desalentarse porque no se encuentran soluciones a todos los problemas,
puesto que eso es lo habitual en la dindmica de la vida de cualquier familiar y
que siempre habran dias buenos y otros malos.

- Tener a un nifio con sindrome de Down no es el fin del mundo. No tiene que ser
una tragedia para el nifio y su familia y tampoco considerarse como victimas.

- Tendran oportunidad de disfrutar a su hijo como nunca se lo pudieron haber
imaginado, no sélo cuando dé sus primeros pasos, diga sus primeras palabras,
cuando apague las velitas de su pastel, sino dia con dia y hora con hora.

Es necesario que el nifio con sindrome de Down reciba educacién especial desde
el primer mes de vida, lo cual acelera el desarrollo psicomotor, ten en cuenta que
mientras mas temprano estimules a tu hijo, mayor sera el potencial de desarrollo
que él adquirira.
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Existen en nuestro pais instituciones tanto publicas como privadas que lleva a
cabo programas de estimulacién temprana a las que se puede tener acceso.

Una serie de sentimientos se entremezclan: amargura, tristeza, confusién
rechazo, ira, inconformidad, y en muchos casos de culpabilidad. Es a través de la
convivencia con el nifio y cuando comprendes un poco mas qué es el sindrome de
Down, -siempre de acuerdo a cémo y quién informe-; que las expectativas y el
panorama se van haciendo mas amplios y a la vez surgen mas inquietudes, que
pueden ir transformando tus primeros sentimientos en POSITIVOS.

No deben desesperarse, ya que poco a poco llegara la calma, y cuando menos lo
piensen, la alegria, la satisfaccion, la esperanza, cuando puedan ver objetivamente
las posibilidades del nifio.

Por ahora lo mas importante es darle la bienvenida a ese pequefio ser, porque
ante todo y sobre todo es un nifio y es su hijo.

Y ojala sinceramente llegue muy pronto el dia en que puedan gritar jBIENVENIDO
NINO DOWNI (1).
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3. HIPOTESIS Y VARIABLES:

HIPOTESIS.

La calidad de la estimulacién esta directamente relacionada con el grado de
Desarrollo cognitivo alcanzado en los nifios con Sindrome de Down.
Esto es a mayor calidad de estimulacién, mayor grado de desarrollo cognitivo.

VARIABLES: *
-Calidad de la estimulacion

-Grado de Desarrollo Cognitivo

DEFINICION CONCEPTUAL:

Calidad de la Estimulacion: Son todos los medios de caracter pedagdgico y cientifico
para la asistencia, recuperacion, educacion y proteccion utilizados en beneficio de los
nifios con Sindrome de Down, desde edades tempranas, teniendo como objetivo
preparar y formar a los nifios desde edades tempranas para canalizar su incorporacién
satisfactoria al mundo social y escolar, implicando activamente a los padres en el
desarrollo de sus hijos.

Desarrollo Cognitivo:

Es el desarrollo de todas aquellas funciones que intervienen en el conocimiento y
comprension - de las cosas y personas del- medio ambiente y del propio individuo.
Estas funciones son: percepcion, aprendizaje, inteligencia, lenguaje y pensamiento.

DEFINICION OPERACIONAL:

Se aplicaran instrumentos de evaluacién que determinen la calidad de estimulacion,
asi como pruebas que determinen el grado de desarrollo cognitivo alcanzado en un
grupo de nifios con sindrome de Down. B

La primera variable se evaluard mediante un cuestionario de preguntas abiertas
encaminadas a conocer si el nifio recibié estimulacion temprana, desde que edad, y la
calidad de esta por lo que se preguntaréa en donde fue impartida. El grado de
desarrollo cognitivo se explorara mediante la aplicacion de escalas de evaluacion
establecidas por Goodenough-Harris, la cual es evaluada mediante items, dandoles un
valor numérico de 0 y 1 dependiendo si la respuesta se toma como no acreditada o
acreditada, dando al final un puntaje crudo, que va en relacién a la edad cronolégica
en afos del nifo, dando como resultado un puntaje total por cada prueba, dichos
totales se sumaran y se dividiran entre dos dando como resultado final el coeficiente
intelectual, el cual se clasifica por niveles alto de 66-79; medio de 65-40; y bajo menor
de 39.
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METODOLOGIA:

a) Instrumento de medicion
b) Poblacién de estudio

c) Criterios de inclusion

d) Tipo de estudi?

e) Disefio estadistico

a) Instrumento de medicion:

En el presente protocolo de investigacion se utilizaran dos instrumentos de medicion,
para evaluar las dos variables que contiene este estudio (calidad de estimulacién y
grado de desarrollo cognitivo), dichos instrumentos fueron disefiados, el primero por el
investigador y es el encargado de medir la calidad de estimulacién, para lo que se
utilizaran las preguntas abiertas y sera aplicado a las madres de los nifios en estudio.
El segundo instrumento de medicion consiste en la aplicacion de la escala de
Inteligencia de Goodenough-Harris, creada por Goodenough-Harris, y que sirve como
apoyo para valorar el grado de desarrollo cognitivo en los nifios con Sindrome de
Down.

Nota. Estos instrumentos se encuentran anexados al final del presente protocolo. Y
seran precedidos por una ficha de identificacion.

b) Poblacién de estudio:

La poblacién de estudio esta constituida por 10 nifios de ambos sexos con Sindrome
de Down, inscritos en la escuela de educacién especial Garabatos, del turno matutino,
cada uno de ellos con su respectiva madre, haciendo un total de 20 individuos en
estudio, los cuales fueron seleccionados a través de un muestreo no probabilistico por
conveniencia, durante el lapso comprendido entre Enero a Junio del 2004, con los
siguientes criterios de seleccion de la muestra.



c) Criterios de inclusion:

- Se escogera a un grupo piloto representativo de nifios de ambos sexos,
que padezcan Sindrome de Down, inscritos en la escuela de
educacion especial Garabatos del turno matutino.

- Que tengan de 8 a 10 afios de edad.

- Que asistan a la misma escuela sin importar el grado escolar.

- Que acepten participar voluntariamente.

- Todas las madres de los nifios seleccionados que acepten participar
voluntariamente.

- Sin importar edad de la madre.

- Necesariamente tendra que ser el binomio madre-hijo.

Criterios de exclusién:

- Los nifios que no estén presentes en el momento de la prueba.

- - Nifios con retraso mental importante

- Las madres que no sepan leer y escribir.

- Las madres que no cuenten con el tiempo requerido para la aplicacion
de la prueba.

Criterios de eliminacion:

- Todos aquellos nifios que ya no quieran participar.

- Los niflos que se encuentren cursando alguna enfermedad que les
impida contestar el test.

- Los niflos que no hayan asistido a la escuela el dia de la aplicacion del
test.

- Los nifios que no logren concentrarse o pierdan el interés en contestar
el test.

- Los nifios que rebasen el tiempo maximo permitido para contestar la
prueba.

- Las madres que no hayan asistido a la escuela el dia de la prueba.

- Las madres que ya no quieran participar.

- Cuando algtin miembro del binomic madre-hijo no participe.
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d) Tipo de estudio:

El tipo de estudio sera, de acuerdo con el momento de su realizacién prospectivo, de
acuerdo con la evolucién del fenémeno estudiado transversal, de acuerdo con la
comparacién de las poblaciones de estudio es descriptivo, y de acuerdo con la
interferencia del investigador en el fenémeno que se analiza el estudio es
observacional.

e) Disefio Estadistico

Recoleccién de informacion:

El presente estudio se realizo, en el mes de marzo, en la escuela de educacién
especial Garabatos, en el horario matutino, en donde se brindaron todas las
facilidades para la realizacion de dicho -proyecto, mediante un oficioc de
presentacion que fue extendido por el IMSS, asi como solicitando la autorizacién
previa mediante la carta de Consentimiento Informado.

Se inicio por contactar al mayor nimero de madres de nifios con Sx. De Down que
tuvieran de 8 a 10 afios de edad, y de ambos sexos, y que estuvieran inscritos en
la escuela de educacién especial Garabatos, en su turno matutino, encuentro que
fue posible mediante una junta escolar en donde se planteo el objetivo y
trascendencia del presente protocolo, invitandolas en forma libre a la integracion
de dicho proyecto.

Posteriormente se convoco a otra junta, ya con las madres participantes, para que
en forma especifica se explicara con detenimiento dicho procedimiento,
solicitindoles en ese momento su autorizacion formal para el inicic del protocolo,
previa autorizacion mediante la Carta de Consentimiento Informado, la cual fue
entregada a cada una de las madres participantes, explicandoles en forma amplia
y clara el contenido de esta, reuniendo dos dias después al binomio madre e hijo
portadores de Sindrome de Down, haciendo un total de 20 individuos en estudio,
formado por 10 madres y 10 nifios con Sindrome de Down, de ambos sexos, que
pertenecieran a la mencionada escuela, y que estuvieran inscritos en el turno
matutino. Se reunid al grupo de estudio en la escuela, de donde fueron
primeramente llevados los nifios a una aula, en donde se les aplico el instrumento
diagnostico, utilizando para ello solo hojas blancas, lapices y gomas, dandoles un
tiempo aproximado para ambas pruebas de una hora, prueba que consistié en el
dibujo de la figura humana masculina y femenina, mismas que fueron calificadas
mediante tablas ya establecidas de los instrumentos, con el apoyo de un programa
de computo, paralelamente se reunid a las madres en otra aula y se les entrego el
cuestionario destinado para ellas, dandoles el mismo lapso de tiempo para la
contestacion de este.

Tiempo seguido se procedié a recoger dichos instrumentos, agradeciendo su
participacién mediante un pequefio convivio en una aula de la misma escuela, en
donde se reunieron las madres, nifios participantes, la directora del plantel y yo.

Recuento:
Se elaboré una base de datos utilizando el Paquete Estadistico para las Ciencias
Sociales (SPSS) version 12, para el recuento de la informacioén.
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Presentacion:

La presentacion se realiza a través de: Tablas de frecuencias simples; Cruce de
variables; Andlisis de varianza; T de Sudent; Correlaciones; Estimacion de la curva
de regresion; y, Gréafica de caja y bigotes, y pruebas de hipétesis.
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LOGISTICA:

Recursos humanos: Exclusivamente estara conformado por el investigador.

Recursos materiales: Se utilizara una aula de la escuela de donde se seleccionaran
los nifios, apoyandose en el siguiente material:

COSTO

-Una mesa de trabajo.

-Un ciento de hojas blancas tamafio carta, no transparente. $ 50.00
-40 lapices 100.00
-60 fotocopias de los instrumentos de medicion 30.00
-10 sacapuntas 100.00
-6 refrescos 80.00
-caféy té 100.00
-obsequios para los nifios 10000.00
-dotacion de material didactico para escuela participante 10000.00
TOTAL $20510.00

Recursos financieros: Seran financiados por el investigador.
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ANALISIS ESTA_DiSTICO DE LA INVESTIGACION
“CALIDAD DE LA ESTIMULACION Y GRADO DE DESARROLLO COGNITIVO EN
UN GRUPO DE NINOS CON SINDROME DOWN"

Todos los andlisis fueron realizados utilizando el Paquete Estadistico para las
ciencias Sociales (SPSS) version 12.

1. Tablas de frecuencias simples
SEXO

Frequency | Percent

Valid  Masculino 10 55.6
Femenino 8 44.4
Total 18 100.0
EDAD
Freguency | Percent
Valid 8.00 1 56
9.00 3 16.7
10.00 14 77.8
Total 18 100.0

Generalmente se presenta junto con el promedio la desviacién estandar en el formato:
media + desviacién estindar

9.7+0.6
La edad promedio de los nifios es de.9.7 afios con una desviacion estandar de 0.6.

Puntaje Crudo Figura Femenina

Frequency | Percent
Vaid .00 4 222
30.00 1 56
52.00 1 58
59.00 2 11.1
64.00 1 56
67.00 1 56
70.00 4 299
73.00 1 56
75.00 2 1.1
85.00 1 5.6
Total 18 100.0

51.5+30.3
El puntaje crudo promedio de los nifios al dibujar la figura femenina es de 51.55 afios
con una desviacion estandar de 30.3.
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Puntaje Crudo Figura Masculina

Frequency | Percent
Valid .00 1 56
28.00 1 56
50.00 2 111
61.00 1 56
66.00 1 56
69.00 2 i
71.00 1 5.6
72.00 4 222
73.00 2 111
74.00 1 56
76.00 1 56
77.00 1 56
Total 18 100.0
62.5+19.8

El puntaje crudo promedio de los nifios al dibujar la figura masculina es de 62.8 afios
con una desviacion estandar de 19.8.

Cociente intelectual

Frequency | Percent

Valid .00 1 56
25.00 2 11.1
34.50 1 56
56.50 1 56
62.50 1 56
65.50 1 .6
67.50 1 56
69.50 1 56
71.00 1 56
71.50 1 56
72.00 2 111
72.50 i 56
73.00 1 56
76.00 1 56
78.50 1 56
86.00 1 56
Total 18 100.0 |

59.9+23

El cociente intelectual promedio de los nifios es de 59.9 afios con una desviacion

estandar de 23.
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Recibio estimulacion

Frequency | Percent

Valid Si 14 77.8
No 4 222
Total 18 100.0
Edad de estimulacion
Frequency | Percent
Valid .00 7 389
1.00 4 222
2.00 1 56
4.00 i} 5.6
24.00 1 56
72.00 1 56
84.00 2 111
108.00 1 56
Total 18 100.0

21.2%37
La edad promedio en que los nifios inician su estimulacién es de 21.2 meses (1 afio 9
meses en promedio) con una desviacion estandar de 37.

Clasificacion CI
Frequency | Percent
Valid Bajo 4 222
Medio 3 16.7
Alto 10 55.6
Sobre lo normal 1 56
Total 18 100.0

De los resultados obtenidos del Instrumento realizado por la madre se encontrd: que el
87.5% de los nifios recibio estimulacién temprana, iniciando esta al 1 afio 9 meses en
promedio, recibiendo el 100% de las madres la capacitacién requerida, notando un
importante avance en el 100% de los nifios en el desarrollo integral del nific después
del inicio de la estimulacién. i




2. Cruce de variables

Crosstab
SEXO
Masculino | Femenino
Recibio estimulacion ~ Si Count 7 i
% within SEXO 70.0% 87.5%
No Count 3 1
% within SEXO 30.0% 12.5%

El 70% de los nifios y el 87.5% de las nifias recibieron estimulacién sin embargo no
existe relacion entre el genero y el haber recibido o no estimulacion (p = 0.375).

Crosstab
SEXO
Masculino | Femenino Total

Edad de .00 Count 4 3 7
estimulacion % within SEXO 40.0% 37.5% 38.9%
1.00 Count 2 2 4

% within SEXO 20.0% 25.0% 22.2%

2.00 Count 1 1

% within SEXO 12.5% 5.6%

4.00 Count 1 1

% within SEXO 12.5% 5.6%

24.00 Count i) 1

% within SEXO 10.0% 5.6%

72.00 Count 1 1

% within SEXO 10.0% 5.6%

84.00 Count 1 1 2

% within SEXO 10.0% 12.5% 11.1%

108.00 Count 1 1

% within SEXO 10.0% : 56%

El 40% de los nifios y el 37.5 de las nifias iniciaron su estimulacién desde el
nacimiento, en otras palabras el 38.9% de los nifics estudiados inicio su estimulacién

desde el nacimiento, tampoco encontramos relacién significativa (p = 0.662) entre
genero e inicio de la estimulacion.
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Crosstab

SEXO
Masculino | Femenino
Clasificacion ~ Bajo Count 3 1
Cl % within SEXO 30.0% 12.5%
Medio Count 1 2
% within SEXO 10.0% 25.0%
Alto Count B 4
% within SEXO 60.0% 50.0%
Sobre lonormal  Count 1
% within SEXO 12.5%

El 60% de los nifios y el 50% de las nifias se evallan como puntajes altos en su
cociente intelectual, es de resaltar que una nifia (12.5% de las nifias o el 5.6% de la
muestra) obtuvo el puntaje mas alto, tampoco encontramos relacion significativa (p =
0.468) entre genero y clasificacién del cociente intelectual.
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3. Analisis de varianza
Este tipo de analisis se uso para determinar si existen diferencias estadisticamente
significativas entre los tipos de clasificacién del cociente intelectual (bajo, medio, alto y
sobre la media ( con respecto al inicio de la estimulacion.

ANOVA
Edad de estimulacion
Sum of Mean
Squares df Square F Sig.
Between Groups [22400.844 3 | 7466.948 99.345 .000
Within Groups 1052.267 14 75.162
Total 23453.111 17

En la tabla se observa que la probabilidad asociada es inferior a 0.05 (Sig = 0) por lo
que decimos que si existen diferencias significativas y al construir la tabla de promedio
se observa que conforme va disminuyendo la edad de inicio de la estimulaciéon va
aumentando la valoracion del cociente intelectual.

100

80

o
o

&
o

S

0 &
Bajo Medio Alto Sobre lo normal

Mean of Edad de estimulacién

Clasificacion CI

Al realizar un analisis de correlacion producto-momento de Pearson encontramos la
confirmacion de lo expuesto, siendo esta correlacidn estadisticamente significativa (p =
0), esto es posible generalizar nuestros resultados a otros nifios con las mismas
caracteristicas que los estudiados.
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Correlations

Edad de
Clasificac | estimulac
ion Cl i6n
Clasificacion Cl Pearson Correlation 1.000 -.876"1
Sig. (2-tailed) : .000
N 18 18
Edad de estimulacién  Pearson Correlation -.876*" 1.000
Sig. (2-tailed) .000 0
N 18 18

**. Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

Si anexamos a la nifia que obtuvo la mayor evaluacién al grupo de puntajes altos,
tendremos:

Multiple Comparisons

Dependent Variable: Edad de estimulacion

Bonferroni
95% Confidence
Mean Interval
Difference Lower Upper
(1) Clasificacion Cl_ (J) Clasificacién Cl (I-J) Sig. Bound Bound
Bajo Medio 78.3333* .000 61.0967 95.5699
Alto 86.2727* .000 73.0959 99.4496
Medio Bajo -78.3333* .000 | -95.5699 | -61.0967
Alto 7.9394 499 -6.7600 22,6388
Alto Bajo -86.2727* .000 | -99.4496 | -73.0959
Medio -7.9394 499 | -22.6388 6.7600

*. The mean difference is significant at the .05 level.

que al efectuar la comparacion de medias, mediante la prueba de Bonferroni, se
encuentra que existen diferencias estadisticamente significativas al comparar el grupo
Bajo contra el grupo Medio y alto (p = 0 para ambos grupos) siendo el mejor el grupo
alto y posteriormente el grupo medio, puesto que iniciaron su estimulacién antes. El
grupo alto en promedio inicié su estimulacion desde el nacimiento (0.73 meses) y el
grupo medio inicio en promedio a los 8.6 meses mientras que el grupo bajo inicio a los
87 meses (7 aiios con 3 meses).

Sin embargo, no se evidencian diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos medio y alto (p = 0.499), la diferencia promedio es de 8 meses.

Descriptives

Edad de estimulacién

N Mean
Bajo 4 | 87.0000
Medio E <) 8.6667
Alto 11 7273
Total 18 21.2222
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4. tde Student

Al comparar el cociente intelectual entre los nifios que recibieron o no recibieron la

estimulacion encontramos:

Group Statistics

Recibio

estimulacién N Mean
Cociente intelectual ~ Si 14 71.0000

No 21.1250

El cociente intelectual promedio de nifios que si recibieron la estimulacion es de 71
mientras que los nifios que no recibieron la estimulacion fue de 21.125; siendo la
diferencia entre los grupos (49.87) estadisticamente significativa (p = 0).

Independent Samples Test

t-test for Equality of Means

Sig. Mean
t (2-tailed) | Difference
Cociente intelectual Equal variances
asaimad 9.770 .000 49.8750
Al separar el anélisis para nifios y nifias tenemos:
Group Statistics
Recibio estimulacion N Mean
Cociente intelectual ~ Si 7 70.2857
No 3 19.8333

El promedio del cociente intelectual para nifios que si recibieron estimulacion fue de
70.28 mientras que el promedio del cociente intelectual para nifios que no recibieron
estimulacion fue de 19.8, siendo la diferencia de 50.45 estadisticamente significativa

(p=0).
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Independent Samples Test

t-test for Equality of Means

Sig. Mean
t (2-failed) | Difference
Cociente intelectual Equal variances
assammed 6.872 .000 50.4524
Group Statistics
Recibio estimulacién N Mean
Cociente intelectual ~ Si 7 71.7143
No 1 25.0000

El promedio del cociente intelectual para nifias que si recibieron estimulacion fue de
71.71 mientras que el promedio del cociente intelectual para nifias que no recibieron
estimulacion fue de 25, siendo la diferencia de 46.71 estadisticamente significativa (p

= 0.001).

Independent Samples Test

t-test for Equality of Means

assumed

Sig. Mean
i (2-tailed) | Difference
Cociente intelectual  Equal variances 5607 001 46.7143
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5. Correlaciones

Correlations
Edad de
Cociente | estimulac
EDAD intelectual ion |
EDAD Pearson Correlation 1.000 857" -.766"
Sig. (2-tailed) - .000 2000
N 18 18 18
Cociente intelectual Pearson Correlation 8571 1.000 -.930"1
Sig. (2-tailed) 000 . .000
N 18 18 18
Edad de estimulacién  Pearson Correlation -.766*1 -.930"1 1.000
Sig. (2-tailed) .000 .000 :
N 18 18 18

**. Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

La edad se correlaciona positivamente con el cociente intelectual (r = 0.857), lo que
significa que a mayor edad mayor cociente intelectual; también se correlaciona
negativamente con la edad de estimulacion (r = -0.766), lo que significa que a mayor

edad mas pequefios iniciaron su estimulacion.

El cociente intelectual se relaciona negativamente con la edad de estimulacién (r = -
0.93), lo que significa que a mayor cociente intelectual mas pequefios iniciaron su

estimulacion.

Todas las correlaciones son estadisticamente significativas (p = 0).

29



6. Estimacion de la curva de regresion
Cociente intelectual

© Observed

-20 B Linear
=20 0 20 40 80 80 100 120

Edad de estimulacion

El cociente intelectual disminuye con la edad de inicio de la estimulacion.
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7. Grafica de caja y bigotes

Cociente intelectual

100

40

e
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M= H H T
Bajo Medio Alto
Clasificacion CI
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DISCUSION:

La edad promedio de los nifios estudiados fue de 9.7 afos, encontrando que la edad
promedio en la que estos nifios iniciaron su estimulacion fue alrededor de 1 afio 9
meses, de los cuales el 70% de los nifios y el 87.5% de la nifias recibieron
estimulacion temprana. El coeficiente intelectual promedio encontrado en la poblacion
de estudio fue alto, y se encontré directamente relacionado con el inicio de la
estimulacion, pese a ello en nuestro pais falta mucho por hacer, en otros paises del
mundo los resultados son muche mas alentadores, cuentan con programas educativos
ya establecidos, de los que pueden beneficiarse toda la poblacion que asi lo requiera,
en nuestro pais si se encuentra un programa educativo establecido en la SEP en
donde se atiende a toda la poblacién que lo solicite, tratando con esto de protegerala
poblacion de bajos recursos que no cuentan con el dinero requerido para poder
ingresar a alguna organizacion de paga, la desventaja en estos programas educativos
es que no se cumplen al 100%, debido a que no se cuentan con todo los recursos
necesarios para llegar a un buen fin, a diferencia de otros paises en donde los
gobiernos consideran el problema dentro de sus prioridades, dotando de todos los
recursos necesarios para elevar la calidad de vida de la poblacién discapacitada en
general, dandoles asi mismo un lugar y espacio en la sociedad, con los mismos
derechos y obligaciones de todo ciudadano, favoreciendo con esto una mayor
integracion y desarrollo integral en los nifios con Sindrome de Down, En México se
han arrancado varios programas en apovo a nifios con Sindrome de Down, pero
desafortunadamente con cuentan con el apoyo pelitico ni la voluntad real de la
sociedad para alcanzar este objetivo. Falta mucho por hacer, mucho por capacitar,
mucho que imitar de otros paises, afortunadamente en nuestro pais existen
organizaciones ya establecidas que luchan dia con dia para lograr estos objetives.

Esta investigacion confirma que a temprana edad se inicie la estimulacion se
alcanzara un mayor grado de desarrollo cognitivo.

A si mismo el costo para la salud tanto para la Institucion como para el pais seguira
siendo alto si no se le da importancia a difundir y a proporcionaries acceso a toda la
poblacién que asi lo requiera a los diferentes programas de estimulacion temprana ya
establecidos. Por lo que el médico familiar tiene la obligacién y compromise moral de
apoyar y brindar foda la orientacion que este a su alcance para elevar el nivel de
calidad de vida de su poblacién.

A partir de estos resultados surge la necesidad de abrir una linea de investigacion para
evaluar los efectos de la estimulacién temprana en estos nifios, e identificar a aquellos
que por algin motivo no han tenido acceso a esta informacién.
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8. Consideraciones éticas:
El investigador debe obtener el consentimiento informado del paciente o de un familiar
en calidad de apoderado de conformidad con la Ley Gral. De Salud, Ley Federal del
IMSS, y el cédigo de ética de Helsinki, promulgada en 1964 por la Asociacién Médica
Mundial, es el documento fundamental en el campo de la ética en la investigacion
biomédica y ha tenido influencia en la formulacién de la legislacion y de los cédigos de
la conducta internacional, regional y nacional. Establece pautas éticas para los
médicos que realizan investigacion biomédica clinica y no clinica, y estipula entre sus
diversas reglas el consentimiento informado de las personas que participan en la
investigacién, asi como la evaluacion ética del protocolo de investigacion.
El procedimiento serd no invasivo y no se ocasionara ningun dafio o alteracion
permanente o momenténea a la integridad fisica y/o emocional de los participantes.
El riesgo que correran los sujetos que participaran en el proceso de aplicacién de los
instrumentos de evaluaciéon sera minimo con relacién al estrés por la invasion de su
vida privada.
Se pedird consentimiento de los cuidadores primarios para la aplicacién de los
instrumentos de evaluacion, a través de una carta de consentimiento informado, en la
cual se explicara el objetivo de la investigacion y se respondera a todas sus dudas.
Asi mismo se les explicara que sus respuestas serdn anénimas y que su renuncia o
renuencia a participar en el estudio no afectara de ninguna manera su atencion en el
Instituto.
El beneficio de participar en el presente estudio sera obtener mayor informacion a
favor de la calidad de la estimulacion y grado de desarrollo cognitivo de los nifios con
sindrome Down.

ie mnexa carta de cansentimiento informado.
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9. Conclusiones

En los ultimos afos se han producido importantes avances en la accion educativa e
integracion social de las personas con sindrome de Down, ha mejorado la metodologia
de intervencion, se han extendido los programas de estimulacion cada vez a edades
mas tempranas favoreciendo asi un mejor grado de desarrollo cognitivo.

Pese a ello todo esto se ha visto limitado por la ignorancia, falta de cultura y de
sensibilidad que todavia tiene nuestra gente en forma muy arraigada, por lo que adn
en este siglo no se acepta a la gente discapacitada, pues son rechazados, y los
padres no tienen la cultura de sembrar en sus hijos el cambio para un mejor trato para
estos nifios. Los programas ahora muy en boga a favor de los discapacitados, no es
mas que otra falacia de nuestra sociedad, la realidad nos demuestra dia a dia los
obstaculos que tienen que librar tanto padres como nifios para poder ocupar un sitio
digno en esta sociedad, que les ofrezca los mismos recursos y las mismas
oportunidades, para poder satisfacer sus deseos y necesidades. Pues si bien es cierto
que tienen ciertas limitaciones y no son tan habiles, y su paso es siempre mas lento,
no lo es asi en cuanto a lo afectivo ya que sienten lo mismo y desean lo mismo que
cualquier otro nifio a su edad.

Se debe de trabajar arduamente en los servicios de 1er. Nivel, capacitando al personal
de salud, principalmente al médico de primer contacto, no solo en los programas de
salud, sino también sobre programas educativos y de estimulacion temprana que
existen en la actualidad, para proveer con ello a las madres las armas necesarias para
que a su vez ellas inicien en forma oportuna y pronta una buena calidad de
estimulacion, que se vera reflejada en un mejor desarrollo cognitivo en sus hijos.

Se encontré que no existen diferencias significativas en cuanto a desarrollo cognitivo
entre nifios y nifias, lo que facilita para que se puedan beneficiar con los mismos
programas ninos y niias.

El presente protocolo confirmé la hipétesis planteada, marcando la relevancia de
iniciar a edades muy tempranas la estimulacién para favorecer un mejor grado de
desarrollo cognitivo en los nifios con sindrome de Down, favoreciendo con esto una
mejor integracion social y una vida independiente.

Demostrando con ello que pueden ser tan utiles a la sociedad como cualquier otro
individuo, aunque bien es cierto con mas limitaciones y con pasc mas lento, pero
siempre con el coraje de luchar por un lugar digno en la sociedad.
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ANEXD 1

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo reconozco que
me han proporcionado informacién amplia y precisa sobre el proyecto de investigacion
a desarrollar. El cual consistira en identificar la relacion que existe entre la calidad de
estimulacién y el grado de desarrollo cognitivo alcanzado en los nifios con Sindrome
de Down. Asi como se ha detallado en que consistira la participacién que mi hijo y yo
tendremos en el desarrollo de este proyecto. Dandome a conocer la relevancia de
nuestra participacion en los beneficios que obtendran mi hijo y los demas nifios con el
mismo sindrome. Asi como se me dio a conocer el apoyo técnico para la realizacién
de este proyecto el cual consistira en la elaboracion de la figura humana masculina y
femenina, prueba que sera desarrollada por mi hijo, y que por mi parte tendré que
contestar una encuesta que refleje la calidad de estimulacién que imparti a mi hijo.
Quedando bien establecido que en dichas pruebas no existe ningln riesgo fisico ni
psicolégico que pueda afectar o poner en riesgo la integridad de mi hijo o la mia.
Cubriendo asi todas las garantias éticas, de seguridad y confidencialidad requeridas,
informandome que el momento que decida podré abandonar dicho proyecto.

Por lo anterior, es mi decision libre, consciente e informada aceptar participar en
nombre de mi hijo y mio en dicho proyecto, sin haber estado sujeta a ningtn tipo de
presién o coercién para hacerlo.

Lugar y fecha

Aceptante

Nombre y firma Nombre y firma del médico
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ANEXID

IMSS

Ficha de Identificacion:

Nombre del provecto de investigacion: Calidad de la estimulacion v grado de desarrollo
cognitivo en un grupo de nifios con Sindrome de Down.

Eecha:
Lugar de la entrevista =2
Hora de la entrevista =e

Nombre del entrevistador

Nivel educativo alcanzado  meememememeeemmmemm e

Religion oo

Nivel socioecondmico  mmeemmmmmmee
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