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Resumen

El Sindrome Down es la enfermedad genética por aberracion cromosémica mas
frecuente, existe desinformacion por parte de la familia de aspectos importantes
relacionados con el desarrollo de sus hijos como es el autovalidismo. Se aplico una
estrategia educativa con disefio Estudio antes-después sobre el conocimiento y
desarrollo del autovalidismo en los nifios con Sindrome Down matriculados en el
Circulo Infantil Especial “Zunzan”, en Ciudad de La Habana, dirigida a los padres y/o
madres de los mismos en el afio 2011. Se realiz6 en 3 fases y se aplicaron 4 talleres.
Antes de los talleres los padres y/o madres reconocian no tener la informacion necesaria
sobre el autovalidismo y las minusvalias de sus hijos, todos los nifios presentaron
dificultades en el proceso de adquisicion de habilidades que pudieron haber desarrollado
a pesar de su enfermedad. Los talleres impartidos tuvieron un impacto positivo sobre el
conocimiento en los padres, las posibilidades de los nifios y en su integracion futura en
la sociedad.

Palabras claves: Sindrome Down, autovalidismo, discapacidad, educacion a padres.

Abstracts
Down syndrome is the genetic illnes for more frequent chromosomic aberration in

Cuba, there is lack of information in the family about important facts related with the
development of their children like it is the self validity. An educational strategy with
design of before-later study was applied to Down syndrome children’s parents and/or
mothers over the development of the self validity in childrens registered in the
"Zunzun" Special Day Care Center in Havana, in the year 2011. It was carried out in 3
stages and 4 workshops were applied. Before the workshops the parents and/or mothers
recognized not to have the necessary information on the children’s disabilities, all the
children showed up difficulties in the method of acquisition of abilities that they could
have developed in spite of their illness. The imparted workshops had a positive impact
on the knowledge in the parents, the possibilities of the children and in their future
social integration.

Key words: Down syndrome, self validity, disabilities , education to parents.
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Introduccion

El Sindrome Down continta siendo la enfermedad genética causada por una aberracion
cromosomica mas frecuente en el mundo y en Cuba (1,2).

A pesar de que los padres hayan sido preparados para el diagndstico del Sindrome
Down, seran inevitables las diferentes reacciones en ellos y en el resto de la familia. Es
necesario tener en cuenta el complejo proceso de vinculacién de ambos padres
fundamentalmente la madre con el nifio Sindrome Down y las etapas en que transcurre.
El apego temprano constituye una emergencia afectiva para todo nifio y es prioritario si
presenta esta enfermedad (3)

Las primeras influencias educativas en un nifio las recibe en el seno familiar. La
mayoria de las veces las familias de estos nifios no conocen los puntos concretos a tener
en cuenta en el desarrollo de la primera infancia y aparejado a ello se asocia la
sobreproteccién o el rechazo, lo que puede interferir en la adquisicion de habilidades
por parte del nifio.

La estimulacion temprana es necesaria desde el nacimiento del nifio porque las
adquisiciones bésicas fundamentales van a continuar madurando y evolucionando, por
lo que no puede quedarse regida exclusivamente al azar, sino que debe ser organizada y
controlada para que se logren los resultados esperados en cada etapa de la vida y pueda
tener un impacto importante en el mejoramiento de la calidad de vida del nifio con
Sindrome Down a partir del maximo desarrollo de sus potencialidades bioldgicas y
psicoldgicas. (4, 5).

No obstante, todavia persisten dificultades en la atencion temprana, lo que impide trazar
estrategias oportunas con el objetivo de formar habilidades generales desde las primeras
edades.

En nuestro pais la atencién a los nifios con Sindrome Down comienza desde el
nacimiento con una preponderancia en los aspectos médicos por las enfermedades
asociadas al sindrome genético.

En muchas ocasiones se espera a que el nifio matricule en instituciones educacionales
para la estimulacion y la adquisicion de habilidades. En los nifios Sindrome Down de 0

a 3 afos la atencion puede resultar tardia, porque comienzan asistir a las instituciones
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de la educacion especial a los 3 afos, quedando en manos de la familia la estimulacién
en los primeros afios no siempre supervisada por profesionales.
Con esta investigacion nos propusimos conocer aspectos relacionados con la
informacion que poseian los padres sobre el autovalidismo en los nifios con Sindrome
Down, el conocimiento sobre sus minusvalias, las habilidades que podian alcanzar y las
perspectivas en la integracion a la sociedad de los mismos; antes y después de aplicada
la estrategia disefiada.
Objetivos
1. Constatar el nivel de conocimiento sobre el Sindrome Down, las discapacidades
que presentan sus hijos y el autovalisdismo en las familias de nifios con
Sindrome Down y las fuentes de informacion.
2. Implementar las tareas y actividades contenidas en la estrategia educativa
aplicada a las familias.
3. Verificar el impacto de la estrategia en el desarrollo del autovalidismo en los
nifios con Sindrome Down.
4. Comparar la opinién de la familia acerca de la integracion futura a la sociedad

de sus hijos con Sindrome Down después de aplicada la estrategia disefiada.

Material y métodos

Se realizd una estrategia educativa con disefio Estudio antes — después sobre el
conocimiento de aspectos relacionados con el autovalidismo en los nifios con Sindrome
Down, que poseen los padres y/o madres de los nifios con esta enfermedad genética en
el Circulo Infantil Especial "Zunzun", municipio Playa, La Habana, durante febrero a
junio del afio 2011.

El universo lo constituyeron todos los padres y/o madres de los 33 nifios con Sindrome
Down matriculados en la institucion. La muestra la formaron todos los padres y/o
madres de los 14 nifios con Sindrome Down que comenzaron a asistir a la institucion en
el curso 2010-2011. Lo constituyeron 12 madres y 2 padres, todos viven en varios

municipios de La Habana.

FASES DE LA INVESTIGACION:
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1. Fase inicial: Se realizo la prueba de entrada, para constatar el conocimiento sobre
aspectos relacionados con el autovalidismo que poseen los padres y/o madres de los
nifos.

2. Fase experimental: Se realizaron 4 talleres:

A. El Sindrome Down: sus caracteristicas fisicas, psicolégicas, intelectuales y
sociales. Conocimiento acerca de la estimulacion temprana.

B. EI concepto de minusvalia o discapacidad y su interrelacion con las diferentes
areas como el aprendizaje, lenguaje, autovalidismo, area motora y socializacion.

C. Desarrollo de la socializacion: Imitacion a los adultos en diferentes areas,
significado del si y del no, socializacion con otros nifios y miembros de la
familia, normas de educacion formal, habitos de responsabilidad, juego de roles
y comportamiento.

D. Desarrollo del Autovalidismo: Vias para lograr que su hijo pueda valerse por si
solo, realizacion de tareas, forma de aprendizaje en el control de esfinter fecal y
urinario, alimentarse, asearse y otros aspectos de la higiene personal, su
influencia en la vida diaria.

3. Fase final: Se aplico la prueba de salida para conocer el nivel de preparacion que

adquirieron los padres y/o madres.

Como criterio de inclusién se tom6 que fueran padre 0 madre de nifio con Sindrome
Down y que ingreso en el curso (2010-2011) al Circulo Infantil Especial “Zunzan”. Se
realizd la prueba de entrada antes de realizar los talleres, los cuales se realizaron con
una frecuencia semanal, en el mes de junio de 2011. Al terminar de impartir estos
talleres se volvieron a encuestar a todos los padres en el mes de junio del mismo afio

para conocer sobre el impacto de los talleres en el conocimiento.

Asistieron a todos los talleres 11 padres y/o madres (78.6%), 2 (14.3%) a tres talleres y
1 (7.1%) solo a dos talleres.

Principios éticos. Este estudio se realizo teniendo en cuenta los principios éticos de

respeto a la autodeterminacion y bajo el consentimiento informado de los padres y/o
madres de los nifios. Ademas se autoriz6 por la direccion de la institucion a la que
pertenecen a realizar esta investigacion. Siempre se pensd aumentar los beneficios,
tratando a todas las personas por igual, independiente de su condicion fisica y nivel

cultural.
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Resultados

Segun la encuesta realizada mas de la mitad de los padres refirieron no recibir
informacién sobre el Sindrome Down y el autovalidismo y solo 6 (42.9%) padres y/o
madres afirmaron haberla obtenido (Tabla No.1). EI médico de familia y el pediatra
(35.7%) fueron los especialistas que brindaron més informacion a los padres, también

se las ofrecio el defectdlogo (28.6%). (Tabla no.2).

Antes de impartir los talleres el 64.3% de los padres conocian que su hijo presenta una
minusvalia, después de recibir los talleres aumento significativamente y el 92.9% de
ellos reconocian alguna forma de minusvalia en su hijo. Solo 1 madre que no asistio a 2

talleres no lo reconocia. (Tabla no.3).

En relacién con las habilidades vinculadas con el autovalidismo, antes de los talleres,
ningun nifio realizaba las actividades por si solo, 4 (28.6%) nifios efectuaban algunas
acciones con ayuda como recoger sus pertenencias, comer y lavarse los dientes. Tres
(21.4%) nifos realizaban méas de una actividad con ayuda. Despuées de los talleres,
cuando los padres reconocian que sus hijos podian realizar estas tareas con su ayuda, en
la encuesta de salida se obtuvieron que 11 (78.6%) de los nifios realizaron alguna tarea

conayuday 7 (50.0%) realizan méas de una tarea con apoyo. (Tabla No.4).

Antes de los talleres el 50.0% de los padres creian en las posibilidades de su hijo de
integrarse a la sociedad, solo 2 no opinaban asi y 5 (35.7%) no lo sabian todavia.
Después de los talleres aument6 significativamente la confianza de los padres y la
esperanza en el futuro de su hijo y solo 4 (14.3%) madres y/o padres no lo sabian en la
actualidad. (Tabla No.5).

Discusion

Después de nacer el nifio con el diagnostico del Sindrome Down es muy importante la
informacion temprana y adecuada sobre los cuidados del mismo, la cual debe ser
mantenida, siendo muy eficaces los programas que cuentan con una participacion
activa de los padres en la atencion y educacion de sus hijos. (6) La prontitud en la
deteccidn del diagnostico debe acompafiarse de la inmediatez de la respuesta para poner
en marcha medidas de apoyo en esta etapa y para el futuro préximo del nifio y la

familia, interviniendo todos los especialistas médicos.
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Coincidimos con la investigacion de la Lic. Alejo Pupo sobre la escasa informacion
sobre el Sindrome Down a la familia de los nifios diagnosticados con esta enfermedad.
La familia, en algunos casos, no ha recibido las orientaciones con sistematicidad y
coherencia que le permita enfrentar de forma responsable la estimulacion de sus hijos.
En su experiencia educativa Ilama la atencién que los nifios Sindrome Down aprenden
mas facilmente comparados con otros nifios con retraso mental de origen no genético.
(Lic Alejo Pupo, Rita: “La familia con necesidades educativas especiales en la esfera
intelectual. Una estrategia de intervencion”. Trabajo para optar por el Grado Académico
de Master en Educacion Especial. Ciudad de la Habana.2007).

Los médicos de atencion primaria de salud fueron los que ofrecieron mas atencion a la
familia por estar en contacto mas cercano con el nifio y su entorno al igual que el
pediatra vinculado a la atencion primaria. Después del primer afio de vida comenzaba
la atencion por el defectélogo principalmente en los pacientes con dafio en el area
motora. Los especialistas de genética ofrecieron la confirmacion del diagnostico pero no
una informacion mantenida en consultas periddicas.

AUn teniendo trastornos evidentes en diferentes areas, existen padres que no reconocian
que su hijo presenta una minusvalia o discapacidad. Esta situacion fue mas frecuente en
los padres que no recibieron informacién o esta fue considerada insuficiente. La
proporcién de padres fue mayor en comparacion a los resultados obtenidos en otro
estudio realizado anteriormente por este autor. (Dr. Pineda Pérez E.: “Sindrome Down:
Conocimiento, vision y perspectiva desde el contexto familiar en el Circulo Infantil
Especial “. Trabajo para optar por el titulo de Master en Atencién Integral al Nifio.
2007.)

La Lic. Machin reflexiona sobre la importancia que tiene la Intervencién Temprana, en
términos de insercion social y nifios con Sindrome Down y en la interrelacidn paciente-
Familia-Comunidad desde una perspectiva socioldgica, considera que cuando se logra
una atencion exhaustiva y oportuna, las orientaciones y ayudas que reciben las familias
que tienen un nifio con Sindrome Down resultan beneficiosas para el desarrollo
sicomotor y social del mismo. (7)

Resulta de vital importancia la orientacién a la familia desde el nacimiento del nifio, el
conocimiento de las dificultades asociadas a las enfermedades para poder contar con su

participacion activa. Otro aspecto esencial es crear alrededor del nifio un ambiente rico
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en estimulos, que permita al nifio desarrollar habitos de conducta apropiados. EI hogar
es el medio adecuado para desarrollar las actividades de la vida diaria.

Las habilidades y el comportamiento adecuado son destrezas que se adquieren con la
practica diaria, la diferencia entre el nifio afectado y el no afectado radica en la
necesidad mayor de estimulo. (8)

El nifio con Sindrome Down puede presentar diferentes niveles de retraso mental.
Aunque necesitan apoyo, que se les guie y ser supervisados en todas sus actividades
pueden aprender habitos de convivencia y ocupaciones de poca complejidad. Fidler y
colaboradores en su estudio con nifios de diferentes edades de 12 a 45 meses plantean la
importancia de la sistematicidad en el proceso de aprendizaje para obtener logros en
estos nifios. (9).

En Cuba existen programas de estimulacion desde temprana edad en la comunidad (10)
que son atendidos por personal pedagdgico y a donde llegan los nifios referidos por el
medico de familia o el defectélogo, pero no hay supervision sistematica de estos
programas por el equipo de atencién primaria.

El nifio puede adquirir habilidades para realizar tareas de los procesos de la vida diaria,
la socializacién y estar relacionadas con las costumbres sociales de la familia. La
capacidad del nifio para valerse por si mismo libera a la familia de obligaciones diarias
pero también proporciona al nifio la satisfaccion de verse en si mismo como un
miembro méas de la comunidad familiar y social.

Los nifios ingresaron a la institucion con 3 a 4 afios sin realizar ninguna tarea por si
solos y algunos nifios realizaban acciones con ayuda de los padres. Estos recibieron
informacion sobre la enfermedad y el desarrollo del autovalidismo en sus hijos.

Al no realizar estas tareas que si podian hacer acorde a su edad el personal educativo
necesitaba mas tiempo para realizar esas tareas, disminuyendo el tiempo real para otras
tareas educativas Y el desarrollo de otras areas del aprendizaje.

El autovalidismo proporciona estabilidad en el desarrollo del nifio, satisface su creciente
necesidad de independencia y ayuda al desarrollo de su personalidad en
correspondencia con su edad y sus potencialidades. Este proceso permite al nifio ir
alcanzando conductas que le posibilitan una mayor adaptacion al medio, desarrolla el
lenguaje, las emociones, los sentimientos y sus interrelaciones sociales, teniendo un

impacto directo sobre el desarrollo de otras habilidades, la autoestima y el
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comportamiento social, y repercute de forma positiva en el ajuste psicoldgico del nifio y
su familia, ademas de mejorar la dinamica y las relaciones intrafamiliares.
La educacion en el hogar es un factor insustituible en la formacion del ser humano por
la ayuda constante de los adultos en el proceso de ensefianza-aprendizaje, pero muchas
veces se ve afectado o limitado por los adultos con actitudes de sobreproteccion o de
desconocimiento de este proceso.
Después de los talleres el nUmero de padres que tenian esperanzas en la integracion de
los nifios aumentd porque pudieron comparar la informacion recibida anteriormente en
la que se les comunico cuestiones relacionadas principalmente a la salud del nifio y no a
situaciones relacionadas con el futuro, incluyendo las posibilidades y habilidades que
pueden alcanzar sus hijos.
Si al inicio los padres de estos nifios mostraron no tener la informacion suficiente con
respecto al autovalidismo y todos los nifios presentaron dificultades en el proceso de
adquisicion de habilidades, posteriormente los talleres tuvieron un impacto positivo en
el conocimiento de los padres, la estimulacion al nifio con Sindrome Down, el
desarrollo del autovalidismo y la calidad de vida de la familia y del nifio.
Estos talleres pueden ser recomendados a todos los padres y las familias de nifios con
Sindrome Down porque estos pueden disfrutar de mejores posibilidades en las
instituciones pedagdgicas al lograr estas habilidades antes de ingresar a estos centros y
el personal educativo puede dedicarse a desarrollar otras areas del aprendizaje. La
familia debe tener en cuenta que estos nifios tienen necesidad de una atencion especifica
dirigida a satisfacer sus demandas propias por lo que los talleres pueden constituir una
estrategia de intervencidn para el desarrollo del autovalidismo y lograr un vinculo mas
estrecho de las instituciones médicas y pedagdgicas con la familia para lograr una
integracion armonica desde el nacimiento del nifio.
Conclusiones:
1. Los padres no poseian toda la informacion necesaria sobre el Sindrome Down,
las minusvalias o discapacidades y el desarrollo del autovalidismo en sus hijos.
2. La aplicacién de la estrategia educativa disefiada tuvo un impacto positivo en el
desarrollo de las habilidades relacionadas con el autovalidismo en los nifios con
Sindrome Down.
3. Se acrecentd la opinion positiva de la familia sobre la integracion futura de los

nifios a la sociedad.
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TABLAS

Tabla No.1: Relacién de padres que recibieron informacién sobre el Sindrome Down y

el autovalidismo durante el primer al tercer afo de vida del nifo. Circulo Infantil

Especial “Zunzun”. municipio Playa, Ciudad de la Habana, 2009

Informacion recibida | No. | %

Si 6 | 429
No 8 | 57.1
Total 14 | 100.0

Fuente: Encuesta a los padres

Tabla No.2: Especialista o institucion que brindd la informacion.

Especialista o institucion No. %
Pediatra 5 35.7
Médico de Familia 5 35.7
Defectologo 4 28.6
Genetista 3 214
Psicologo 2 14.3
Familias 3 214
Amigos 2 14.3
Otros 2 14.3

Tabla No.3: Conocimiento sobre minusvalias o discapacidades en los nifios con

Sindrome Down por parte de los padres encuestados.
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diciembre de 2012

Conocimiento de los

Encuesta inicial (Antes de

Encuesta de salida (Después de los

padres los talleres) talleres
No. % No. %
Si 9 64.3 13 92.9
No 2 14.3 . .
No se 3 21.4 1 7.1
Total 14 100.0 14 100.0

Tabla No.4 Habilidades relacionadas con el autovalidismo gue presentan los nifios con

Sindrome de Down en el Circulo Infantil Especial.

No lo hace Con ayuda No lo hace Con ayuda
Aspectos (Encuesta de | (Encuesta de | Encuesta de Encuesta de salida)

entrada) entrada) salida)

No. % No. % No. No. No. %

Come solo 10 71.4 4 28.6 3 21.4 11 78.6
Se bafa solo 13 92.9 1 7.1 8 57.1 6 429
Se cepilla los 11 78.6 3 21.4 7 50.0 7 50.0
dientes
Se viste solo 13 92.9 1 7.1 4 28.6 10 71.4
Se calza solo 14 100 -- 3.6 5 35.7 9 64.3
Recoge sus 10 71.4 4 28.6 6 42.9 8 57.1
pertenencias

Tabla No.5: Opinidn sobre la integracion a la sociedad de los nifios con Sindrome

Down.
Posibilidad de Encuesta inicial Encuesta de salida
integracion
No. % No. %
Si 7 50.0 12 85.7
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No 2 14.3

No se todavia 5 35.7 2 14.3

Total 14 100.0 14 100.0




