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TEMA: CONOCIMIENTOS ACTITUDES Y PRACTICAS DE PADRES Y
FAMILIARES EN EL CUIDADO DE NINOS CON SINDROME DE DOWN
CENTRO DE REHABILITACION INTEGRAL IBARRA 2016.

AUTORA: Mireya Carolina Bernal Galarza.
DIRECTOR: Dr. Widmark Béaez M.
CORREQO: krito_b@yahoo.com

RESUMEN

Un nifio Sindrome de Down conlleva una compleja y amplia convivencia intrafamiliar.
Este estudio buscd evaluar los conocimientos, actitudes y practicas que tienen los
padres y familiares en el cuidado del nifio Down, a través de un estudio cuantitativo
no experimental, descriptivo y transversal; con una muestra de 80 personas entre
padres y familiares de alrededor de 25 nifios entre edades de 6 y 10 afios que acuden
al Centro de Rehabilitacion Integral N°4 de la ciudad de Ibarra, provincia de Imbabura
al norte de Ecuador; mediante una encuesta con preguntas cerradas. Se obtuvo que la
mayoria de participantes fueron mujeres mayores a 40 afios de edad con nivel
educativo entre primaria y bachiller, mestizas, cat6licas y con ingresos econémicos
menores a dos salarios basicos; en cuanto a los conocimientos generales se encontrd
en la mayoria un nivel parcial en general y menor, y mas critico en las areas de
desarrollo cognitivo motor y lenguaje, en cuanto a sus actitudes y practicas se
evidencio que a pesar de su relacion amorosa que mantienen con su nifio presentan
muchas deficiencias con respecto al cuidado general, alimentacion, higiene personal,
tiempo recreativo y prevencion de enfermedades. Todos estos resultados representan
falta de educacion por parte de los profesionales de salud e instituciones de inclusion
social, a quienes se recomienda implementar estrategias de capacitacion bridando
apoyo e informacion adecuada, clara, completa y asertiva para lograr mejorar el estilo
de vida del nifio Down, incluyendo la prevencion de enfermedades creando desde
edades tempranas habitos adecuados a su diario vivir, permitiéndoles ser
independientes. Se cre6 ademas una guia educativa y practica que les permita a los
padres y familiares auto educarse, sabiendo que el amor no solo es un sentimiento sino
un cuidado adecuado.

Palabras claves: Sindrome de Down, conocimientos, actitudes y précticas del
cuidado, Ibarra.
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TEMA: CONOCIMIENTOS ACTITUDES Y PRACTICAS DE PADRES Y
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SUMMARY

A Down's syndrome children, supposts a complex and wide intrafamily convivence.
This study evaluated knowledge, attitudes and practices in the Down's syndrome
children care, of the parents and relatives, through a quantitative non experimental
study of the transversal descriptive kind, where the sample are 80 people between
parents and relatives of 25 boys approximately, between 6 and 10 years old that assist
at the Centro de Reabilitacion Integral N°4 in Ibarra city, in the Imbabura province at
North of Ecuador; through a poll with closed questions. Getting in majority
participation of womens of more than 40 years old with a primary and secondary
education level, Mixed-race people, catholic and with an economic income less than
two basic salaries; as to general knowledge the study reveals a partially level in the
majority, and less and critical knowledge in areas of cognitive motor development and
language of the boys with Down's syndrome, as to attitudes and practices is evident,
despite of love relationship, shows many deficiency in general care, nutrition, personal
hygiene, recreative time and diseases prevention. All this results shows a educational
absence from healthcare professionals and institutions of social inclusion, who is
recommended implement coferences, talks and more in order to reach each sector,
urban and rural, offering help and clear, complete and assertive information to achieve
improvements in the lifestyle of the Down's syndrome children, including diseases
prevention, creating proper habits from early ages in the daily living, allowing at the
boys with down syndrome be independent like they capacity allows. Through this
investigation was possible create an education and practical guide, that allows to the
parents and relatives the self education, knowing that love is not just a feel if not a
proper care.

Key words: Down syndrome, knowledge, attitudes and practices of care, Ibarra city.
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CAPITULO |

1. El Problema de Investigacion

1.1 Planteamiento del Problema

El medico inglés John Langdon Down, en el afio de 1866, describié a un grupo de
personas que presentaban una lista de rasgos fisicos repetidos y similares que se
destacan en su poblacion. Posteriormente el sindrome recibe su nombre, como se lo
conoce hoy sindrome de Down en honor de su descripcién del mismo. Dicho sindrome,
dentro de sus peculiaridades, involucra un retraso en su desarrollo, lo que influye en
las perspectivas maternas y paternas de todo padre y madre de familia, desde el
momento del nacimiento, por tal motivo se invaden de sentimientos de tristeza, culpa
y duda (1) .

En las personas con sindrome de Down, pocas o la mayoria de sus células contienen
47 cromosomas, puesto a que existe una copia extra del cromosoma 21. Dicho material
genético anexo da resultado la serie de particularidades fisicas y de desarrollo
convirtiéndose en caracteristicas propias del sindrome de Down. Muchos de los rasgos
fisicos frecuentes del sindrome de Down son: baja estatura tono muscular, una
inclinacion hacia arriba a los 0jos y un solo pliegue profundo por el centro de la Palma.
Pero cada persona con sindrome de Down es un sujeto Gnico y puede tener estas
peculiaridades en grados diferentes. De forma directa, alrededor de uno de cada 700
bebés nace con sindrome de Down. (2).

En el Consejo Nacional de Discapacidades del Ecuador (CONADIS). Las personas
con sindrome de Down, en el Ecuador, dan a conocer mediante resefias estadisticas
que dan cuenta de la situacion en que se encuentran las personas con discapacidad: En
el pais de Ecuador el 50% de los individuos con discapacidad se encuentran en el
quintil 1y 2 de pobreza. Los padres y familiares no se les comunica acerca del



nacimiento de un nifio con sindrome de Down de parte del experto de salud de forma
oportuna (célida y sincera). El 45% de las familias dicen sentirse descontentos con la
informacidn que brindan en las diferentes casonas de salud. Por lo que se conoce que
las familias no son dirigidas ni asociadas a un plan de atencion precoz que avale una
humana calidad de atencion interprofesional para el mejoramiento del progreso hacia
una vida digna. Entre el 10 y el 30% de los sujetos con discapacidad logran una
asistencia, pero no son incluidos en la mayoria de las terapias que son necesarias e
importantes, esto hace que el 86% solicite servicios relacionados con discapacidades.

Y solo el 10.3% que tiene discapacidades graves asistio a una escuela especial (3).

Entre el 5% y el 30% de las personas con discapacidad son parte de una 0 pocas
actividades beneficiarias, religiosas o de la sociedad. Y un 70% de la poblacién con
discapacidad muestra recibir un trato desigual a los demés, en donde todos debemos
poseer iguales oportunidades. Por lo que el restante de la poblacion con discapacidad
se encuentra apartado de dichas actividades sin ningln propoésito de integracion social.
Tomando en cuenta que existe un sistema de amparo especial y exhaustivo, ya que
ante el estado los individuos con discapacidades son entidad de humanidad estatal. A
pesar de que ya existe un documento legal de los derechos e igualdades, atn hace falta

la aceptacion es esta sociedad (4).

Para lograr formar madres, padres y familiares con conocimiento, conductas resilientes
y préacticas adecuadas con sus nifios Sindrome de Down vy asi reformar capacidades
para enfrentar con victoria las adversidades y contrariedades ante la sociedad, se debe
mantener una educacién adecuada y permanente acerca del cuidado que necesita el
nifio con Sindrome de Down y lograr brindar una equidad para familias con integrantes
Sindrome de Down ante la sociedad, llevando a una mejoria de vida. Los profesionales
de salud son quienes estan destinados a trabajar en primera instancia la comunicacién
adecuada a los padres y familiares puesto que ellos tienen mayor conocimiento en lo
que concierne el Sindrome promoviendo asi la prevencion de enfermedades y
mantener una aceptacion ante este nuevo ser con distintas cualidades. Siempre
fomentar la realizacion de nuevas técnicas de educacion para mejorar la resiliencia en

padres y familiares con nifios Sindrome de Down (5).



La practica de estimular y educar la actividad motora de los afectados por el sindrome
de Down, desde la primera infancia hasta la edad adulta. De este modo se establecen
las bases imprescindibles para conseguir su integracion y aceptacion social. Por tal
motivo el papel de la enfermera es de valiosa importancia al impartir sus
conocimientos de cuidado especial para los nifios Down. A mas de brindar el apoyo
humanizado que necesita para adaptarse a esta nueva vida junto con su hijo (6).

1.2 Formulacién del Problema

¢ Qué conocimientos actitudes y préacticas tienen los padres y familiares en el cuidado
de nifios con sindrome de Down entre las edades de 6 a 10 afios, del Centro de

Rehabilitacion Integral Ibarra?

1.3 Justificacion

El presente trabajo esta relacionado con los conocimientos actitudes y précticas que
poseen los padres y familiares de un nifio con sindrome de Down a partir de las etapas
emocionales, practicas del cuidado, funciones de la familia y expectativas. Ya que el
vinculo tanto paterno, materno y familiar se ve afectado desde el momento en que nace
un nifio con sindrome de Down es por eso que los padres y familiares necesitan de un
gran apoyo Yy de nuevos e importantes conocimientos para poder aceptar y adaptarse a

esta nueva vida.

La situacion actual de las personas con Sindrome de Down, en nuestro medio, es de
“estigma y discriminacion” situacion que vincula a las familias sobre todo a las madres
y/o padres, desde que reciben la noticia a situaciones de dolor, incertidumbre, temor e
inseguridad en el futuro. Ligada a ello estan la atencion profesional deshumanizada,
de mala calidad en los servicios publicos y privados, el uso de una comunicacion no
asertiva, que impacta en la dindmica de relaciones roles y funcionamiento familiar,

quienes a partir de la noticia del nacimiento de un nifio o nifia con Sindrome de Down



ingresan en un estado de emergencia para asumir esta nueva situacion e implica nuevos

sentimientos y reacciones.

El estudio tiene relevancia porque a través de la indagacion de las experiencias y
conocimientos de las familias a nivel local, se podra aportar: para la mejora de
programas de intervencion, sensibilizacion de los profesionales para cambios en la
comunicacion, sensibilizacion para la exigibilidad de los derechos de las familias y la
intervencion de estas en el cuidado del Sindrome de Down, siendo todos estos grupos
humanos los beneficiarios directos de la presente investigacion y a su vez ellos
intervenir en el cuidado y mejoramiento de la salud de sus hijos con Sindrome de

Down.



1.4. Objetivos

1.4.1. Objetivo General.

Evaluar los conocimientos actitudes y practicas de los padres y familiares en el cuidado

de nifios con sindrome de Down de edades entre los 6 y 10 afios, del Centro de

Rehabilitacion Integral #4 Ibarra.

1.4.2. Objetivos Especificos.

Caracterizar socio demograficamente a la poblacién en estudio.

Determinar los conocimientos acerca del sindrome de Down en los padres y
familiares.

Identificar las actitudes y practicas en el cuidado que tienen los padres y
familiares con el nifio con Sindrome de Down.

Proponer una guia educativa que contenga informacién especifica del cuidado

integral al nifio y nifia con Sindrome de Down.

1.5. Preguntas de Investigacion

¢ Cuales son las caracteristicas sociodemograficas de la poblacién en estudio?
¢ Cudles son los conocimientos acerca del sindrome de Down que poseen los
padres y familiares?

¢Cuales son las actitudes y préacticas en el cuidado de los padres y familiares
con el nifio con sindrome de Down?

¢Cual es la informacién especifica del cuidado integral al nifio con sindrome

de Down?






CAPITULO I1

2.- Marco Teorico.

2.1. Marco Referencial.

“Nifos y nifias nacidos con sindrome de Down: Historias de vida de padres y madres”
Son variadas las emociones y sentimientos que experimentan los padres y madres ante
la noticia de un nacimiento de nifios o nifias con sindrome de Down, caracterizandose
la mayoria por la culpabilidad, temor, dolor, tristeza, rechazo, miedo, preocupacion,

falta de informacion, desesperacion entre otros (7).

“Estudio de la dindmica en familias con hijos/as con sindrome de Down”, en el que se
obtuvo aportes como: Los hallazgos de esta investigacion, si bien estan acotados a seis
casos solamente, coinciden con otras investigaciones regionales donde se ha visto que
se da con frecuencia que los padres queden “atrapados emocionalmente” en alguna de
las etapas iniciales (conmocion, tristeza o incertidumbre), lo cual inevitablemente les

impide avanzar en forma exitosa hacia las etapas de resolucion y adaptacion (8).

“Recomendaciones de cuidados en salud de personas con sindrome de Down: 0 a 18
afios”, del cual se obtuvieron las siguientes aportaciones: En Chile, el nacimiento de
personas con SD es mayor a lo reportado en Latinoamérica, Estados Unidos de
Norteamérica y Europa, por lo que ofrecer mejores oportunidades en salud es un
desafio. Existen acciones minimas que estan recomendadas para el cuidado en salud
de personas con SD, especialmente orientados a detectar en forma precoz
malformaciones o enfermedades que interfieren con su desarrollo o que impiden

expresar al maximo sus potencialidades (9).

“Caracterizacion del Sindrome de Down en la poblacion pediatrica”, de la cual se

obtuvieron las siguientes aportaciones: Respecto a la edad de los progenitores, es



necesario destacar que el riesgo de nifios con Sindrome de Down se incrementa a
medida que avanza la edad materna y paterna. El rango de edades con mayor nimero
de nacimientos fue de 31-35 afios para la edad materna, este estudio se corresponde

con lo citado en la literatura, donde la edad media materna es de 34 afios (10).

“Diagnostico prenatal integral de sindrome de Down ecografica, citogenética y
molecular, correlacion sérica “, de la cual se obtuvieron las siguientes aportaciones. El
SD es la causa genética mas frecuente de retraso mental en la poblacién en general, en
Bolivia se constituye el 10.45% de los casos con discapacidad intelectual, por lo que
la realizacién de un diagnostico precoz permite prevenir complicaciones asociadas y/o
reducir el impacto de ellas al dar la atencidén necesaria desde las primeras etapas de

vida al individuo con trisomia 21 (11).

2.2. Marco Contextual.

2.2.1 Situacion Geogréfica.

El presente trabajo de investigacion se realizo en el Centro de Rehabilitacion Integral
#4 (CRI) de la ciudad de Ibarra provincia de Imbabura ubicada en la zona norte de
Ecuador a 115 km al noreste de Quito y 125 km al sur de Tulcan, en las calles Quito
S/N 13 de abril Diagonal a la Policia Judicial. Desde 1990, INNFA, como se llamaba
anteriormente, ha estado trabajando con nifios y nifias trabajadores. En principio, lucho
por mejores condiciones de trabajo y mayor escolarizacion, pero en 1997 adoptd

firmemente la politica de UNICEF y el OIT: la abolicion total del trabajo infantil.

2.3. Marco conceptual

2.3.1. Qué es el sindrome de Down.

El Sindrome de Down es una anomalia ocasionada por la presencia de un cromosoma

extra del par 21 en las células del organismo. Por lo que también es llamada como
trisomia 21. El sindrome de Down fue estudiado desde hace siglos fue asi definido por
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John Langdon Down, y la anomalia cromosémica fue identificada por Jérome Lejeune.
La anomalia cromosémica origina alteraciones de desarrollo y funcionamiento de
diversos organos. Hay afectacion del cerebro la que es causa de la discapacidad
intelectual (12).

El Sindrome de Down por lo general conduce a diferentes grados de discapacidad
intelectual varia en funcion de cada persona y se clasifica en ligero, moderado o grave
y con frecuencia, problemas auditivos, visuales y fisica como también algunas
condiciones médicas asociadas como: Inmunodeficiencias, alergias, Cardiopatias
congénitas, Infecciones respiratorias, Enfermedades digestivas, Hipotiroidismo,
Obesidad (13).

2.3.2. Historia del sindrome de Down.

Desde tiempos atras se utilizé la expresion mongolismo para referirse a un grupo de
personas que presentaban una serie de rasgos orientales, quienes también mantenian
una serie de particularidades comunes y a su vez eran quienes mostraban déficit
intelectual, este grupo de personas las describi6 asi John Langdon Down en 1866. En
virtud de dicha descripcion, hoy en dia se utiliza el nombre de Sindrome de Down para

referirnos a este conjunto de personas (14).

Las evidencias histdricas muestran que en el siglo VII, uno de los primitivos de
biografias arqueoldgicos descubiertos de un individuo con sindrome de Down.
Igualmente se conocen algunas y variadas esculturas referentes a las culturas Olmecas

en las que se observa individuos que podrian tener estas anomalias en particular (14).

En el afio de 1838, Etenne Esquirol fue uno de los pioneros en redactar un testimonio
relacionado con el sindrome de Down. El que se titulé como “cretinismo”. Tiempo
después en los afios siguientes como fue en el afio de 1886, P. Martin Ducan es el
protagonista de la descripcion a “‘una nifia que apenas pronunciaba unas pocas palabras
de cabeza redonda y pequefia, con ojos achinados, que dejaba colgar la lengua”. Aquel
afio John Langdon Down también decidié emprender un trabajo con cargo de director
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del Asilo para Retrasados Mentales de Earlswood en Surrey. Fue donde logro aplicar
un estudio observando a sus pacientes, y con los datos que recopilo redacto el articulo
“Observaciones en un grupo étnico de retraso mentales” en el que detalla las

particularidades de un conjunto de personas con caracteristicas comunes (14).

En las primeras especulaciones descritas acerca de los inicios de esta enfermedad se
sefialaba que serian subsecuente de un grupo determinado de patologias que tal vez
surgiria en sus progenitores sea madre o padre. Por otra parte, se contemplo la teoria
de sospechaba que podria ser la tuberculosis desencadenaria que padres occidentales
consiguieran concebir hijos orientales o conocidos como mongolico, expresion que
utilizé el Dr. Down, debido a su similar rasgo fisico que presentaba la poblacién
originaria de Mongolia. Y fue en el afio de 1990, que G.E. Shuttleworth no se llega a
concluir que uno de las causas mas significativas del origen de esta anomalia sea la
edad avanzada de la madre. Por lo que se le da la nominacion de “nifios inconclusos”
(14).

Y ya en 1932 es el afio pionero en el que se logra revelar genéticamente la estructura
anormal de cromosomas como el principal origen del sindrome de Down. Poco tiempo
después en el afio de 1956 fueron Tijo y Levan quienes demuestran la presencia de 46
cromosomas. Es asi que Lejeune,Gautrier y Turpin cuatro afios después exponen que
la que la estructura genética a normal en estos individuos no consta de 46 pares de
cromosomas sino que tiene uno extra y son de 47 cromosomas. Pero fueron un
conjunto de cientificos en el afio de 1961, anuncian su propuesta de un cambio para
nominar a esta anomalia genética como” sindrome de Down”, evitando que sea

nombrado como mongolismo (14).
2.3.3. El procedimiento del diagnostico.
Para un diagndstico oportuno del Sindrome de Down existen diferentes técnicas que

se logran poner en practica, de las cuales se establecen dos grupos las técnicas no

invasivas y con baja sensibilidad como la ultrasonografia, y también las técnicas
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invasivas con mayor sensibilidad como la biopsia coridnica, amniocentesis y la

cordocentesis (15).

Hay pruebas diagndsticas que permiten detectar el Sindrome de Down y son de dos
tipos. Por un lado, estan las pruebas de duda o sospecha, las cuales consisten en dos
sub pruebas: La primera técnica diagnostico es el examen analitico bioquimico de un
conjunto de componentes pertenecientes a la sangre de la madre, en el que los niveles
de concentracion difieren en dependencia si hay una alerta de alteracién cromosoémicas
0 no en el nuevo ser, pero también hay dependencia segun la fase de embarazo en que
se encuentre. La segunda técnica de diagnostico es el anlisis ecografico, en el que se
observan las imagenes del feto detectando si tiene Sindrome de Down o no. Pero las
imagenes que presenta no son totalmente claras por lo que este diagnostico no es 100%
confiable. La eficacia de estas pruebas o técnicas no son totalmente confiales, puesto
que es necesario evidenciar las diversas causas que podrian contribuir en esta anomalia

genética. (14).

Diagndstico post-natal: Para revelar un diagnéstico en el que puede existir una
concepcion, con feto dudoso tener Sindrome de Down, se establece con pruebas (16):

e De presuncidn: son las conocidas pruebas nada invasivas, en el que se realiza
un analisis de la sangre materna bioguimico, en la que se miden indicadores
como la proteina A plasmatica (PAPP-A) y como también medir en la
subunidad beta de la gonadotrofina corionica humana (GCH- B), afetoproteina,
estriol no conjugado, inhibina A. Y también se realizan estudios ecograficos,
en busca de algunas malformaciones del tracto digestivo, alteraciones del

crecimiento facial y 6seo (16).

e De confirmacidn: que son pruebas invasivas, mediante las células fetales, hay
gue tomar en cuenta, la edad materna, cuya probabilidad de riesgo es mayor
desde 35 afios, en estas pruebas presuntivamente con un valor positivo mayor

a 1/250 o 1/270, entre anomalias ecogréaficas y antecedentes de patologia
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genética. Después de dicha informacion se procede hacer la amniocentesis en
la semana 14 a 17 de la gestacion. El liquido amniotico se le realiza un estudio
de hibridacién in situ por fluorescencia (FISH) y cariotipo, asi como OF-PCR,

Ilegando asi a la multiplicacion de porciones del AD de los cromosomas (16).

Como también se procede a biopsia de las vellosidades coridnicas, entre la
semana 8 a 11 de la gestacion o cordocentesis, del estudio genético y patoldgico
respectivos. Y de alli una vez que el bebé ha nacido, se puede realizar la
extraccion de sangre en el neonato, seguido de un estudio citogenético. Ya que
el nifio se encuentra en sus primeras etapas de vida, la evidencia de las
particularidades clinicas sera evidentes, afirmandose asi cualquier sospecha no

confirmada (16).

Diagnostico y evaluacion de los sintomas: La sintomatologia del Sindrome de Down

que le compromete sistematicamente, induciendo a algunas alteraciones caracteristicas

que se expliquen a continuacion en el cuadro siguiente (16):

CUADRO CLINICO

ZONA ANATOMICA

CARACTERISTICAS

CABEZA

Microcefalia con el diametro &nteroposterior

reducido

Hueso occipital aplanado.

CARA

Aplanamiento facial.

Pliegues epicanticos.

Hendiduras palpebrales oblicuas.
Puente de la nariz ancha.
Eritema facial continuo.
Microtia con el hélix doblado

Los ojos son almendrados y presentan manchas de

Brushfield blancas y grises en la periferia del iris visibles
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en el periodo neonatal y desaparecen paulatinamente entre

los 12 meses posteriores.

CUELLO ° Corto

. Piel exuberante.

EXTREMIDADES . Manos pequefias y anchas.

o Pliegue palmar Gnico (pliegues simiesco).
o Clinodactilia.  Algunos casos pueden ser
acompariados de una polidactilia y sindactilia.

o Pies con amplio espacio interdigital entre el primer

y segundo dedo.

Fig.1 Cuadro explicativo de la sintomatologia del SD (16).

También entre las caracteristicas clinicas del sindrome de Down (16):

Retardo del crecimiento.

Retardo mental de diversos grados con un coeficiente intelectual que oscila
entre 25- 50.

Hiperlaxitud ligamentosa.

Predisposicion alta: de leucemia, infecciones, disfuncion tiroidea vy
envejecimiento prematuro y generalmente la aparicion de signos de Alzheimer
después de los 35 a 40 afios.

Hipotonia.

Estrefiimiento.

La comunicacion del diagndstico: Los padres y familiares experimentan un nuevo y

diferente momento al recibir la noticia de que su hijo/a tiene Sindrome de Down. En

la que se encuentra que uno de los principales factores asociados a una experiencia

oportuna y adecuada es el momento de la noticia. Por lo que los padres y sus familias

se encuentran en mejore satisfacciones cuando logran tener el diagndstico prenatal,

con la experiencia en cuanto aquellos con diagnostico postnatal, probablemente por el
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tiempo que tuvieron para aceptar e informarse del diagndstico antes del nacimiento
(17).

Un diagnéstico prenatal puede llegar a que exista una adecuada y mejor experiencia y
es un factor que se puede modificar en un pais donde se consigue fomentar la
oportunidad de diagnoéstico prenatal. S6lo un tercio de los padres recibe la noticia
conjuntamente con su pareja, puesto que son recomendaciones internacionales, que se
encuentran relacionadas con una mejor convivencia familiar. Cuando el informante es
el médico a cargo del caso se observa una mejor aceptacion por parte de la persona
indicada al momento de dar el diagnostico respectivo (17).

En la mayor incidencia de la sociedad de los discapacitados se considera que el
profesional obstetra, el pediatra o ambos deben ser quienes asuman dicha
responsabilidad y no la pareja, entonces es el grupo médico quien debe estar pendiente
de que se cumpla a cabalidad. Puesto que el obstetra conforma una relacién con la
madre durante y el momento del embarazo, por otro parte el pediatra es quien esta
preparado en el conocimiento y cuidado del nifio Sindrome de Down. Por lo que es
fundamental que se fomente el trabajo en equipo del obstetra y pediatra para brindar
la noticia idealmente en conjunto por dicha funcionalidad que tienen. Sin embargo el
parto del Sistema Publico, y puede existir una inadecuada experiencia cuando se
presente un menor ingreso mensual y una menor educacion, sin significancia
estadistica. Esto puede explicarse por la poca informacion publica acerca de la
verdadera realidad de la poblacion con Sindrome de Down; por dicha razén, en este
grupo los conocimientos deben ser explicados con un lenguaje claro y en repetidas
veces. En el momento de dar el diagnostico, enfatizar los aspectos positivos del
Sindrome de Down en la que se asocia a una adecuada experiencia, y como también
nombrar los aspectos negativos; esto respalda lo recomendd al momento de entregar
la noticia en forma honesta, balanceando los aspectos positivos y negativos de este
Sindrome de Down, sin m en lo que se debe minimizar los aspectos negativos y

enfatizando los positivos (17).
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2.3.4. La causa del sindrome de Down

La trisomia 21 o conocida actualmente como Sindrome de Down ya que existe una

alteracion genética que esta ocasionada por un cromosoma extra en el par 21, causado

por estos motivos siguientes (16):

No hubo una disyuncion en la meiosis, obteniendo asi dos células hijas
totalmente anormales, en la que una llevaria 24 cromosomas y la otra 22, en
lugar de 23 cromosomas como deberia. Si se fecunda la célula portadora de 24
por un gameto haploide, tendria un individuo con 47 cromosomas (trisomia) y
si la célula portadora se conforma de 22 cromosomas seria fecundada se

obtendria un individuo con45 cromosomas (monosomia) (16).

No se realiz6 una disyuncion en la mitosis, al momento de las primeras
divisiones celulares de una célula embrionaria, formando un mosaicismo que
es particular por dos tipos de poblaciones celulares distintas a nivel
cromosémico. Una poblacién presentaria un nimero anémalo de cromosomas
y la otra un ndmero normal, sus caracteristicas varian de acuerdo a la

proporcion y ubicacidn de estas células anormales (16).

Translocacion desequilibrada, en muchos casos un cromosoma sufre de una
rotura a nivel estructural, obteniendo como resultado un fragmento
cromosomico libre, que llega a acoplarse a un diferente par de cromosomas
ocasionando asi una trisomia. Un 95 % de los casos se revela una
predisposicion materna, donde la edad de la madre es de importancia ya que la
frecuencia de la alteracion genética es mayor a partir de los 45 afios, puesto
que la mujer nace con una dotacion estandar de ovocitos, siendo estos
susceptibles a la atresia e influencias ambientales de caracter nocivo que llegan
a modificar genéticamente su estructura. Aproximadamente el 4% de los casos
se debe a una traslocacion desequilibrada entre el cromosoma 21 y los

cromosomas 13 ,14 o 15, donde y el 1% restante se debe a mosaicismo
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ocasionado por la no disyuncion del cromosoma 21, cabe resaltar que en la
translocacion desequilibrada y el mosaicismo la edad materna carece de
importancia debido a que estos dos procesos se originan a nivel embrionario
(16)

2.3.5. Las caracteristicas de los nifios con sindrome de Down.

Las particularidades de los rasgos mas caracteristicos en el Sindrome de Down son
los que se presentan a continuacion : hipotonia, cara aplanada, hendiduras palpebrales
oblicuas hacia arriba (inclinacién mongoloide), epicantus, iris moteado (manchas de
Brushfield), manos cortas y anchas, hipoplasia de falange media del quinto dedo,
separacion entre primer y segundo dedo del pie (signo de la sandalia), puente nasal
aplanado, orejas pequefias, paladar ojival, exceso de piel en nuca, surco palmar
transverso Unico (pliegue simiesco). En la mayoria de los casos, existe retraso mental,
de diferente grado. Después de realizar algunos y diversos estudios, no se ha

encontrado una correlacién fenotipo/ genotipo (18).

2.3.6. Los problemas de salud mas frecuentes en los nifios con sindrome de

Down.

Desarrollo fisico: El desarrollo fisico que se presenta en estas personas se presenta
mas lento que los grupos poblacionales por sexo y edad de nifios que no poseen
Sindrome de Down. Por lo que en este caso las medidas pdndero-estaturales deben
tener referencia en unos estandares especificos y adecuados para estos nifios. Una de
las primeras publicaciones y de uso extendido son las tablas de Cronk. Pero también
existe una actualizacion de tablas de crecimiento de nifios espafioles con sindrome de
Down. Se ha observado, que estos nifios se demoran un mes para volver a tener el peso
del nacimiento, probablemente por todas las dificultades que suceden con su

alimentacion en sus primeros dias de vida (18).

El crecimiento mas lento no es aplicable, de forma generalizada, a una disminucion de

la hormona de crecimiento (GH) y, actualmente, se reflexiona sobre el papel del IGF
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Si existe un bajo crecimiento en referencia a las tablas estdndares del Sindrome de
Down, debemos tomar en cuenta el estudio de diversas causas: enfermedad celiaca,
déficit de hormona del crecimiento o ausencia de soporte nutricional, cardiopatia
congeénita, hipotiroidismo, entre otras. El crecimiento puberal es menos potente que en
la sociedad general y suele ocurrir antes. Como la prevalencia de la obesidad en este
grupo es mayor que en la poblacién general, y debe ser considerada un gran problema
de salud, en el que deben involucrarse médicos, enfermeras, miembros de la familia e
individuos con Sindrome de Down como protagonistas. Se sugiere que la intervencién
debe combinar una dieta diaria balanceada y nutritiva, sin restriccion energética y
aumento de la actividad fisica (18).

Alteraciones de la funcion tiroidea: En este Sindrome las alteraciones mas
recurrentes son en la funcion tiroidea en nifios con Sindrome de Down estan presentes
significativamente en todas las edades, en un aproximado del 45% de las personas de
este Sindrome que presenta una funcion anormal de la glandula tiroidea, la mayor
incidencia corresponde a elevaciones aisladas de la TSH (20-60%). Los casos de
hipotiroidismo se registra a partir de la segunda década de la vida representan el 12-
17% de los casos en pacientes con Sindrome de Down, de los que el 33% son de causa
autoinmune, a diferencia de los casos de hipotiroidismo primario persistente, se
observan solo en el 0,7% de los nacidos con Sindrome de Down, por lo que podemos
concluir que la disfuncion tiroidea se incrementa con la edad, particularmente por

encima de los 15 afios de edad (18).

Trastornos de la audicion: La incidencia presente de hipoacusia es elevada, muchas
veces se refleja en forma de conductas desajustadas pseudopsiquiatricas. Los estudios
demuestran, que en nifios con Sindrome de Down que presenta edades comprendidas
entre 2 meses a 3 afios de edad, revelando que el 34% presenta normoaudicion, el 28%
tiene sordera unilateral y un 38% padecen sordera bilateral. Y que solo el 4% de los
nifios presentd sordera neurosensorial y en su mayoria de ellos presentaba hipoacusia

conductiva (18).
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La relacién existente de la audicion, los problemas de adquisicion y elaboracion del
lenguaje en nifios con Sindrome de Down,por lo que es necesario manejar este
problema de forma especial, en lo relativo a la hipoacusia de conduccion secundaria
a: otitis media serosa, colesteatoma, estenosis del conducto auditivo externo o
impactaciones de cerumen en dicho conducto. Los actuales protocolos proponen
realizar cribado universal de hipoacusia sensorial en el primer semestre de vida
(potenciales auditivos automatizados, test de otoemisiones acusticas, o bien evaluacion
de potenciales evocados auditivos del tronco cerebral (PET)). Después de los 6 meses,
el cribado se realizara con pruebas de valoracion basadas en reflejos conductuales
audioldgicos, impedanciometria o prueba de otoemisiones acusticas (OEA),

dependiendo de la edad, nivel intelectual y estado de la audicién (18).

Inmunizaciones: La vacunacion recomendada en la poblacion con Sindrome de Down
son las que ya se encuentran programada en los calendarios de vacunacion para la
poblacion. Dada la “inmunosupresion relativa” de estos nifios encontrando asi déficit
de subclases 1gG2 e 1gG4, las malformaciones anatomicas y la comorbilidad con
cardiopatias y enfermedad respiratoria crénica, se recomienda vacunacién antigripal
anual, junto con otras vacunas como: varicela y neumocdcica (tipo conjugada en

menores de 5 afios + vacuna polisacarida 23 valente, en mayores de 36 meses) (18).

Otros problemas médicos: Los pacientes con Sindrome de Down pueden abarcar
ademas otros problemas, algunos de ellos son observables mediante la criptorquidia
recomendado en la poblacién infantil en general; mientras que, en otros no existe
evidencia cientifica de que necesiten intervenciones preventivas, pero que deben ser

conocidos para diagnosticarlos en fases tempranas y permitir intervenciones precoces.

2.3.7. Cuidador y su rol

Las estrategias de afrontamiento y su percepcion propia son los aspectos mas
relevantes para enfrentar de manera adecuada y correcta la situacion de enfermedades
cronicas. La significancia propia de una persona llega hacer una experiencia, de las

mas importantes. Cuando se refleja una patologia como un suceso que conlleva
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pérdidas de plata, tiempo y afecto, el sentimiento de inutilidad o no saber qué hacer
puede ser mayor y llenar a estos personajes de angustia, soledad y tristeza. Si se siente
que solamente se pierde, en general no hay seguridad para manejar la situacion. Sin
embargo, muchas personas manifiestan tener un significado muy complejo en la
experiencia de cuidado que los hace sentirse importante y Utiles. Segun las estrategias
personales de afrontamiento incluyen la habilidad de solucionar problemas en el
manejo del cuidado se relacionan con niveles de estrés familiar y personal muy
distintos cuando se cuida a un familiar en situacion de enfermedad. El ambiente
también es decisivo para los cuidadores, y dentro de éste sobresalen el apoyo
socioemocional, las finanzas y los recursos en términos de cuidadores disponibles.
Varios estudios de enfermeria sefialan el soporte social como un aspecto relevante en

el afrontamiento de ésta y otras crisis en el curso de la vida (19) (20).

En el cuidado de personas en situacién de enfermedad crénica, donde las crisis son
innumerables, continuas e incalculables, el soporte social adquiere una dimension
especial. Para el cuidador principal las personas disponibles para ayudarle y la
percepcion de esa disponibilidad son fundamentales. Un cuidador entrevistado lo
reportd de la siguiente manera: “el apoyo de otros es muy importante en lo cotidiano,
porque es ahi donde suceden las cosas verdaderamente importantes cuando se afronta
la vivencia de una enfermedad cronica”. La calidad y la naturaleza de las relaciones

familiares son relevantes en el tipo de soporte que tienen las personas (19).

Lo gue se ve en momentos de crisis es muchas veces un reflejo de relaciones pasadas
donde el sentimiento de afecto parece en muchos casos fortalecer aspectos de bienestar

de enfermos y cuidadores (19).

En este estudio realizado en (1994) Smith, refuerza este planteamiento en su
investigacion, en la cual establece que el cuidado eficiente esta asociado al contexto,
al tiempo, al nivel de estrés y a la capacidad de afrontamiento del cuidador, y que
siempre existe una reciprocidad evidente entre el cuidador y la persona cuidadalo. Sin
embargo, Morton y Lawrence (1995) cuestionan los planteamientos anteriores
sefialando el impacto de la enfermedad crénica en la salud y bienestar de miembros de
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las familias. Para ello, estos autores examinaron a 97 esposos y a 186 familiares de
pacientes diagnosticados con algun tipo de demencia, buscando asociacion entre la
severidad de la enfermedad y la salud y bienestar de la familia. Ellos encontraron que
el curso de la enfermedad se asociaba independientemente de la calidad de cuidado
disponible manteniendo un efecto de cascada a través de la familia. Por el contrario,
el uso de servicios disponibles no se asocid directamente con la salud y bienestar de
los familiares pero si con la severidad de la enfermedad. Algunos autores presentan
experiencias con grupos de apoyo formal conformados por varios profesionales de la
salud como algo valioso para las familias en donde la informacién sobre la
enfermedad, sobre otros servicios disponibles y sobre las formas de afrontamiento es
particularmente relevante. Entre ellos estan: Beverly (1993), quien expone gue en la
actualidad los pacientes esperan servicio orientado en ellos con conocimientos solido
y cuidado experto, que incluya amabilidad de los profesionales, atencion a las
necesidades especiales y personales del paciente, preocupacion por la intimidad y
sensibilidad del paciente en relacion con los inconvenientes de la hospitalizacion,
informacién adecuada a los familiares sobre el estado o tratamiento del paciente.

Informacion sobre pruebas y tratamientos (19).

Llegar a un acuerdo entre las partes y poder conjuntamente controlar el estrés. Mc
Carron (1997) describe un sistema de apoyo a las familias de enfermos con cancer.
Ella establece que las familias buscan al profesional cuando su ser querido sufre dolor.
Cuando la situacion les produce frustracion. Y cuando las dudas los agobian. Después
de estudiar cada situacién muy puntualmente. Mc Carron sefiala que es esencial apoyar
a las familias en la creacion de un entorno estructurado. El afrontamiento de los
sentimientos de culpa. El significado de cada experiencia. El control de los efectos
adversos. Los cuestionamientos sobre la sexualidad. Los sentimientos de depresion. El
manejo de la carga econdmica y las decisiones cuando la muerte es inminente. La
autora sugiere dar la importancia necesaria a animar a la familia a buscar ayuda y
mantener una estrecha relacion con cada uno de sus miembros. En algunos casos la
simple aprobacion social que reciben los cuidadores de parte de diferentes miembros
de grupos formales e informales es suficientes para incrementar o reconocer su propio
valor (19).
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La orientacion o apoyo que requieren los cuidadores es basicamente el reafirmarlos
para que puedan continuar en este papel, primero ayudandoles a que ellos mismos
identifiquen los diversos factores que intervienen en la situacion de cuidado a la que
se enfrentan y, a partir de esta identificacion. Se los puede apoyar o bien
informéndolos, para facilitar la comunicacion. Es decir, el apoyo consiste en estar
auténticamente presentes en cada uno de los llamados de cuidado que surgen de esta

vivencia (19).

2.3.8. La familia de las personas con SD.

Aceptacion-Rechazo Parental es una teoria basada en la evidencia que trata de predecir
y explicar las principales causas, consecuencias y correlatos de la aceptacion y rechazo
especialmente parental a lo largo del ciclo vital. En donde la dindmica es el factor
primordial para identificar la tipologia de las familias con nifios con Sindrome de
Down, la frecuencia de las manifestaciones de aceptacion-rechazo parental hacia ellos
y como las caracteristicas de estos nifios se relacionan con tales expresiones, son

puntos esenciales que deben ser tratados como un apoyo intrafamiliar (21).

La tipologia familiar predominante fue la nuclear, seguida de la monoparental materna.
Por lo que se puede evidencian que los padres/madres de los nifios con SD manifiestan
frecuentes expresiones de afecto y control; en tanto que las manifestaciones de
agresion, indiferencia y rechazo son escasas. Como también una relacion inversa
significativa entre el control y la edad de los padres/ madres, y entre el grado de

discapacidad y el afecto (21).

El comportamiento de los padres/madres con hijos con Sindrome de Down tienen una
inclinacion positiva hacia el afecto, pero también se evidenciar muestras de control;
no existe relacién entre las dimensiones de afecto — rechazo parental y el grado de

discapacidad de los hijos (21).
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2.3.9. Tratamientos y habitos de vida saludables.

Crecimiento y la alimentacion: Se debe crear habitos en los padres de familia al
momento de mantener un adecuado diagnostico nutricional que concuerde con el del
crecimiento llegando a evaluar la talla, el peso y circunferencia craneana en las
respectivas curvas de crecimiento de acuerdo a la poblacién con Sindrome de Down.
Es muy similar el patron de crecimiento en la poblacién con Sindrome de Down, pero
también hay que tomar en cuenta que puede existir una diferencia en algunos paises

ya que han logrado curvas propias (9).

Problemas neuroldgicos y su Neurodesarrollo: Es esencial incluir en programas de
estimulacion temprana desde sus edades tempranas. Hay que mantener una alta
probabilidad de riesgo de episodios regulares de crisis convulsivas, que deben ser
estudiados y derivados a neurélogos ante movimientos anormales, 0 un estancamiento
en su desarrollo o microcefalia. E n el caso que las convulsiones sean mas repetitivas,

no se ha encontrado estudios que recomiendo electrocardiograma de rutina (9).

Ante problemas cardiolégicos: Se debe realizar ecocardiogramas desde su
nacimiento, asi no exista soplos u otros sintomas cardiovasculares. En caso de existir
soplos cardiacos es fundamental derivar a profesionales especializados de cardiologia
para que hay una minuciosa busqueda de valvulopatias que son muy frecuentes en los

nifios con Sindrome de Down (9).

Ante problemas gastrointestinales:

Segun sus estudios realizados, al momento de su nacimiento basados en sus historias
clinicas y el respectivo examen fisico, se puede tomar en cuenta el riesgo que
malformaciones gastrointestinales. E n sus primeras etapas de vida no es recomendable
la ecografia abdominal de rutina. El estudio asintomatico para la ecografia es
controversial, por lo que es necesario pedir anticuerpos IgA anti-transglutaminasa e

IgA total, después de haber incluido el gluten su alimentacion por al menos 6 meses.
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A continuacion del primer estudio negativo, s6lo es recomienda repetir en aquellos

casos con factores de riesgo o sintomaticos (9).

Ante los problemas respiratorios: Es recomendable por parte del profesional de
salud realizar un estudio profundo de los nifios con historia y sintomas probables de
enfermedades pulmonares crénicas o en aquellos que haya sospecha de aspiracion con
revision de su historia clinica. EI primer examen a realizar es la radiografia de térax y

gue no se encuentre recomendada como rutina en asintomaticos (9).

La Inmunidad: Se debe mantener una educacion 6ptima en cuanto a las medidas de
higiene acerca del lavado de manos y la reduccion de la contaminacion ambiental
intradomiciliaria. Si existe caos de infecciones repetitivas se debe avisar a un estudio
mas profundo de inmunidad. Promover el uso y cumplimiento de programas
nacionales de inmunizacion como la vacuna contra la influenza y anti neumococo.
Considerar también profilaxis del VRS con anticuerpo monoclonal IgGl humanizado

en grupos probables de riesgo (9).

Problemas oftalmolégicos: Control pediatrico del Rojo pupilar. Valoracion por
oftalmologia desde los primeros seis meses y luego se debera realizar anualmente y
segun su necesidad lo amerite. En caso de presentar sintomas oftalmoldgicos se debera

acudir tempranamente a un estudio y atencion especializada (9).

Problemas dermatoldgicos: Los padres y familiares deben ser educados por parte del
profesional de salud acerca de la limpieza y aseo de la piel, la hidratacion adecuada
que conlleva a una mejora en la salud de la piel como tambien la lubricacion diaria de

la piel y el uso de bloqueador solar y un gorro de proteccion (9).

Salud dental: Promover atenciones odontoldgicas continuas antes de los dos afios y
posteriormente anualmente y segun lo amerite el caso de cada nifio o nifia Down,
Brindando asi una educacion oportuna acerca del aseo dental en su completa buena

salud previniendo posibles infecciones y enfermedades (9).
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2.3.10. Cuidados Adecuados para el nifio Sindrome de Down.

Atencion inmediata:

Verifica la por parte del profesional de salud que los nifios Down mantengan una
atencion precoz desde sus primeras etapas de vida y que sean la base en la adecuacion
para los padres y asi haya los controles subsecuentes del nifio sano y como lo amerite
Las primeras acciones del profesional serio verificar el caso capacidad de adaptacion
a la vida extrauterina, identifica malformaciones congénitas asociadas, evalla edad
gestacional e identifica las caracteristicas fenotipicas. En prematuros, pudiera ser
dificil identificar con certeza las caracteristicas habitualmente encontradas en un RN
de término con SD, por otra parte, no todos presentan todas las caracteristicas

fenotipicas descritas (9).

Alimentacion y crecimiento:

El adecuado diagndstico nutricional y de crecimiento se logra con la evaluacion del
peso, talla y circunferencia craneana en curvas de crecimiento construidas en
poblacién con Sindrome de Down. El patron de crecimiento es bastante similar entre
personas con Sindrome de Down, aungue hay diferencias entre paises, por lo que
algunos han desarrollado curvas propias. A partir de este control se educara al padre
de familia acerca de los componentes de macro y micro nutrientes al momento de
preparar una plata que debe ser lleno de nutrientes, proteinas, verduras en mayor

cantidad y que los carbohidratos sean en menor cantidad (9).

Actividad Fisica y tiempo de ocio:

Crear habitos de una vida activa, en la cual sea como un tiempo recreativo y un ocio
intrafamiliar de la cual se puede conformar con deportes que estén de acuerdo a su
tono muscular, a la edad, a sus gustos y sentimientos que presente el nifio o nifia con
Sindrome de Down. Este deporte o tiempo recreativo debe ser de su completa
comprension y agrado perdiendo asi un sedentarismo que luego puede llegar hacer
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causa de diversas enfermedades como sobrepeso, obesidad entre otras, la cantidad de
ejercicio debe llegar hacer la méxima en o que su capacidad lo permita, siendo lo
recomendado tres dias a la semana que sean dias seguidos, en cuanto al tiempo de la
actividad a realizar debe durar por lo minimo una hora en la cual ayudara a que su
energia sea consumida. La motivacién y el apoyo permanente de ser protagonista de

este proceso y mirarlo, asi como una meta cumplida (9).

Higiene Personal:

Crear hébitos higiénicos en los nifios Down desde edades tempranas, las cuales consten
de bafios completos diarios si ningun problema patologico lo impida, que sea una cosa
importante de realizan en su rutina diaria, acerca de su higiene bucal la cual es esencial
que su aseo sea diario y por lo menos tres veces al dia evitando problemas y patologias
bucales, en esta parte es importante que el familiar le ensefie la forma correcta de
realizarlo, en cuanto al lavado de manos que debe realizarlo antes y después de cada
actividad a realizar de forma correcta evitando asi enfermedades secundarias, todo este
conjunto llegara hacer parte de la prevencion de un buen nimero de enfermedades
como también le ayudara hacer mas organizado, responsable e independiente segin

cada padre o familiar lo permita (9).

Ante problemas cardioldgicos:

Recomendaciones: Realizar ecocardiografia a todos los RN, aun cuando no existan
soplos u otros sintomas cardiovasculares. En nifios sin CC, en caso de aparicién de
soplos cardiacos, derivar a cardiologia para busqueda de valvulopatias. Problemas
gastrointestinales Las malformaciones del tubo digestivo ocurren en 12%. La sospecha
diagnostica es prenatal o en el periodo de RN y en su mayoria son de resolucién
quirdrgica. El reflujo gastroesofagico (RGE) y la constipacién son frecuentes. EI RGE
debe ser tratado en forma adecuada para favorecer la calidad de vida y prevenir
complicaciones. La constipacion ocurre generalmente después de la incorporacion de
alimentos solidos y el tratamiento oportuno evita fisuras anales, megacolon o

fecaloma. Cuando hay constipacion desde el nacimiento o no hay respuesta a terapia
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médica, se debe sospechar enfermedad de Hirschprung (EH). La prevalencia de
enfermedad celiaca (EC) varia entre 5y 15%24,25, y hasta un 50% de los casos pueden
presentarse en forma atipica26. Aun hay discusion respecto a la utilidad del tamizaje

para EC en pacientes asintomaticos (9).

Problemas respiratorios:

Mantener controles continuos médicos y segun lo amerite el caso de salud del nifio
Down, mantener una vestimenta adecuada al clima que su ciudad presente, seguir los
tratamientos médicos completos para no tener recaidas, la alimentacién rica en
nutrientes y vitaminas A, B, C, D, E y complementos nutricionales prescritos por su
médico pediatra lo ayuda a prevenir muchos problemas respiratorios. Cuando existen
complicaciones graves como malformaciones de via aérea y pulmonares (quistes
subpleurales, bronquio traqueal y broncomalacia) se han descrito en baja frecuencia y
se manifiestan como neumonias recurrentes o atelectasia. En lactantes con enfermedad
pulmonar intersticial y crisis bronquial obstructiva recurrente, se debe sospechar
microaspiracién. Las infecciones respiratorias agudas bajas son frecuentes vy
responsables de la mayoria de la morbilidad no cardioldgica que requiere
hospitalizacidn. Los lactantes con infeccion por virus respiratorio sincicial (VRS)

tienen riesgo aumentado de hospitalizarse por esta causa (9).

2.3.11. Rehabilitacion.

Atencion temprana

Desde la década de 1970 se sabe que una atencion temprana que suponga enriquecer
el medio educativo de los nifios con sindrome de Down adaptado a su capacidad, tiene
efectos muy positivos sobre su desarrollo neuropsicolégico. Esta relacion de causa y
efecto se ve confirmada hoy en dia por experiencias de enriquecimiento
medioambiental y de estimulo realizadas sobre ratones transgénicos. Estos trabajos

documentan que los animales criados desde su nacimiento en condiciones
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experimentales estimulantes (entorno enriquecido, mas objetos a descubrir, mayores
estimulos fisicos y sociales) tienen mejor desarrollo psicobioldgico. Resulta por eso
importante seguir actuando en esta linea con los nifios con sindrome de Down, asi
como, en nuestra opinion, ir mas alla del enriquecimiento medioambiental

dirigiéndonos a una verdadera intervencion con fines terapéuticos (22).

Intervencidn cognitiva

Debe atender en primer lugar a la optimizacién de la comunicacion linguistica y de las
capacidades memoristicas. Estas dos funciones neuropsicoldgicas son las mas
determinantes de la discapacidad intelectual de las personas con trisomia 21.
Disponemos, a estos efectos, de una tecnologia de eficacia demostrada en las

numerosas investigaciones que se han realizado en los ultimos afios (22).

Rehabilitacién linguistica

Lo que sigue hace referencia al lenguaje entendido literalmente y no a la reeducacion
logopedia del habla, actualmente bien desarrollada y que no necesita de un andlisis
pormenorizado en el presente trabajo. Haremos hincapié, sin embargo, en la diferencia
entre habla y lenguaje, que, pese a ser evidente es, tal vez, obviada en la rehabilitacion.
El habla, recordemos, concierne a la realizacion «mecanica» de la produccion
linglistica, es decir la realizacion concreta de los sonidos particulares (fonemas) que
constituyen el arsenal fonético propio del idioma valiéndose del soplo pulmonar y de
los 6rganos fonadores (laringe, faringe, boca, nariz). La rehabilitacién articuladora o
la co - articuladora (el encadenamiento ordenado de fonemas para formar palabras) no
bastan por si mismas para activar u optimizar el funcionamiento del lenguaje (en el
sentido literal). Se necesita para ello un tratamiento especifico (véase méas abajo) que
actle sobre los distintos componentes del sistema linglistico (principalmente

vocabulario y morfosintaxis) (22).
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2.4. Marco Legal.

2.4.1. Constitucion de la Republica del Ecuador.

Salud

“Art. 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya
realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho
al agua, la alimentacion, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la
seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir.
El Estado garantizara este derecho mediante politicas econdmicas,
sociales, culturales, educativas y ambientales; y el acceso permanente,
oportuno y sin exclusion a programas, acciones y servicios de promocion
y atencién integral en salud, salud sexual y salud reproductiva. La
prestacion de los servicios de salud se regira por los principios de
equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia,

eficacia, precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional.”

(23).

En enero de 2007, el Presidente de la Republica designé a la Ministra de
Inclusion Econdmica y Social como Presidenta del Instituto de la Nifiez y
la Familia, INFA. Con ello inici6 un amplio proceso de reforma
institucional del sector infancia y adolescencia planteada desde 3 vértices
(23):

Cambio organizacional general (mecanismos de gestion y disefio
institucional) del ex Ministerio de Bienestar Social (MBS), hoy Ministerio
de Inclusién Econdémica y Social (MIES), mismo que abarcd a los ex
programas: Operacion Rescate Infantil (ORI), Fondo de Desarrollo
Infantil (FODI), Instituto de la Nifiez y la Familia (INFA) y Direccién de
Atencion Integral a Nifios y Adolescentes (AINA) (23).



2.4.1.2 Derechos de las personas y grupos de atencion prioritaria. /

Personas con Discapacidad.

Art. 47.- El Estado garantizard politicas de prevencion de las
discapacidades y, de manera conjunta con la sociedad y la familia,
procurara la equiparacion de oportunidades para las personas con

discapacidad y su integracion social. Se reconoce a las personas con

discapacidad, los derechos a:

1. La atencion especializada en las entidades publicas y privadas que
presten servicios de salud para sus necesidades especificas, que
incluira la provision de medicamentos de forma gratuita, en particular

para aquellas personas que requieran tratamiento de por vida.

2. La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluiran

las correspondientes ayudas técnicas.

3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte

y espectaculos.

4. Exenciones en el régimen tributario.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente

sus capacidades y potencialidades, a través de politicas que permitan

su incorporacion en entidades publicas y privadas.

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones
necesarias para atender su discapacidad y para procurar el mayor
grado de autonomia en su vida cotidiana. Las personas con
discapacidad que no puedan ser atendidas por sus familiares durante

el dia, o que no tengan donde residir de forma permanente, dispondran

de centros de acogida para su albergue.
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7.

10.

11.

Una educacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para
su integracion y participacion en igualdad de condiciones. Se
garantizara su educacion dentro de la educacion regular. Los
planteles regulares incorporaran trato diferenciado y los de atencion
especial la educacion especializada. Los establecimientos educativos
cumpliran normas de accesibilidad para personas con discapacidad e
implementaran un sistema de becas que responda a las condiciones

econdmicas de este grupo.

La educacion especializada para las personas con discapacidad
intelectual y el fomento de sus capacidades mediante la creacion de

centros educativos y programas de ensefianza especificos.

La atencion psicoldgica gratuita para las personas con discapacidad

y sus familias, en particular en caso de discapacidad intelectual.

El acceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se

eliminaran las barreras arquitecténicas.

El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de
comunicacion, entre ellos el lenguaje de sefias para personas sordas,

el oralismo y el sistema braille (23).

Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las personas con discapacidad

medidas que aseguren:

1.

La inclusidn social, mediante planes y programas estatales y privados
coordinados, que fomenten su participacion politica, social, cultural,

educativa y economica.
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2. Laobtencion de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les
permita iniciar y mantener actividades productivas, y la obtencion de

becas de estudio en todos los niveles de educacion.

3. El desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su
esparcimiento y descanso.

4. La participacion politica, que asegurara su representacion, de

acuerdo con la ley.

5. EIl establecimiento de programas especializados para la atencion
integral de las personas con discapacidad severa y profunda, con el
fin de alcanzar el maximo desarrollo de su personalidad, el fomento

de su autonomia y la disminucion de la dependencia.

6. EIl incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los

familiares de las personas con discapacidad severa.

7. La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad. La ley sancionara el abandono de estas personas, y los
actos que incurran en cualquier forma de abuso, trato inhumano o

degradante y discriminacion por razon de la discapacidad (23).

Art. 49.- Las personas y las familias que cuiden a personas con
discapacidad que requieran atencion permanente seran cubiertas por la
Seguridad Social y recibiran capacitacion periddica para mejorar la

calidad de la atencion (23).
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2.4.2 Norma Técnica de Discapacidad. / Servicios para personas con

discapacidad.

Objeto de la norma:

El presente documento define los criterios de calidad que van a orientar
la gestion de las modalidades de atencion a personas con discapacidad, a
través de la prestacion de servicios de administracion publica y privada a
nivel nacional, en consonancia con lo establecido en la normativa juridica
del pais, que propende al mejoramiento de la calidad de los servicios para
la atencion de las personas con discapacidad. Este documento aplica para
todos los prestadores de servicios de atencion a personas con
discapacidad, quienes, conforme a lo determinado en la presente Norma
Técnica, pueden asumir cualquiera de las tres modalidades establecidas
en el presente documento (24).

Politica publica:

El Ministerio de Inclusion Econémica y Social —-MIES-, de conformidad
con el Art. 87 de la Ley Organica de Discapacidades, conjuntamente con
los Gobiernos Auténomos Descentralizados, se encarga de la inclusién
social de las personas con discapacidad y sus familias, para lo cual
articula la formulacion, ejecucién, seguimiento y evaluacion de las
politicas con entidades publicas y privadas, a nivel central y
desconcentrado, con la participacién y corresponsabilidad de la familiay
la comunidad. La politica publica de proteccion y promocién social para
personas con discapacidad esta destinada al maximo desarrollo de su
personalidad, fomento de su autonomia y la disminucion de la
dependencia; busca ademas promover el ejercicio de los derechos,
orientar y capacitar a las personas y las familias, incentivar la reinsercion
familiar y excepcionalmente a insertarlas en instituciones de referenciay
acogida inclusivos o en hogares sustitutos de proteccion debidamente
calificados por la autoridad competente, de forma temporal o permanente.
Es parte sustancial de la politica publica de discapacidades que ejecuta el
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Ministerio de Inclusion Econdémica y Social el implementar la prestacion
de servicios y, establecer mecanismos de participacién, solidaridad y

responsabilidad comunitaria para la integracion e interaccion social (24).

Modalidades de atencion:

La presente norma técnica recoge las regulaciones para tres modalidades
de atencion que tienen como eje la inclusion social y el desarrollo
potencial de las personas con discapacidad. A nivel nacional es preciso
considerar las siguientes referencias respecto de la implementacion de
centros diurnos de desarrollo integral, centros de referencia y acogida y
la prestacion de servicios para la atencion en el hogar y la comunidad.
Cada unidad de atencion vinculada a estas modalidades debe ser
registrada en el sistema informéatico del Ministerio de Inclusion

Econdmica y Social (24).

a) Centros diurnos de desarrollo integral para personas con discapacidad
Los centros diurnos son unidades de atencién institucional que se
encargan de potenciar el desarrollo de habilidades de las personas con
discapacidad a través de un trabajo conjunto con la familia. Esta
interaccion y corresponsabilidad permite también el desarrollo de
capacidades de la familia y la comunidad para generar procesos de
inclusion de la persona con discapacidad en los diferentes ambitos
familiares y comunitarios. Las actividades pueden ser de caracter grupal
o individual de acuerdo a la especificidad de los ambitos del desarrollo y
a las necesidades e intereses especificos de las personas con discapacidad
y sus familias. El servicio se presta en jornadas de ocho horas diarias y
durante los cinco dias habiles de la semana. Cuenta con un equipo
interdisciplinario. Se conforman grupos de 15 usuarias/os, 1os grupos se
organizan en niveles de acuerdo al grado de desarrollo de las habilidades

de las/os usuarias/os (24).
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b) Centros de referencia y acogida inclusivos Los centros de referencia y
acogida son unidades de atencion institucional que brindan atencion
especial y especializada a personas con discapacidad en condiciones de
abandono y/o carentes de referente familiar, en situacion de riesgo, que
requieran acogimiento institucional, de forma emergente, temporal o
permanente. Las nifias, nifios y adolescentes que cuenten con medida de
proteccion y tengan discapacidad leve 0 moderada seran acogidos en los
servicios de proteccion especial conforme al debido proceso. En el caso
de discapacidad severa seran acogidos en los centros especializados para
personas con discapacidad. Un centro de acogida presta atencion 24
horas, los 365 dias del afio. Cuenta con un equipo multidisciplinario para
la atencion a las/os usuarias/os. Se conforman grupos de trabajo de 10
personas con discapacidad acompafiados por un facilitador/a o
responsable de grupo y su auxiliar (24).

c) Atencion en el hogar y la comunidad Es un servicio orientado a las
personas con discapacidad, quienes por su grado de discapacidad-
intelectual, fisica y/o sensorial asi como por su ubicacion geogréfica, no
pueden acceder a los servicios de atencién diurna u otros servicios. Esta
organizado a traves del trabajo con profesionales en el area de educacion
especial, psicopedagogia, trabajo social y otras afines orientadas a la
atencion de personas con discapacidad que son las/os tecnicas/os
encargados de hacer dos visitas domiciliarias al mes por el tiempo de dos
horas. En este tiempo desarrollara actividades planificadas para el
desarrollo de las habilidades de las personas con discapacidad, ademas
proporcionara a las familias, o a quienes estén a cargo de su cuidado,
informacién practica y técnicas simplificadas para la atencién a la
persona con discapacidad, promoviendo asi su inclusion, la de su familia
y comunidad. Una unidad de atencion estd conformada por una/un
coordinadora/or que tiene bajo su responsabilidad a 10 técnicas/os. Cada

técnica/o sera responsable de la atencién a 25 familias (24).
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2.4.3 Cddigo de la Nifiez y Adolescencia.

Derecho a una vida digna.

Art. 26.- Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a una vida digna,
que les permita disfrutar de las condiciones socioecondémicas necesarias

para su desarrollo integral.

Este derecho incluye aquellas prestaciones que aseguren una
alimentacion nutritiva, equilibrada y suficiente, recreacion y juego,
acceso a los servicios de salud, a educacion de calidad, vestuario

adecuado, vivienda segura, higiénica y dotada de los servicios basicos.

Para el caso de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidades, el
Estado y las instituciones que las atienden deberan garantizar las
condiciones, ayudas técnicas y eliminacion de barreras arquitectonicas

para la comunicacion y transporte (25).

2.4.4 Plan Nacional Territorial

El Plan y la Estrategia Territorial incluyen intervenciones que son
competencia directa del Estado central que tienen una ubicacion dentro
del territorio de los Gobiernos Autonomos Descentralizados. La presencia
de una obra de caracter estratégico a nivel nacional debe ser tomada en
consideracion en los planes de cada territorio. La cual plantea la siguiente

propuesta con objetivo a mejorar la calidad de vida (26).
2.4.5 Plan del Buen Vivir.
Obijetivo 3. Mejorar la calidad de vida de la poblacion. La calidad de vida

alude directamente al Buen Vivir en todas las facetas de las personas, pues

se vincula con la creacion de condiciones para satisfacer sus necesidades



materiales, psicoldgicas, sociales y ecoldgicas. Dicho de otra manera,
tiene que ver con el fortalecimiento de las capacidades y potencialidades
de los individuos y de las colectividades, en su afan por satisfacer sus

necesidades y construir un proyecto de vida comun (27).

2.5. Marco Etico

2.5.1 Derechos del Paciente
Art. 2: Derecho a una atencion digna. Todo paciente tiene derecho a ser
atendido oportunamente en el centro de salud de acuerdo a la dignidad
que merece todo ser humano y tratado con respeto, esmero y cortesia (28).
Art 3: Derecho a no ser discriminado: Todo paciente tiene derecho a no
ser discriminado por razones de sexo, raza, edad, religion o condicion
social y econémica (28).
Art, 4. Derecho a la confidencialidad: Todo paciente tiene derecho a que
la consulta, examen y diagnostico, discusion y tratamiento y cualquier tipo
de informacion relacionada con el procedimiento a aplicarse, tenga el
caracter de confidencial (28).
Art, 5: Derecho a la informacion.

Art, 6: Derecho a decidir.

Art, 7: Situacién de emergencia.
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2.6 Etica profesional.

Articulo 1.- Objetivo. - Los objetivos del presente Codigo de Etica son los
siguientes: Promover y regular el comportamiento de los/as servidores/as
de la institucion para que se genere una cultura organizacional de
transparencia, basada en principios y valores éticos, que garantice un

servicio de calidad a los/as usuarios/as (29)

Implementar principios, valores, responsabilidades y compromisos éticos
en relacion a la conducta y proceder de los/as servidores/as publicos/as
de la salud, para alcanzar las metas institucionales. Propiciar la creacion
de espacios para la reflexion personal y colectiva sobre la importancia y
necesidad de aplicar principios y valores éticos en la practica del servicio
publico, que posibiliten, en forma progresiva, el mejoramiento continuo

de la gestion institucional (29).
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CAPITULO III

3. Metodologia de la Investigacion.

3.1 Disefio de la Investigacion.

El presente estudio es cuantitativo.

3.1.1 Cuantitativo:

Es aquella donde se recogen y analizan datos cuantitativos sobre variables del estudio
la cantidad de las actividades, relaciones, asuntos, medios, materiales o instrumentos
en una determinada situacion o problema. Se basa en el uso de técnicas estadisticas
para conocer ciertos aspectos de la poblacion en estudio. Con la investigacion
cuantitativa nos basaremos en la toma de muestras pequefias que tendra como objetivo
la descripcion de los conocimientos, actitudes y practicas de los padres y familiares en

el cuidado de los nifios con Sindrome de Down.

3.1.2 No Experimental.

Es aquella que se realiza sin manipular deliberadamente en forma intencional las
variables independientes para ver su efecto sobre otras variables. Entonces lo que se
va a realizar es una investigacion no experimental mediante la observacion de
fendmenos tal como se dan en su contexto natural, para después analizarlos, por lo que
utilizaremos encuestas y entrevistas siendo un estudio ex post-facto retrospectivos y

prospectivos.
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3.2 Tipo de Estudio.

El tipo de estudio es descriptivo y transversal

3.2.1 Descriptivo.

Es aquel estudio en que la informacion es recolectada sin cambiar el entorno (es decir,

no hay manipulacion).

3.2.2 Transversal.

Es aquel estudio disefiado para medir la prevalencia de una exposicion y/o resultado

en una poblacion definida y en un punto especifico de tiempo.

3.3 Localizacién y Ubicacion del estudio.

El Centro de Rehabilitacion Integral #4 es un organismo publico, unitario y
desconcentrado, cuya mision es proponer, apoyar y ejecutar soluciones innovadoras a
los problemas de nifios, adolescentes y familias ecuatorianas, en especial los grupos
vulnerables y excluidos de derechos, con la participacion de ellos y la

corresponsabilidad del estado, gobiernos seccionales, sociedad civil y comunidad.

Esta Institucidn cuenta con diferentes departamentos de servicio puablico como:

e Servicio de Terapias:
e Terapia de Lenguaje
e Terapia Ocupacional
e Terapia Fisica

e Servicios médicos:

e Psicologia educativa.

e Meédico General
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e Odontologia.
e Servicios Administrativos:
e Talento humano.

e Secretaria

3.2.1. Poblacion.

En esta investigacion la poblacion a estudiar fueron 4 personas integrantes de la familia
entre padres y familiares de nifios con Sindrome de Down de edades de 6 a 10 afios,
que asisten regularmente al Centro de Rehabilitacion Integral de Ibarra (CRI), llegando

a 100 personas en total.

3.2.2. Muestra.

La muestra del grupo de estudio de padres o familiares que asisten al Centro de
Rehabilitacion Integral Ibarra, aplicando el 5% de margen de error y el 95% de nivel
de confianza, fue de 80 personas.

3.2.3. Criterios de Inclusion.

La poblacion estara constituida entre padres y familiares de los nifios con sindrome de
Down de edades entre 6 y 10 afios, que acuden al Centro de Rehabilitacion Integral,
los mismos que brinden su consentimiento para la investigacion y cumplan con los
requisitos de la misma.

3.2.4. Criterios de Exclusion

Padres y familiares de los nifios con Sindrome de Down que acuden al Centro de

Rehabilitacion Integral de edades diferentes a los 6 a 10 afios, y que no estén de

acuerdo con la investigacién o no cumplan con los requisitos de la misma.
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3.4 Operacionalizacion de resultados

e Objetivo 1: Caracterizar socio demograficamente a la poblacion en estudio.

Variables

Definicion Conceptual

Dimensiones

Indicadores

Escala.

Caracterizar socio
demogréficamente a la
poblacion en estudio.

Conjunto de
caracteristicas bioldgicas
y culturales, que estan
presentes en la poblacién
sujeta a estudio.

Sociales.

e Género.

Cualitativa Nominal.

e Hombre
e Mujer.

e Estado Civil.

Cualitativa Nominal.

Soltera/o
Casada/o
Divorciada/o
Viuda/o
Unién libre

e Religion.

Cualitativa Nominal.

Catolica
Evangélica
Testigo de J.
Otro.
Ninguno.

e Edad

Cualitativa Nominal.

e Menos de 19 afios
e De 20 a 40 afos
e Mas de 40 afios.
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e FEtnia

Cualitativa Nominal.

Mestizo

Negro

Indigena
Blanco
Montubio

Afro americano
Otro

e Lugar de residencia

Cualitativa Nominal.

e Sector Urbano
e Sector Rural.

e Nivel Econémico

Cualitativa Nominal.

e Menos de un salario
basico.

e Dela?2salarios
basicos.

e Mas de 2 salarios
basicos.

e Nivel de instruccion
educativa.

Cualitativa Nominal.

Ninguna.
Primaria.
Bachillerato.
Técnico.
Superior.
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e Objetivo2: Evaluar los conocimientos acerca del sindrome de Down en los padres y familiares.

Conocimientos
especificos del Sindrome
de Down.

Informacion que tienen
los padres de familia
acerca el Sindrome de
Down

Conocimiento General

Significado de
conceptos.

Cualitativa Nominal.

e ;Sabe usted que es
el Sindrome de

Down?
e Sj
e NoO

e No responde

Caracteristicas

Cualitativa Nominal.

fisicas y de ,
e ;Conoce las
desarrollo. - -
caracteristicas fisicas
que tiene un nifio
con Sindrome de
Down?
e Completamente.
e Parcialmente.
e No conoce.
e Lenguajey Cualitativa Nominal.

comunicacion.

e ;Conoce usted el
nivel de retraso que
pueden tener los
nifios con Sindrome
de Down en cuanto
al aprendizaje del
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Cuidado Directo

lenguaje y la
comunicacion?
Completamente
Parcialmente
No conoce.

Desarrollo motor.

Cualitativa Nominal.

¢ Conoce usted las
dificultades que
presenta un nifio con
Sindrome de Down
en cuanto al
desarrollo motor?
Completamente.
Parcialmente

No conoce.

Desarrollo cognitivo

Cualitativa Nominal.

¢ Conoce usted las
dificultades que
tienen los nifios con
Sindrome de Down
en cuanto al
desarrollo cognitivo?
Completamente
Parcialmente

No conoce
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e Higiene Cualitativa Nominal.
e ;Conoce usted
acerca de la higiene
que debe tener un
nifio con Sindrome
de Down?
e Completamente.
e Parcialmente
e No conoce
e Dieta Cualitativa Nominal.

e ;Conoce usted
acerca de la dieta
nutritiva y
balanceada para un
nifio con Sindrome
de Down?

e Completamente.

e Parcialmente

e No conoce.

Vulnerabilidad a
enfermedades.

Cualitativa Nominal.

e ;Conoce usted los
niveles de
vulnerabilidad y
riesgo a sufrir
enfermedades en los
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nifios con Sindrome
de Down?
Completamente.
Parcialmente

No conoce.
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e Obijetivo 3: Identificar las actitudes y précticas que tienen los padres y familiares con el nifio con Sindrome de Down.

Actitudes ante
Sindrome de Down.

el

Comportamientos
afectivos y responsables
que tienen los padres de
familia ante el hijo con
Sindrome de Down

Inclusion social

Afectos amorosos

Cualitativa Nominal.

e ;Cual es larelacion
que mantiene usted
con su hijo con
sindrome de Down?

e Distante

e Amorosa

Cualitativa Nominal.

e Cuantas veces a la
semana comparte
tiempo recreativo con
el nifio Sindrome de
Down?

e Nunca.

e la2vecesala
semana

e 3advecesala
semana

e Masdeb5vecesala
semana.
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Respeto y equidad.

Cualitativa Nominal.

¢Cuadles son las
actividades que usted
permite que el nifio
con Sindrome de
Down as realice
independientemente?
Ninguna
Alimentarse

Ir a la escuela
Bafarse

Arreglar su cuarto
Vestirse

Jugar.

Cualitativa Nominal.

¢Usted permite que su
hijo o familiar con
Sindrome de Down
asista alguna
institucion educativa?
Si

No

Cualitativa Nominal.

¢ Conoce usted el trato
que recibe su hijo o
familiar con
Sindrome de Down
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en la institucion que
reside?

Igual que los demas.

Un trato diferente.
Maltrato.

Bullyng escolar
No conoce.
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e Obijetivo 3.1: Identificar las actitudes y practicas que tienen los padres y familiares con el nifio con Sindrome de Down.

Préacticas ante el cuidado
del Sindrome de Down.

Actividades  préacticas
que realizan los padres y
familiares ante  un
cuidado adecuado al nifio
con Sindrome de Down.

Cuidado General

Prevencion de
enfermedades
frecuentes.

Cualitativa Nominal.

e ;Usted visita aun
especialista para
prevenir las
enfermedades
recurrentes que
pueden desarrollar

los nifios con
Sindrome de Down?
e Siempre
e A veces
e Nunca

Cualitativa Nominal.

e (Su hijo o familiar
con Sindrome de
Down fue colocado
sus vacunas desde el

nacimiento?
e Sj
e No
e No sabe
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Cualitativa Nominal.

e ;Cuales son los
cuidados de salud
para la prevencion
de enfermedades que
pone en practica
usted con el nifio
Sindrome de Down?

e Adecuada
alimentacion.

e Adecuada actividad
fisica.

e Controles continuos
médicos.

e Todas las anteriores

e No sabe.

Cualitativa Nominal.

e ;Cuantas veces a la
semana el nifio con
Sindrome de Down
realiza alguna
actividad fisica?

e Nunca

e 1vezalasemana

e 2a3vecesala
semana
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Alimentacion

Todos los dias
Solo fines de
semana

No sabe

Cualitativa
Nominal.

¢ Como cuida usted
la piel del nifio con
Sindrome de Down?
No la cuida

Usa protector solar
Usa gorro de
proteccion

Lubrica la piel

No sabe

Cualitativa Nominal.

¢ Cuantas veces al
dia alimenta al nifio
con Sindrome de
Down?

2 veces al dia

3 veces al dia

5 veces al dia

No sabe
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Medidas
alimenticias.

Cualitativa Nominal.

¢La alimentacion
que recibe el nifio
con Sindrome de
Down consta de?
Carbohidratos y
proteinas

Frutas y cereales
Verduras

Todas las anteriores
No sabe

Cualitativa Nominal.

¢ Cuantos vasos de
agua bebe al dia el
nifio con Sindrome
de Down?

1 vaso de agua

De 2 a 3 vasos de
agua

De 4 a 5 vasos de
agua

Como un 1 litro al
dia

No sabe.
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Higiene Personal

Medidas de higiene

Cualitativa Nominal.

e ;Cuantas veces a la
semana usted bafia
al nifio con
Sindrome de Down
0 a Su vez cuantas
veces él o ella se
bafian?

e 1vezalasemana

e 2a3vecesala
semana

e 4a7vecesala
semana

e Todos los dias

e Pasando un dia

e No sabe

Cualitativa Nominal.

e ;Cuantas veces al
dia se realiza la
higiene bucal del
nifio con Sindrome
de Down?

e Ninguna

e 1vezaldia
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e 2vecesal dia

e Después de cada
comida

e No sabe

Cualitativa Nominal.

e (En qué momentos
se lava las manos el
nifio con Sindrome
de Down?

e Nunca

e Antes de cada
comida

e Después de realizar
alguna actividad

e Solo cuando se
ensucia las manos.

e No sabe.
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e Objetivo 4: Proponer una guia educativa que contenga informaciéon especifica del cuidado al nifio con Sindrome de

Down.

Informacion especifica
del Sindrome de Down.

Obtener la informacion
especifica del cuidado
Unico para el Sindrome
de Dow en las etapas de
la vida.

Informacion especifica
del cuidado al nifo
Down.

Comprension de lo
explicado.

Cualitativa Nominal.

e ;Piensa usted que
sabe la informacion
suficiente acerca de
los cuidados al nifio
Down?

e Sj

e No

e ;Usted pone en

préctica los
conocimientos
adquiridos?

e Si

e No
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3.5 Métodos y técnicas para la recoleccion de la informacion

3.5.1. Instrumentos y técnicas

Encuesta.

Se realiz6 una encuesta dirigida a los padres y familiares de los nifios con Sindrome
de Down de edades entre los 6 a 10 afios, acerca de los conocimientos, actitudes y
practicas en el cuidado de estos nifios, mediante preguntas cerradas.

3.6. Analisis de datos

El andlisis de los resultados obtenidos en los diferentes métodos y técnicas que se

aplicaron se realiz6 mediante la utilizacion de programa Excel, para representarlos en

barras dando a conocer las estadisticas con sus respectivos analisis y conclusiones.
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CAPITULO IV

4. Analisis e interpretacion de resultados

Resultado de la Investigacion.

En relacidn a los objetivos de investigacion se exponen los siguientes resultados:

4.1 Caracterizar socio demograficamente a los padres y familiares de los nifios
con Sindrome de Down que asisten al Centro de Rehabilitacion Integral#4 de la

ciudad de Ibarra.

Graéfico 1. Caracteristicas sociodemograficas de los padres y familiares por

Género — Edad- Estado civil — Etnia.

Otro 0%

Afro Americana = 0%

Montubio | 0%

Blanco @ 0%
Indigena T ] 20%

Negro ™/ 5%

ETNIA

Mestizo ] 75%
Union ] 10%
Viudo 1 4%

Divorciado 0%

ESTADO CIVIL

Casado ] 54%

Soltero ] 32%
Mayor de 40 afios I 50%
20 a40 afios I 34%
Menor de 19afios NN 16%
Mujer I 61%
Hombre I 39%

EDAD

GENERO
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Anélisis: Respecto al género de los padres y familiares encuestados se establece que
en un mayor porcentaje (61%) son mujeres, considerando que en su mayoria pueden

ser madres de los nifios como cuidadoras principales.

Respecto a su edad se puede observar que en su mayoria el 50% tiene mas de 40 afios,
quienes pueden llegar a brindar al nifio Down un cuidado de mejor condicion de salud,
sin embargo puede existir falta de conocimiento de un cuidado adecuado para el nifio
Down. Lo que se presenta menos probable en quienes tienen menos de 19 afios (16%)
en donde el conocimiento, las actitudes y practicas en el cuidado pueden ser
escasamente adecuadas. Considerando también a estos resultados que en un 95% de
los casos con Sindrome de Down se debe a la tendencia materna la cual presenta una
incidencia de la alteracion genética que aumenta a partir de los 35 afios, segun el
estudio realizado en Bolivia por Alberto, Pérez Chavez Diego acerca de “Sindrome de
Down” (30).

Respecto a su estado civil se manifiesta que 3 de cada 10 encuetados son solteros y en
un porcentaje menor al anterior, pero con su misma importancia son viudos (4%), lo
que nos da a conocer que su mayoria (54%) brinda un hogar socialmente estable, y
como también se observa que en su mayor porcentaje de encuestados (75%) se

consideran de etnia mestiza.
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Grafico 2. Caracteristicas sociodemograficas de los padres y familiares por:
Religion — Lugar de residencia. — Ingresos Econdémicos. — Nivel de Instruccion

Educativa.

Superior 9%
Técnico T 6%

Bachillerato ] 39%

Primaria ] 46%

NIVEL DE INSTRUCCION
EDUCATIVA

Ninguna 0%

Mas de 2 salarios basicos 3%
De 1 a 2 salarios basicos 61%
Menos de un salario basico 36%
Sector Urbano 59%

Otras T 7] 15%

INGRESOS
FINANCIEROS

LUGAR
DE
RESIDENC
A

Testigos deJ. | 0%

Evangélica 1 10%

RELIGION

Catdlica ] 75%

Analisis: Respecto a la religion a la que pertenecen los padres y familiares predomina
en su mayoria la religion catolica (75%) reflejando una dindmica social y espiritual sin
prohibiciones ni prejuicios que limiten tomar decisiones autdnomas sobre su salud o
bienestar y el 41% habitaba en sectores rurales con la respectiva limitacion de servicios

que pueden influir en el cuidado del nifio Down.

Un porcentaje muy alto y considerable mantienen sus ingresos econémicos entre 2 y
menos de 2 salarios béasicos, donde se observa un estatus economicamente deficiente
para la situacién y necesidades actuales siendo uno de los obstaculos para formar parte
de todas las actividades en beneficio de un cuidado adecuado del nifio Down, lo que
concuerda con lo referido por el CONADIS 2011 que en nuestro pais el 50% de los

individuos con discapacidad se encuentran en el quintil 1y 2 de pobreza (3).
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En cuanto al nivel de instruccion educativa se observa que apenas el 9% tienen un
nivel superior, siendo la mayoria bachiller o menos, en donde las oportunidades de
superacion social se presentan escasas. Lo que tiene relacion con los datos del ultimo
censo de salud y poblacion INEC 2010 que establece que el 66,1% de la poblacion se
encuentra en la educacion bésica, mientras el 16,4% se encuentra estudiando el
bachillerato (31) .

4.2 Conocimientos acerca del Sindrome de Down en los padres y familiares que

asisten al Centro de Rehabilitacion Integral#4 de la ciudad de Ibarra.

Gréfico 3. Conocimientos acerca del Sindrome de Down en los padres y

familiares: Conocimientos Generales.

Completamente 10%

Desarroll
o

Parcialmente 38%

Completamene 11%

Desarrollo motor |cognitivo

Parcialmente 63%

11%

Desarrollo del
lenguaje y
comuncacion

Completamente

Parcialmente 83%

CONOCIMIENTOS GENERALES

Caracteristicas
fisicas de los nifios
Down

!

Completamente 15%

NO 49%

S| 51%

Significado de
Sindrome de Down

|
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Anélisis: En cuanto al conocimiento acerca del significado del Sindrome de Down que
manifestaron los encuestados, la mitad conoce acerca del tema, lo que nos da a conocer
que no hubo un diagndstico prenatal precoz, ligado a esto un falta de comunicacién
irresponsable y de muy mala calidad por parte de los profesionales de salud, sumandole
también las pocas oportunidades de padres y familiares para acceder a informacion y
actividades de apoyo y beneficio acerca del Sindrome de Down, lo que coincide segin
estudio realizado en México por Flores-Arizmendi KA, Gardufio-Espinosa A, Garza
Elizondo R, acerca de “ El nacimiento de un nifio con sindrome de Down. El impacto
de la primera entrevista con los padres” y por las estadisticas del CONADIS 2011
donde se indica que el 45% de las familias dicen sentirse descontentos con la

informacidn que reciben en las diferentes casonas de salud (5) (32).

Referente a los datos obtenidos con respecto al conocimiento de las caracteristicas
fisicas que presenta un nifio con Sindrome de Down, se encontr6 mas frecuencia (83%)
de un conocimiento parcial, acerca del tema por parte de los encuestados, donde se
revela que mediante su desarrollo y convivir intrafamiliar lograron observar rasgos
fisicos relevantes que lo caracteriza mas no por una fuente informativa directa. En

relacion a un escaso porcentaje (15%) que tuvieron un conocimiento completo.

En relacion al conocimiento de padres y familiares en cuanto a las dificultades que
puede presentar el nifio Down en su desarrollo psicomotor integral, es menor en las
areas motora y cognitiva que en el area de lenguaje (38% - 35% vs 63%), lo que
concuerda con los estudios realizado por Rondal, Jean A., sobre las “Dificultades del
lenguaje en el Sindrome de Down: Perspectiva a lo largo de la vida.” por Veronica
Marinez Lopez, Jéssica Fernandez Chacon, acerca de la “Aplicacion de un programa
de educacidn psicomotriz en un caso con Sindrome de Down” y por Ms.C. Ana Celeste
Cedefio R, sobre el “Abordaje integral en la rehabilitacion del Sindrome de Down” en
donde nos indica la importancia de que padres y familiares brinden estimulacién

adecuada en cada etapa de su vida, desde sus edades tempranas (33) (34) (35).

63



En todos los casos se observa que apenas 1 de cada 10 padres y familiares de nifios y
nifias con Sindrome de Down conocen completamente sobre el desarrollo y problemas

que pueden presentar estos pacientes en las areas psicomotoras.

Gréfico 4. Conocimientos acerca del Sindrome de Down en los padres y
familiares: Cuidado Directo.
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Analisis: En relacién a los conocimientos de padres y familiares acerca de la higiene,
dieta y la vulnerabilidad y riesgo de enfermar del nifio con Sindrome de Down, se
observa que mantienen un conocimiento parcial en su mayoria (65%, 52% y 48%) y
que podrian estar influenciando en la mayor vulnerabilidad y riesgo del infante a
contraer enfermedades; sobre este factor de relevancia se abordaré adelante en cada
cuidado especificamente. Estos resultados concuerdan con el estudio realizado por la
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Dra. Macarena Lizama, C; en la ciudad de Santiago de Chile que establece las
“Recomendaciones de cuidados en salud de personas con Sindrome de Down: 0 a 18
afios”, los cuales deben ser conocidos tanto por profesionales de la salud y cuidadores

de los nifios (9).

4.3 Actitudes y préacticas en el cuidado que tienen los padres y familiares con el
nifio con Sindrome de Down que asisten al Centro de Rehabilitacion Integral#4

de la ciudad de Ibarra.

Gréfico 5. Actitudes y préacticas en el cuidado que tienen los padres y familiares

con el nifio con Sindrome de Down: Inclusion social.
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Andlisis: La totalidad de padres y familiares manifestaron mantener una relacion
afectiva y amorosa con el nifio Down, asi como su insercion en un establecimiento
educativo, lo que concuerda con lo descrito en el estudio realizado por Patricia Ortega
Silva, Laura Evelia en el pais de México titulado “Paternidad: nifios con discapacidad”,
en el que manifiesta que demostrar su amor, afecto, carifio y sin duda el cuidado es
sefial sumamente trascendente en el desarrollo de la vida de su hijo o familiar,
dependiendo de su expectativa y el particular funcionamiento que establece en el

entorno del nifio Down. (36)

Apenas el 28% de padres y familiares comparten actividades recreativas a diario con
el nifio Down, siendo la mayoria (42%) solo una a dos veces a la semana; lo que
concuerda con el estudio realizado por K.-R. Foley, S. Girdler en Cantabria Espafia,
acerca de la “Relacion entre la calidad de vida familiar y las ocupaciones diarias de
jovenes con Sindrome de Down” (37).

Las actividades mas comunes que los nifios realizan solos es jugar y alimentarse,
reflejando posiblemente la sobreproteccion y/o descuido lo que se refleja en el estudio
realizado por Eloy Jesis Pineda Pérez en el pais de Cuba, sobre la “Estrategia
educativa dirigida a incrementar la resiliencia en madres de nifios con Sindrome de
Down” (38).

Sobre el seguimiento en cuanto al trato que los nifios y nifias Down reciben en la
institucién educativa a la que asisten, por parte de los padres y familiares, la mayoria
lo realiza y manifiestan que es diferente a los demas refiriéndose a que sus profesores
escolares no poseen una adecuada forma para brindar sus ensefianzas; y en un resultado
de minoria pero muy preocupante del 4% desconocen totalmente el trato que puedan
tener los nifios, lo que concuerda con el estudio realizado por Jaén, José Fernandez en
el pais de Espana, acerca de la “Respuesta educativa de los centros escolares ante

alumnado con Sindrome de Down: percepciones familiares y docentes” (39).
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Gréfico 6. Actitudes y practicas en el cuidado que tienen los padres y familiares

con el nifio con Sindrome de Down: Cuidados Generales.
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Analisis: EI Sindrome de Down predispone a diversas enfermedades por lo que padres,
familiares o cuidadores deben saber como prevenir para no ser motivo de
hospitalizacion recurrente o motivo de muerte incluso, observamos asi que la mayoria
(65%) de padres y familiares solo a veces visitan a un especialista que les brinde
tratamiento y educacion para llevar una vida de prevencion; incluyendo las acciones

de vacunacion en donde el 62% esta seguro de que el nifio recibi6 desde el nacimiento
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pero el 38% desconoce de la vacunacion revelando asi un alarmante problema de salud
con responsabilidad tan profesional y de familiares, lo que concuerda con el estudio
realizado por D. Moreno Pérez, en la ciudad de Barcelona, acerca de la “Vacunacion
en los nifios con Sindrome de Down” donde se destaca que los defectos estructurales
que se presentan en este Sindrome se asocian con disfunciones inmunitarias los mismo

que les representan una morbimortalidad elocuentemente muy alta (40).

Apenas el 34% de padres y familiares realizan acciones integradas de cuidado general
en las areas de alimentacion adecuada, actividad fisica y controles médicos con sus

nifios y nifias Down.

En cuanto a la actividad fisica apenas la mitad de padres y familiares (51%) la practican
a diario en los nifios y nifias con Sindrome de Down y uno de cada 10 no realiza
ninguna actividad fisica; lo que se refuerza con el estudio realizado por Elzel, L.,
Martinez, C en el pais de Chile, acerca de “Programa de educacion fisica en escolares
con discapacidad intelectual leve a moderada de una escuela especial y taller laboral
de la ciudad de Osorno” en donde manifiesta que dentro de esta problematica se puede
encontrar ligada a la sobreproteccion del nifio que tienen los padres y familiares por
falta de informacion ademas que es factor esencial para prevenir diversas patologias

cronicas (41).

En el cuidado de la piel que tiene el nifio Down se observa que un porcentaje
importante del 23% no la cuida de ninguna manera, y la manera mas comun de
proteccidn es el uso de la gorra (41%); lo que se refleja en el estudio realizado por la
Dra. Macarena Lizama, en el pais de Chile, sobre las “Recomendaciones de cuidados
en salud de personas con Sindrome de Down: 0 A 18 afios”, explicando que la piel del
nifio Down presenta particularidades como resequedad y fanéreos habituales que
facilita grietas y fisuras que pueden ser consecuentes de diversos problemas y

complicaciones dermatologicos (9).
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Gréfico 7. Actitudes y practicas en el cuidado que tienen los padres y familiares

con el nifio con Sindrome de Down: Alimentacion.
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Analisis: Una de las necesidades basicas para el ser humano es la alimentacion y como
minimo 3 veces al dia; esto se cumple en la totalidad de padres y familiares que cuidan
al nifio Down, pero solo el 35% cumple con el estandar éptimo de 5 veces al dia; esta
alimentacion que brindan al nifio consta de macro y micro nutrientes como cereales,
proteinas, frutas, verduras en la mayoria de los casos (60%), pero el porcentaje restante
tiene déficit de algun nutriente esencial revelando una escasa informacion y practica
de la dieta complementaria para un nifio Down, asi como lo establece el estudio

realizado por Lily Jimenéz, Jaime Cerda en el pais de Chile, sobre la “Malnutricion
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por exceso: alta frecuencia de sobrepeso y obesidad de escolares chilenos con
Sindrome de Down” (42).

Referente a cuantos vasos de agua bebe el nifio Down al dia el estudio revela que una
gran mayoria (75%) bebe solo entre 3 0 menos de 3 vasos de agua al dia reflejando
una escasa hidratacion y mucho mas preocupante existe un 8% que no tiene control de
cuantos vasos de agua bebe el nifio Down, estas condiciones estan por debajo de lo
recomendado por la Asociacién Espafiola de Pediatria de al menos un litro y medio de
agua al dia que no debe ser sustituida por jugos azucarados y endulzantes como lo
refieren dos estudios realizados por M. Gil-Campos, M.A. San José Gonzélez en el
pais de Espana, acerca del “Uso de azucares y edulcorantes en la alimentacion del
nifio”, que pueden estar vinculadas con patologias propias de este Sindrome como lo
aclara el estudio realizado por el Dr. Felipe Cavagnaro en el pais de Chile, acerca de
“Malformaciones nefro-uroldgicas en nifios con Sindrome de Down” (43) (44).
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Gréfico 8. Actitudes y practicas en el cuidado que tienen los padres y familiares

con el nifio con Sindrome de Down: Higiene Personal.
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Anélisis: Apenas el 14 % de padres y familiares manifestaron bafiar al nifio o nifia con
Sindrome de Down diariamente como lo establece la norma, y un porcentaje del 9%
considerable preocupante manifestd que bafia 1 sola vez a la semana al nifio Down,
lo que refleja la falta de habitos higienicos y responsabilidad del cuidador; lo que no
concuerda con el estudio realizado por la Dra. Macarena Lizama en el pais de Chile,
acerca de las “Recomendaciones de cuidados en salud de personas con Sindrome de
Down: 0 a 18 afos” (9).
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El 83% de padres y familiares que cuidan al nifio con Sindrome de Down manifesto
realizar el aseo bucal con una frecuencia adecuada, y en menos del 20% no realizan
la higiene bucal adecuada lo que se corrobora con el estudio realizado por Bexi
Perdomo, Deyla Torres en el pais de Venezuela acerca del “Sindrome de Down e

higiene bucal: lineamientos para padres, cuidadores y docentes” (45).

El lavado de manos es con una frecuencia adecuada casi en la totalidad de los casos
(98%); siendo esta medida la mas practicada en la higiene personal de los nifios y nifias
con Sindrome de Down, lo que concuerda con los datos del ultimo censo de salud y
poblacion INEC 2010 donde el lavado de manos con jabon es protagonista esencial
para la reduccion de la morbimortalidad infantil considerada una de las practicas méas

eficaz para la prevencion (46).
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CAPITULO V

5. Conclusiones y Recomendaciones.

5.1 Conclusiones.

La mayoria de personas al cuidado de los nifios y nifias con Sindrome de Down
son mujeres, solteras, catélicas y de edades sobre los 40 afios, son de etnia mestiza
y viven en la zona urbana y rural casi por igual, con un nivel de educacién primario

y bachiller, y de ingresos econémicos menores a dos salarios basicos.

La mayoria de padres y familiares de los nifios con Sindrome de Down refieren
conocimientos parciales en cuanto a las particularidades que caracteriza a este
sindrome, como etiologia, anatomia, desarrollo psicomotor y cuidados; siendo las

areas mas criticas la cognitiva, motora, y la vulnerabilidad de sufrir enfermedades.

El conocimiento parcial sobre el sindrome de Down y las medidas de cuidado
integral se reflejan en las incompletas acciones de cuidado siendo deficientes en
todas, pero con mayor grado en el cuidado de la piel, higiene bucal, bafio personal,
hidratacion, actividades recreativas compartidas, actividades independientes y
prevencion de enfermedades, en donde los padres y familiares expresan brindar
una atencion amorosa a los nifios y nifias, siendo esta expresion mas bien un sentir

que un actuar.

El ser padre y familiar de un nifio con Sindrome de Down implica un sin nimero
de conocimientos actitudes y préacticas para el desempefio de adecuados cuidados
los cuales necesitan de una ayuda educativa con fundamento instructivo y didactico

el que despeje dudas acerca de las atenciones especificas durante la fase de la nifiez.

73



5.2 Recomendaciones.

A todo padre y familiar se debe informar acerca del posible riesgo que existe
concebir un nuevo ser con Sindrome de Down a edades avanzadas, por parte de los
profesionales de salud mediante camparias institucionales y comunitarias, al igual
que las instituciones de inclusion social deben brindan el apoyo necesario en esta
problematica acorde a las caracteristicas socioculturales de la poblacion.

Es fundamental que los profesionales de salud sean los promotores principales en
brindar los conocimientos completos y despejen cualquier duda acerca de todos los
ambitos del Sindrome de Down de una forma clara, asertiva y a tiempo,

manteniendo una educacion precoz de forma ética, responsable y humanizada.

A las instituciones de salud y Centros de Rehabilitacion Integral, deben
implementar jornadas précticas y educativas permanentemente, en donde impartan
conocimientos y destrezas con énfasis en la inclusion social, cuidado general
integral e integrado, contribuyendo asi a un mejor estilo de vida para los nifios y

nifias Down.

Incluir la propuesta de una guia educativa y practica para los padres y familiares
de nifios con Sindrome de Down, como un aporte de ensefianza en el Centro de
Rehabilitacion Integral #4, al momento de las respectivas consultas médicas y

terapias de estimulacion.
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ANEXOS

Anexo 1. Encuesta

UNIVERSIDAD TECNICA DEL NORTE
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

La presente encuesta estd compuesta de diferentes preguntas para poder recaudar
informacion acerca de los conocimientos actitudes y practicas de los padres y
familiares en el cuidado del nifio con sindrome de Down la cual esta dirigida a los
padres y familiares que acuden con sus nifios al Centro de Rehabilitacion Integral
Ibarra.

Quiero dejar en claro que su informacién personal es absolutamente confidencial y
respetada, por tal motivo no lleva su nombre. Agradezco de manera especial por su
colaboracion ya que esta informacion es de valiosa importancia para realizar mi
investigacion, la cual tiene objetivo de mejorar el cuidado del nifio con Sindrome de
Down.

Por favor antes de responder lea muy bien la pregunta y escoja la respuesta que se
ajuste a su realidad. E n caso de no comprenderse alguna palabra o pregunta, puede
preguntar con confianza.

TEMA: Conocimientos, actitudes y practicas de padres y familiares en el cuidado de
nifios con sindrome de Down Centro de Rehabilitacion Integral Ibarra 2016.

1. ¢ Cual es su género?

a. Hombre )
b.  Mujer )
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¢ Cuadl es su estado civil actual?
Soltero/a
Casado/a
Divorciado/a
Viudo/a

Union libre

JUU U0

¢Cual es la religion a la que usted pertenece?
Catolica. )
Evangélica. C_J
Testigos de J. )

Otro )
Ninguno. (.

¢ Cual es su edad actual?

Menor de 19 afios )
De 20 a 40 afios. ]
Mas de 40 afios. )

¢ Como se considera usted?
Mestizo

Negro

Indigena
Blanco
Montubio

Afro americano
Otro

Joooood

¢Ddnde es su lugar de residencia?

Sector Urbano.

i

Sector Rural.
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7. ¢Como considera usted sus ingresos financieros?
a. Menos de un salario basico. (]

b. De 1 a 2 salarios basicos. )

C. Maés de 2 salarios bésicos. )

8. ¢ Cual es su nivel de instruccion educativa actual?
a. Ninguna. )

b. Primaria. ()

C. Bachillerato. )

d. Técnico. )

e. Superior. )

9. ¢Conoce usted el significado de Sindrome de Down?
a. Sl )

b. NO )

c. No responde. )

10.  ¢Conoce las caracteristicas fisicas que tiene un nifio con Sindrome de Down?

a. Completamente. )
b. Parcialmente CJ
C. No conoce. )

11.  ¢Conoce usted el nivel de retraso que pueden tener los nifios con Sindrome de

Down en cuanto al aprendizaje del lenguaje y la comunicacion?

a. Completamente )
b. Parcialmente [:
C. No conoce. (S

12.  ¢Conoce usted las dificultades que presenta un nifio con Sindrome de Down en

cuanto al desarrollo motor?
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a Completamente )
b. Parcialmente C
)

C. No conoce.

13.  ¢Conoce usted las dificultades que tienen los nifios con Sindrome de Down en

cuanto al desarrollo cognitivo?

a. Completamente )
b. Parcialmente )
c. No conoce. )

14.  ¢Conoce usted acerca de la higiene que debe tener un nifio con Sindrome de

Down?

a. Completamente )
b. Parcialmente )
C. No conoce. )

15.  ;Conoce usted acerca de la dieta nutritiva y balanceado para un nifio con

Sindrome de Down?

a. Completamente )
b. Parcialmente C
. No conoce. (N

16.  Conoce usted los niveles de vulnerabilidad y riegos a sufrir enfermedades en

los nifios con Sindrome de Down?

a. Completamente C
b. Parcialmente CJ
C. No conoce. )

17.  ¢Cual es larelacion que mantiene usted con su hijo o familiar con Sindrome de

Down?
a. Distante. ]
b. Amorosa C

82



18.  (Cuantas veces a la semana usted comparte tiempo recreativo con el nifio

Sindrome de Down?

a. Nunca —
b. 1 a2 veces a la semana. _—
C. 3 a4 veces a la semana. _—
d. Mas de 5 veces a la semana. (.

19.  ;Cuales son las actividades que usted permite que el nifio con Sindrome de

Down las realice independientemente?

a. Ninguna )

b. Alimentarse )
C. Ir a la escuela. —J

d. Banarse )
e. Arreglar su cuarto. )
f. Vestirse ]
g. Jugar ()

20.  ¢Usted permite que su hijo o familiar con sindrome de Down asista a una
institucion educativa?

a. Sl

b. NO.

21.  ¢Conoce usted el trato que recibe su hijo o familiar con sindrome de Down en

la institucion que reside?

a. Igual que los demas )
b. Un trato diferente. )
c. Maltrato C
d. Bullyng escolar. )
e. No conoce. ]
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22.  ¢Usted visita a un especialista para prevenir las enfermedades recurrentes que

pueden desarrollar que pueden desarrollar los nifios con Sindrome de Down?

a. Siempre. )
b. A veces )
C. Nunca. ]

23.  ¢Su hijo o familiar con Sindrome de Down fue colocado sus vacunas desde el

nacimiento?

a. Sl )
b. NO )
C. No sabe. )

24.  ¢Cuales son los cuidados de salud para la prevencién de enfermedades que

pone en practica usted con el nifio Sindrome de Down?

a. Adecuada alimentacion [:

b. Adecuada actividad fisica )

C. Controles continuos médicos )

d. Todas las anteriores. )

e. No sabe )

25. ¢ Cuantas veces al dia alimenta al nifio con Sindrome de Down?
a. 2 veces al dia )

b. 3 veces al dia ]

C. 5 veces al dia )

d. No sabe. ]

26.  ¢Laalimentacion que recibe el nifio con Sindrome de Down consta de?

a. Carbohidratos y proteinas. )
b. Frutas y cereales. )
C. Verduras. )
d. Todas las anteriores )
e. No sabe. ]
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27.  ¢Cuantos vasos de agua al dia bebe el nifio con Sindrome de Down?

a 1 vaso de agua C
b. De 2 a 3 vasos de agua. )
C. De 4 a 5 vasos de agua )
d. Como 1 litro al dia. )
e. No sabe. )

28. ¢Cuantas veces a la semana usted bafia al nifio con sindrome de Down 0 a su

vez cuantas veces él o ella se bafian?

a. 1 vez a la semana. )
b. 2 a 3 veces a la semana. 3
C. 4 a7 veces a la semana. )
d. Todos los dias. ]
e. Pasando un dia. (S
f. No sabe )

29.  ¢Cuantas veces al dia se realiza la higiene bucal del nifio con Sindrome con

Sindrome de Down?

a. Ninguna )

b. 1 vez al dia )

C. 2 veces al dia. )

d. Después de cada comida )

e. No sabe. )

30.  ¢Enqué momentos se lava las manos el nifio con Sindrome de Down?
a. Nunca )
b. Antes de cada comida )
C. Después de realzar alguna actividad. —J
d. Solo cuando se ensucia mucho las manos. )
e. No sabe. )

85



31.  ¢Cuéntas veces a la semana el nifio con Sindrome de Down realiza alguna

actividad fisica?

a. Nunca. CJ
b. 1 vez a la semana )
C. 2 a 3 veces a la semana. ]
d. Todos los dias. )
e. Solo fines de semana. )
f. No sabe. )

32.  ¢Cbmo cuida usted la piel del nifio con Sindrome de Down?

a. No la cuida.
b. Usa protector solar
C. Usa gorro de proteccion

d. Lubrica la piel

JU00

e. No sabe

33.  ¢Piensa usted que conoce la informacion suficiente acerca de los cuidados para

el nifio con sindrome de Down?

a. Sl )
b. NO )
34.  ;Usted pone en préactica los conocimientos adquiridos?
a. Sl ]
b. NO ]
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Anexo 2. Consentimiento informado
Ibarra 29 de marzo de 2017

Msc. Bemarda Salas

COORDINADORA ZONAL MSP

De mis consideraciones-

Yo. Mireya Carolina Bernal Galarza con nimero de cédula 1003778535, estudiante
de la UTN del octavo semestre de la carrera de ENFERMERIA, me dirijo a usted con .
la finalidad de solicitar autorizacion correspondiente para la aplicacién de la encuesta en

el centro de rehabilitacion "CRI™ para mi proyecto de tesis de grado.

Para nifios de 6 a 10 afios empezando una encuesta piloto con 10 nifios y luego culminar con los restantes.

La fecha a realizarse dicha encuesta seria lo mas pronto posible por encontrarme haciendo mi internado

en la ciudad de Esmeraldas.

Por su atencion a la presente, anticipo mis mas sinceros agradecimientos.

Atentamente,

Cnmdlnof ion Zonal | - Scilin
Secretang Genera:
Fecna ZOIF 02 29 oto 13 o8
Recibwdo por G L.,.f
NIG e s
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Munioniede e MSPCZONALL-2017-4188-M
Abacrn, 13 dle nbril de 2007

-
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de Salud Publica -
COON:IInaclén Zonal 1 - Salud i
Centro de Rehabllitacién Integral

Ibarra, 17 de Abril de 2017

CERTIFICO

Que, la sefiorita Interna Rotativa de Enfermeria de la Universidad
Técnica del Norte BERNAL GALARZA MIREYA CAROLINA, con
cédula de ciudadania 1003778535, realizo las encuestas dirigidas
a padres y familiares que asisten a esta institucion con sus ninos
Sindrome de Down, mismas que seran absolutamente
confidenciales ya que serviran como instrumento de recoleccion
de datos para determinar su provecto de investigacion previo a la
obtencion del titulo de Licenciatura en Enfermeria.

Es todo cuanto puedo certificar en honor a la verdad, la
interesada puede hacer uso del presente como lo crea conveniente,
excepto en tramites judiciales.

Atentamente, "

_,“’ lcl’ll’u [To N
O' ’4—-'\

‘l‘/ ,‘(Q‘

‘ am
m 2l | Ministerio SN
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Anexo 3. Galeria fotogréfica

Fig. 1. Stra. Carolina Bernal realizando encuestas a padres y familiares en el Centro
de Rehabilitacion #4 Ibarra.

Fig. 2. Stra. Carolina Bernal realizando encuestas a padres y familiares en el Centro
de Rehabilitacién #4 Ibarra.
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Fig. 3. Stra. Carolina Bernal realizando encuestas a padres y familiares en el Centro
de Rehabilitacion #4 Ibarra.
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Fig. 5. Fachada del Centro de Rehabilitacion Integral #4 Ibarra.
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SUMMARY

A Down syndrome child involves a complex and wide intra-family living together, the
objective of this study was to evaluate knowledge, attitudes and practices in the
Down's syndrome children care by parents and relatives, through a quantitative and
non-experimental study of transversal descriptive kind, where the sample was 80
people among parents and relatives of 25 children approximately, they were between
6 and 10 years old, who have been receiving care at "Centro de Reabilitacién Integral
N* 4" from Ibarra city, Imbabura province at North of Ecuador; through a survey with
closed questions. Most of the participants were women older than 40 years old with a
primary and secondary education level, mestizo, catholic with an economic income
less than two basic salaries; as general knowledge, this study reveals that the majority
has a partial level, less and critical knowledge in areas of cognitive motor development
and language of Down syndrome children, attitudes and practices are evident, that in
despite of their love relationship, they have deficiencies for general care, nutrition,
personal hygiene, leisure time and diseases prevention. All these results show an
educational absence from healthcare professionals and social inclusion institutions, it
is recommended to implement training, conferences and more in order to offer a
clear, complete and assertive information to achieve improvements in the lifestyle of
the Down syndrome children’s lifestyle, including diseases prevention, creating proper
habits from early ages for their daily living, allowing these children to be independent
like their capacity allows them. Through this research was possible to create an
educational and practical guide for parents and relatives’ self-education, knowing that
love is not just a feel if not a proper care.

KEYWORDS.- Down-syndrome, care, knowledge, lifestyle, leisure time, prevention
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