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Resumen
El objetivo principal del presente articulo de revision, fue ofrecer herramientas
para brindar calidad de vida a los nifios con Sindrome de Down, para ello se
describi6 el concepto de calidad de vida de una manera concreta,
consecutivamente se describié el Sindrome con sus caracteristicas, para
finalizar, brindando alternativas posibles para alcanzar el objetivo de este
articulo. Se encontraron entre publicaciones de revistas, base de datos, libros y
paginas Web especializadas, que la familia, las terapias y la estimulacién
temprana es de gran ayuda para el desarrollo tanto psicolégico como fisico de

los nifios con Sindrome de Down.

Palabras clave: Sindrome de Down, Calidad de Vida.

Abstract
The primary goal of the present revision article was to offer the tools for life
quality to the Down syndrome children. For it described the concept of quality
of life of a concrete way, consecutively described the Syndrome with its
characteristics. Finally, offering alternative possible to get the goal of this
article. They were found in publications of magazines, data base, books and
specialize pages Web, that aspects as the family, the therapies and the early
stimulation is helpful for the psychological development as much physical of

the children with Syndrome of Down

Key Words: Down syndrome, Quality Life.



Sindrome de Down 3

CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON SINDROME DE DOWN

Brindarle calidad de vida a todas las personas es importante pero mas
importante es brindarle calidad de vida a personas con un alto grado de
vulnerabilidad, en unos casos, a personas las cuales, ni si quiera alcanzan ha ser
concientes de como tienen derecho a vivir de una manera mas equilibrada en todos
los aspectos de su vida, tales como son la dimension fisica, la dimensién psicolégica
y la dimensidn social, por esta razon la calidad de vida depende mas de sus redes de
apoyo que de los hébitos adquiridos por ellos mismos.

Al recordar que es lo que se dice cuando se estornuda tres veces seguidas es
salud, dinero y amor estas tres palabras son las que envuelven con exactitud el
concepto de calidad de vida y es por esta razon que se ha decidido desarrollar este
tema, en especial en un poblacion vulnerable como lo son los nifios con algun tipo de
discapacidad cognitiva o fisica, pero en este caso en particular nifios con Sindrome
de Down a veces marginados por una sociedad que en su afan de perfeccion deja de
lado a vidas que son iguales o mas valiosas, suprimiendo de ellos un mundo lleno de
seguridad, amor, de fluidez y gozo, donde todos estarian ganando.

El presente trabajo pretende realizar una revision tedrica acerca de calidad de
vida, Sindrome de Down y consecutivamente se proporcionara herramientas para que
estos nifios y sus familias se les otorgue cierta capacidad de actuacion,

funcionamiento y sensacion positiva de sus vidas.
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¢Calidad de Vida?

A través de toda la historia de la humanidad las diferentes sociedades han
buscado tener condiciones de vida favorables para ellas y para todas las generaciones
venideras, observandose en el mundo de hoy un creciente interés por el concepto de
calidad de vida, termino muy general y que puede ser analizado en sus distintos
componentes para comprender sus alcances y todo lo que implica en aspectos como la
salud, la seguridad, los niveles de educacion, de ingreso y la proteccion por parte del
estado de los derechos fundamentales. (Malagén, Galan, Ponton, 2000)

El ser humano, a estado en constante evolucion logrando en etapas muy largas
los progresos de donde ha surgido el interés por el mejoramiento de los estilos de vida
en las personas para obtener una optima calidad de vida, pero el concepto como tal es
reciente, surge aproximadamente en la década de los 60 (Gémez, Sabeh. s.f).
aumentando considerablemente el interés en los dltimos afios del siglo XX,
confinando cada dia mas conceptos como son la salud, la salud mental, la educacién,
la economia, la politica y el mundo de los servicios en general.

Este concepto empezd a tomar mas importancia después de haberse satisfecho
las necesidades basicas de la poblacién al menos de los paises desarrollados, siendo
importante considerar que ha sido influenciado por la perspectiva cultural, las épocas,
los grupos sociales, la personalidad y el entorno en el que vive y se desarrolla el
individuo. (Ardila, 2003)

Perafdén y Martinez (2005) plantean desde una perspectiva sistémica el
concepto de calidad de vida, concibiéndola como el resultado de las relaciones que
establecen los individuos y las comunidades basandose en las construcciones que
sobre este tema tienen las personas teniendo en cuenta que la valoracion que se
realiza al vivir o al existir es subjetiva.

Levi y Anderson (1993) citados por Restrepo (2000), sefialan que un alto nivel
de vida, ya sea por los recuerdos econémicos, el habitat, el nivel asistencial o el
tiempo libre, puede ir acompafiado de un alto indice de satisfaccion individual,
bienestar o calidad de vida, entendiéndose desde como él se percibe.
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De esta misma forma Brock citado por Nussman y Sen (1993) concluye que la
explicacién de calidad de vida dependera del uso que cada persona le de ha este
concepto convirtiéndolo de esta forma, al igual que los anteriores autores en un
concepto un tanto subjetivo, ejemplificandolo, con la perdida de un dedo ya que para
una persona puede ser devastador para su vida, para otra, puede ser apenas una
desventaja cosmeética.

Segun Herrera (2000) la teoria de calidad de vida es admisible desde el punto
de vista juridico, ya que el derecho a la vida es universal, es decir, lo tiene todo el
mundo sin importar sus accidentes. Lo que importa es su condicion de persona, y si €s
persona, no importa que sea enferma o saludable, joven o vieja, laboralmente activa o
inatil para el trabajo, etc. Donde hay un individuo de la especie humana, hay un
titular de un derecho natural fundamental que es el derecho a la vida.

A pesar del interés existente en este conocimiento, es importante resaltar que
no existe una definicion acertada de calidad de vida, ya que distintos autores utilizan
diferentes definiciones implicitas siendo la mas aceptada al rededor del mundo la de
la Organizacion Mundial de La Salud (OMS) la cual plantea la calidad de vida como
"la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus
expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que
estd influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con los
elementos esenciales de su entorno”.(http://es.wikipedia.org/wiki/Calidad_de_vida).

Se podria resumir todo lo anterior como la busqueda que tiene la persona para
la obtencion de bienestar emocional, de riqueza material y bienestar material, salud,
trabajo y otras formas de actividad productiva, relaciones familiares y sociales,
seguridad y una integracion a la comunidad.

Otro punto de gran importancia es ensefiar a las familias, maestros,
entrenadores de trabajo y profesionales de la salud respecto a la integracion de los
objetivos de la rehabilitacién, es parte de un deber que se tiene con los nifios con

algun tipo de discapacidad en especial los nifios con Sindrome de Down. La
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transferencia de tecnologia y de conocimientos especializados tiene como meta un
caracter terapeutico y preventivo brindandoles de esta manera un nivel de vida mejor.
(Lopez, 2000)

Segun la UNICEF el mundo reconoce la importancia de la infancia en el siglo

XXI1, por ende reconoce que ellos también merecen una calidad de vida. A

partir del afio 1919 se da un reconocimiento juridico internacional de los

derechos de la nifiez, como respuesta a la guerra en Europa, en 1924 la

Sociedad de Naciones aprueba la Declaracion de Ginebra sobre los Derechos

del nifio, donde se establece que el nifio tiene derecho al desarrollo material,

moral y espiritual; a recibir ayuda especial cuando este hambriento, enfermo,
discapacitado o huérfano; y a que se le socorra en primer lugar en situaciones
graves, en 1948 la asamblea general de la Naciones Unidas aprueba la

Declaracion Universal de Derechos humanos, cuyo articulo 25 refiere al nifio

como poseedor de “derecho a cuidados y asistencias especiales”, en 1979 las

naciones unidas declaran el afio internacional del nifio. En 1989 la Asamblea
general de la Naciones Unidas aprueba por unanimidad la Convencién sobre
los Derechos del nifio, que entra en vigor en 1990, a su vez en este mismo afo
los dirigentes mundiales firman la Declaracion mundial sobre la
supervivencia, la Proteccion y el Desarrollo del nifio, asi como un Plan de

Accion para aplicar la declaracién, que establece metas que deben lograrse

para el afio 2000. (Bellamy, 2004)

También se puede anexar a la explicacion siendo de suma importancia resaltar
que, la calidad de vida de los nifios y de las nifias puede cambiar de manera radical
dentro de una misma vivienda, entre dos casas de la misma calle, entre las regiones y
entre los paises industrializados y en desarrollo. Cuando mas se acercan los nifios y
las nifias a la edad adulta, mas diferencias hay entre las distintas culturas, paises e
incluso personas del mismo pais con respeto a lo que se espera de la nifiez y al grado
de proteccion que deben ofrecerles los tribunales o los adultos. Sin embargo, a pesar
de numerosos debates intelectuales sobre la definicion de la infancia y sobre las

diferencias culturales acerca de lo que se debe ofrecer a los nifios y lo que se debe
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esperar de ellos, siempre ha habido un criterio ampliamente compartido de que la
infancia implica un espacio delimitado y seguro, separado de la edad adulta, en el
cual los nifios y las nifias pueden crecer, jugar y desarrollarse. (Bellamy, 2004)

En al convencién sobre los Derechos del nifios, aprobada por la Asamblea
general de las Naciones Unidas en 1989 se reafirma el papel de la familia en las
vidas de los nifios y las nifias. Se dice que la familia es la unidad fundamental de la
sociedad y el entorno natural para el crecimiento y el bienestar de sus miembros,
especialmente los mas pequefios. Bajo la convencion, los paises estdn obligados a
respetar la responsabilidad primaria de los padres y las madres de proporcionar
atencion y orientacion a sus hijos, y a prestar apoyo a los progenitores en esta tarea
ofreciéndoles asistencia material y apoyo. También la convencién reconoce que los
nifios y las nifias son titulares de sus propios derechos también tiene derecho a crecer
en un entorno que les ofrezca proteccion. Una proteccion afectiva aumenta las
posibilidades de los nifios y las nifias de crecer fisica y mentalmente sanos, seguros y
respetuoso de si mismo, y menos dispuestos a maltratar o explorar a otras personas,
entre ellas a sus propios hijos. (Bellamy, 2004)

Fernandez, (2004) dice que la hay mas de 30.000 publicaciones dedicadas a la
calidad de vida pero que solo el 13% de ellas aborda este tema en nifios/as y
adolescentes y muchas menos al nivel de vida en nifios con algun tipo de
discapacidad. Dice también que en la vida infantil no es posible un concepto unitario
de la calidad de vida, siendo més notorio en la edad preescolar, por la rapidez de los
cambios. Plantea también que durante la Ultima década se han desarrollado
numerosos instrumentos genéricos de Calidad de vida en nifios y adolescentes, asi
como cuestionarios especificos dirigidos a nifios con algun tipo de enfermedad. Pero
refiere que el mayor problema es que han sido desarrollados en lengua extranjera y
son escasos los validos en espafiol. Y por ultimo después de haber realizado un
estudio aplicando el cuestionario KINDL que es un instrumento genérico de calidad
de vida para nifios y adolescentes desarrollado en Alemania para ser utilizado tanto en
nifios sanos como en la practica clinica concluye que, los nifios muestran

significativamente mejor calidad de vida que las nifias en las dimensiones fisica y
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emocional, mientras que ellas les superan significativamente en las dimensiones
familiares y escolares.

Por estas y muchas razones mas, es tan importante desarrollar este articulo ya
que en muchos casos como se ha nombrado con anterioridad, es vulnerada de alguna
u otra manera la calidad de vida en los nifios aun reconociendo como sociedad que
tiene tanto componentes morales como juridicos.

Hasta aqui se ha referido Unicamente a la definicion de calidad de vida que
para este caso en particular y con fines préacticos se han contemplado la historia de
una manera global ya que para este articulo lo verdaderamente importante es
suministrar alternativas de mejoramiento en la calidad de vida para los nifios con
discapacidades en especial nifio con Sindrome de Down.

A continuacion se presenta que es el Sindrome de Down y sus caracteristicas.

¢Qué es el Sindrome de Down?

El sindrome de Down es un trastorno cromosémico que incluye una
combinacion de defectos congénitos, entre ellos, cierto grado de retraso mental,
facciones caracteristicas y, con frecuencia, defectos cardiacos y otros problemas de
salud.

¢ Con qué frecuencia se produce el sindrome de Down?

En un estudio realizado por Nazer y colaboradores (2003) sobre la prevalencia

al nacimiento de aberraciones cromosomicas en el Hospital Clinico de la

Universidad de Chile (HCUCH), se encontrd6 que la Unica trisomia con

frecuencias conocidas en Chile y en el resto del mundo, es la trisomia 21. La

tasa de incidencia al nacimiento de sindrome de Down en la maternidad del

HCUCH experimento un aumento progresivo. En el periodo 1971-1977 la tasa

fue 14,09 por 10.000 nacimientos, subi¢ a 17,89 en el periodo 1982-1988, a

18,89 entre 1989-1994 y a 25,92 en el periodo 1995-1999. Las tasas globales

de todos los hospitales en Chile para el periodo 1982-1999, son 19,2 por

10.000 nacimientos, la del Hospital Clinico de 19,6 por 10.000,

significativamente superiores a los del resto de hospitales en chile. Cabe
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resaltar que estas frecuencias son también muy variables en los diferentes

paises desarrollados, en via de desarrollo y en los del tercer mundo.

Las cifras que da la literatura meédica de frecuencia de aberraciones
cromosdmicas al nacimiento varian entre 0,6 y 1,8% de los nacidos vivos. Esta
deteccion es posible cuando se estudian todos los recién nacidos. La frecuencia
encontrada por el estudio es de 0,3%. Los porcentajes encontrados en productos de
aborto espontaneo fluctian entre 20 y 50%. Los datos que se tienen en nacidos vivos,
mortinatos y abortos espontaneos permiten asegurar que entre 4 y 20% de todas las
concepciones presentan alguna anomalia cromosomica y que aproximadamente 90%
de ellas se abortan espontaneamente durante el primer trimestre del embarazo.

Por su parte Nazer, Aguila, Cifuentes, (2006) encuentran en su nuevo trabajo

que la tasa de prevalencia al nacimiento de sindrome de Down de 3,36 por

mil, encontrada para el periodo 1997-2005, fue significativamente mas alta

que las tasas encontradas por ellos en los estudios anteriormente realizados en

la maternidad del Hospital Clinico de la Universidad de Chile. ;Como
explicar este fendmeno? No se puede afirmar que por ser un hospital de
referencia para muchas patologias maternas y fetales, nazcan mas nifios
afectados por el sindrome de Down, especialmente porque no es un
diagnostico que se haga en forma rutinaria por examenes prenatales. Es
posible sospecharlo cuando, por la ecografia prenatal, se encuentra
translucencia retronucal o atresia de duodeno, pero es cierto también que

muchas mujeres prefieren no saberlo y estdn en su derecho a negarse a

practicarse examenes complementarios. Un hecho que se ha documentado

como factor de riesgo para tener hijos con esta anomalia, es el aumento de la
edad materna. En la maternidad del HCUCH, el promedio de la edad materna

ha ido incrementandose desde alrededor de 23 afios en la década de 1970-79,

a 26 en los afios 1980-89, 28 en 1990-99 y sobre 29 en la actualidad (Tabla 1).

El promedio de edad materna de los pacientes afectados fue de 35,5 afios
(desviacion estandar 6,46 afios), contra 28,81 afios (desviacién estandar 6,08 afios) de

las madres de nifios controles sin malformaciones congénitas (t =7,6; p =0,0001).
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En la muestra, 18,7% de las mujeres tenian 35 afios 0 mas y fueron las madres
de 53,8% de los nifios afectados. Las mujeres de 40 afios 0 mas constituian 3% del
total y fueron madres de 30,8% de los nifios con sindrome de Down.

Es interesante hacer notar que el aumento de las tasas de prevalencia al
nacimiento de sindrome de Down es muy superior al incremento observado en los
promedios de edad materna. La tasa de sindrome de Down casi se ha triplicado en 34
afios, de 1,03 por mil nacimientos en 1972 a 5,22 por 1.000 nacimientos en 2005,
mientras que el promedio de edad materna sélo se ha incrementado en 16% (25 afios
en 1972 a sobre 29 afios desde 2002). Esto estaria demostrando que un pequefio
aumento del promedio de la edad materna provocaria un fuerte incremento del riesgo

de tener un hijo afectado.

Tabla 1. Tabla Histdrica de la evolucion de las tasas anuales y promedio de
edad materna de nifios con Sindrome de Down y de los promedios de edad materna

del total de las madres de la maternidad del Hospital Clinico de Chile, desde 1972 a

2005.
Ano Total nacimientos BN afectados Tasa Mil % EM Down % EM wotal madres
1972 12.530 13 1.03 25.00
1973 11.153 15 134 2483
1974 11.043 16 1.44 25.05
1975 7.393 13 1.75 25,20
1976 6.998 ] 1.28 25.05
1977 5.780 11 1.80 azs5 24,29
1978 2920 8 274 305 25,37
1979 3.662 5 136 284 24.97
1980 4.043 10 2AT 298 24.99
1981 4.176 9 215 31.3 25.24
1982 3804 T 1.84 33.0 2551
1983 4.519 8 177 29.1 25,93
19834 3.889 5 1.29 28.0 26,16
1985 4.321 7 1.62 29.9 26.10
1986 3.665 2 065 3.1 26.20
1987 3739 ] 1.60 29.7 27.08
1988 2.961 T 236 azz2 27,38
1989 2.820 7 248 339 27.16
1950 3.7T48 ] 2.1 288 26.77
1991 4.160 9 2.16 3.0 26.50
1992 3416 10 293 39.9 26,52
1993 2.281 B 3.07 30.5 27.05
1994 2.56 5 1.96 36.5 27.29
1995 2.650 3 1.13 M3 27.80
1996 2.355 5 2.12 32.0 28.20
1997 2485 7 282 35.1 28,31
1998 2917 B 2.74 38.0 2877
1959 2.267 4 1.76 33.0 28.25
2000 2.208 6 A | 328 29.59
2001 2.160 ] 370 33.0 29,37
2002 1.840 9 598 33.0 29.77
2003 1.584 14 10.10 37.0 26.84
2004 1.539 T 455 T | 29.26
2005 767 4 5.22 M5 2777
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Desde hace tiempo se conoce la estrecha relacion que existe entre la edad
materna y el riesgo de tener un hijo con alguna trisomia, pero se desconoce los
mecanismos responsables de esta asociacion. No hay acuerdo sobre ello. Una posible
alternativa seria que los embriones trisomicos tendrian una sobrevida mayor en las
mujeres de mayor edad, debido a una disminucién de la capacidad inmunolégica, por
lo que no se abortarian. Esta, ademas, la antigua teoria de los dvulos viejos 6
envejecimiento ovular, ya que la mujer nace con una poblacidn fija de ovocitos y que
a medida que va pasando el tiempo, se producirian fallas en la separacion de los
cromosomas durante la meiosis materna. Se acepta ademéas que la edad paterna no
constituye riesgo para tener un hijo con trisomia. (Nazer, Aguila, Cifuentes, 2006)

¢Cuales son las causas del sindrome de Down?

El sindrome de Down es la m&s comun y fécil de reconocer de todas las
condiciones asociadas con el retraso mental. (An6nimo, 2004).

Normalmente, cada persona tiene 23 pares de cromosomas, 0 46 en total, y
hereda un cromosoma por par del 6vulo de la madre y uno del espermatozoide del
padre. En situaciones normales, la union de un 6vulo y un espermatozoide da como
resultado un 6vulo fertilizado con 46 cromosomas, mientras que en una situacion
anormal la presencia de un cromosoma 21 extra en el grupo G produce el Sindrome
de Down, el accidente celular mas comun, ya que se presenta en el 95% de los casos.
En algunos casos, el padre o la madre tiene una redistribucion del cromosoma 21,
Ilamada translocacion equilibrada, que no afecta su salud del nifio. (Figura 1).
(Mosby, 2000)

Aproximadamente del uno al dos por ciento de las personas tiene una forma
del sindrome de Down llamada sindrome de Down en mosaico. En este caso, el
accidente en la division celular tiene lugar después de la fertilizacion. Las personas
afectadas tienen algunas células con un cromosoma 21 adicional y otras con la
cantidad normal. (Solari, 2004)
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Figura 1. Aberracion cromosomica en el cromosoma 21, Trisomia causante

del Sindrome de Down. (Solari, 2004)
¢ Qué problemas de salud pueden tener los nifios con sindrome de Down?

Se le atribuye el nombre de Sindrome, porque involucra a un grupo de
enfermedades que ocurren juntas, estos nifios pueden tener algunos problemas de
salud aunque las perspectivas de vida para ellos son mucho mas alentadoras de lo
que solian ser hace algan tiempo. (An6nimo, 2007)

Los signos frecuentes son diastasis de rectos que es una separacion entre los
lados derecho e izquierdo del mdsculo recto mayor del abdomen, que cubre la
superficie frontal del area ventral mayor susceptibilidad a las infecciones, y
malformaciones viscerales que estan representadas principalmente por las cardiacas
(conducto auriculoventricular, comunicacion interventricular, comunicacién
intraauricular, persistencia del conducto arterioso, etc.) que se representa en 40% de
los casos, y las intestinales (estenosis duodenal, pancreas anular, atresia anal,
megacolon). (Curtis, 1992)

Mientras el sindrome de Down ocurre por igual en ambos sexos el
hipertiroidismo tiene una predileccion por el sexo femenino, Los sintomas de
disfuncion tiroidea pueden ser no reconocidos en pacientes con sindrome de Down,
debido a la incapacidad en grado variable que tienen para comunicar sus sintomas.

Dado que la expectativa de vida y la frecuencia del sindrome de Down esta
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aumentando, la frecuencia de la enfermedad tiroidea en este sindrome sera mas
frecuente. Tanto la hiper como la hipofuncién tiroidea no tratada, puede tener un
impacto significativo en la conducta y funcionamiento de personas con sindrome de
Down, por lo que, en consideracion a la alta prevalencia de disfuncion tiroidea en
estos pacientes. (Sanz, 1999)

Lépez, Infante, Montero, Carretero, (2006) plantean en su articulo que los
pacientes con Sindrome de Down en la edad media de la vida desarrollan demencia
con cambios anatomopatoldgicos (cambios fisicos e histoldgicos) propios de la
enfermedad de Alzheimer. La angiopatia amiloidea cerebral (AAC) puede
manifestarse por hemorragias intracerebrales de localizacion lobular, Unicas o
maultiples, simultaneas o de repeticion. La AAC se asocia frecuentemente con la
enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, la relacion entre AAC y sindrome de Down
es poco conocida. Aunque existen unos criterios diagnosticos de AAC relacionada
con hemorragia intracerebral lobular, en la actualidad el diagndéstico definitivo de esta
entidad es anatomopatologico. Aportamos el caso de un varon con sindrome de Down
y hemorragias intracerebrales lobulares de repeticién que en el estudio post mortem
mostrd alteraciones en los vasos leptomeningeos y corticales caracteristicas de AAC,
asi como cambios anatomopatoldgicos compatibles con enfermedad de Alzheimer
que afectaban especialmente a la corteza entorrinal e hipocampo. Se discute la
relacion patogénica entre la proteina p-amiloide, los alelos de la APOE, la AAC, la
enfermedad de Alzheimer y el sindrome de Down.

A su vez Lopez, Infante, Montero, Carretero, (2006) concluyen que la
enfermedad de Alzheimer es practicamente inevitable en los pacientes con sindrome
de Down de edad avanzada. EI gen que codifica el precursor de la proteina f-amiloide
se encuentra en el cromosoma 21, sugiriendo que la triplicacion de este cromosoma y
especialmente la presencia del alelo B4 incrementaria el riesgo de desarrollar la
enfermedad de Alzheimer en pacientes con sindrome de Down. Sin embargo, parece
que también es necesaria la participacion del factor neurotréfico S100B, cuyo grado
de sobreexpresion se correlaciona con el depdsito de B-amiloide y el desarrollo de

cambios tipo Alzheimer en cerebro de pacientes con sindrome de Down.
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¢ Qué aspecto presenta un nifio con sindrome de Down?

Por lo general, el diagnostico clinico no ofrece dificultad y puede hacerse al
nacimiento con base en hipotonia muscular que es la disminucién del tono muscular
hiperlaxitud articular es un aumento exagerado de la movilidad de las articulaciones
dismorfia craneofacial tipica caracterizada por braquicefalia y Suturas craneales
separadas (articulaciones entre los huesos del craneo), occipucio plano, fisuras
parpebrales oblicuas o “mongoloides”, epicanto bilateral, puente nasal deprimido,
macroglosia relativa, pabellones auriculares pequefios y redondeados, baja estatura,
manos cortas y anchas y defectos orodentales por ultimo se nota la ausencia congénita
de dientes, retardo en la erupcion, dientes displasicos, diastemas, bajo indice de
caries, tendencia a presentar enfermedad periodontal, clinodactilia de cinco dedos y
pliegue palmar Unico y lengua grande que da como resultado defectos del habla;
(Solari, 2004)

¢Cuales son los datos neuroconductuales?

El lenguaje se caracterizan por un perfil especifico, como lo a dicho Rondal
citado por Rondal, Ling, (2006), ya que tiene un déficit agudo y persistente sobre
todo en los aspectos formales (fonologia y morfosintaxis), junto con cierta
preservacion de los aspectos semanticos y pragmaticos.

Respecto a la memoria estos nifios presentan un efecto de modalidad en el
sentido que su rendimiento es mejor en la modalidad visuoespacial que en la auditiva-
verbal. El perfil tipico prevé que la memoria implicita y la explicita semantica estén
relativamente preservadas, mientras que la memoria episodica y la de trabajo se
hallan en cambio muy limitadas. Rondal, Ling, (2006)

En cuanto al fenotipo neuroldgico los estudios de los Ultimos afios
documentan numerosas e importantes diferencias en la anatomia y la fisiologia del
cerebro y del cerebelo entre individuos con Down. Los nifios con Down muestran
microcefalia, hipoplasia cerebral, reduccion del volumen cerebral y menor
mielinizacion. Se supone que el neocerebelo desempefia un papel importante en el
funcionamiento fonoldgico y morfosintactico, es decir, en los aspectos mas

secuénciales del lenguaje ademdas se puede establecer relacion entre semejantes
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neuroanatémicas y un perfil de disfuncion del 16bulo frontal en el sindrome de Down
que corresponde a la escasa fluidez verbal, las tendencias perseverantes en varias
tareas, una notable dificultad en las tareas que requieren estrategias flexibles de
resolucién de problemas y limitaciones importantes en el funcionamiento gramatical
y fonolGgico del lenguaje. Rondal, Ling, (2006)

¢Qué tan grave es el retraso mental?

El grado de retraso mental varia considerablemente. La mayoria de los casos
son de leves a moderados y, con la rehabilitacion adecuada, pocos tendran un retraso
mental grave. No hay manera de predecir el desarrollo mental de un nifio con
sindrome de Down en funcion de sus caracteristicas fisicas. La personalidad de los
nifios con este sindrome ha recibido especial atencion, ya que tiene reputacion de ser
felices, amigables, y méas manejables que otros nifios con retraso mental, aunque son
tercos a la vez.

La pubertad es normal en ambos sexos, pero la fertilidad s6lo se conoce en la
mujer. La esperanza de vida al nacimiento es de 16.2 afios, y apenas ocho por ciento
de los pacientes sobrevive después de los 40 afios. Los individuos con Sindrome de
Down que sobre pasan la tercera o cuarta década también tienen una alta probabilidad
de desarrollar una forma de senilidad similar a la enfermedad de Alzheimer. (Curtis,
1992)

¢Cuales son las caracteristicas psicoldgicas?

Los aspectos mentales, educativos y psicolégicos del Sindrome de Down, han
sido muy poco estudiados. El desenvolvimiento psicolégico de los nifios es lento,
pues presentan patrones de aprendizaje de grado inferior al de la normalidad. Son, por
lo general, receptivos y muy afectuosos; muestran una variante considerable en
cuanto a su comportamiento psicoldgico dependiendo de sus actitudes y respuestas,
habitos y tendencias. (Martinez, 2000).

De acuerdo con Escamilla, S. citado por (Martinez, 2000) el perfil emotivo del
nifio con Sindrome de Down presenta caracteristicas tales como la obstinacion la cual
se presenta por el mal funcionamiento del sistema nervioso de estos nifios, lo que les

impide cambiar rapidamente de una actitud o actividad a otra distinta. Los nifios
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imponen sus preferencias, las cuales son muy definidas en lo que les place y las
repiten una y otra vez. Otra de estas caracteristicas psicologicas son la imitacion
siendo de las comunes y tipicamente humanas, en el nifio con este sindrome cobra
mayor importancia, ya que gracias a ella tienen un amplio margen de aprendizaje, aun
en sus primeros afios de vida, es importante resaltar que la imitacién dura hasta los 8
0 10 afios de edad. La afectividad es otra caracteristica psicoldgica, estos nifios son
muy afectuosos pero a su vez necesitan que les demuestren su afecto, esto repercutira
favorablemente en su educacion, ya que el nifio que se desenvuelve en un ambiente
familiar estable muestra un progreso intelectual y social mayor que los que crecen en
instituciones, quienes suelen presentar conductas agresivas. Otra caracteristica de los
nifios con sindrome de Down es la sensibilidad, estos nifios tiene un caracter
moldeable si se les educa; cuando se le hace comprender que existe disciplina,
responde con pautas flexibles de comportamiento.
¢Cuales son las caracteristicas sociales?

Los nifios con Sindrome de Down son excesivamente sociables y afectivos
con las personas que los rodean; desde pequefios, motivados por los simples
aprendizajes o ideas que ellos discurren, actian con simpatia y buen sentido del
humos aunque su lenguaje oral es limitado, se hacen entender, adaptandose
facilmente al medio que los rodea; un clima de indeferencia los inhibe, dando como
consecuencia la exteriorizacion de un mal caracter y una dificil adaptabilidad a la
vida social(Martinez, 2000).

Debe permitirse que el nifio tenga una participacion real ante la comunidad.
Su capacidad de adaptacion a al régimen de vida es muy grande porque el coeficiente
social es mayor que el intelectual y muy similar a la edad cronoldgica. (Martinez,
2000).

¢Qué se puede hacer para mejorar la calidad de vida en los nifios?

No solo se puede buscar la calidad de vida en el nifio al nacer, sino también se

puede antes de nacer; asimismo con la familia se puede generar un ambiente propicio

para la llegada de este nifio con necesidades especiales.
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Existen diferentes métodos y examenes que pueden ayudar tanto a padres
como a la familia a tener el ambiente y los métodos propicios para la llegada de este
nuevo ser, una de estas pruebas es la amniocentesis y la obtencidén de muestras de las
vellosidades corionicas, cabe resaltar que al ser pruebas invasoras pueden generar un
aborto, por esta razon es importante antes determinar si la mama tiene riesgo o no de
que su hijo padezca Sindrome de Down por esta razon antes de realizarse, es
importante confirmar la edad gestacional por ecografia. La ventaja de la biopsia de
las vellosidades coridnicas es que permite una deteccion precoz del sindrome de
Down. Al discutir con los padres, es necesario comunicar que un 33% de los casos
pueden haber trastornos cardiacos, asi como avisarles que también pueden presentar
otros trastornos congénito, un desarrollo intelectual que va del tercer al noveno grado
y que la mayoria de estos nifios pueden irse de la casa y vivir de manera
independiente cuando son adultos. Aunque antes se pensaba que las pruebas para
detectar el sindrome de Down solo debian realizarse en las mujeres con disposicion a
someterse a un aborto, hoy se acepta que también son dtiles para identificar los
embarazos de alto riesgo que puedan precisar tratamiento hospitalario. (Taylor,
2000)

Lo anterior se referia al papel de la familia cuando se tiene riesgos de tener un
nifio con Sindrome de Down, pero no se ha tenido en cuenta que el entorno del nifio
también merece tener una calidad de vida y que esta llena noticia también es
impactante.

Si bien la calidad de vida de Sindrome de Down ha recibido un poco mas de
atencion en los ultimos afios, son aun mas raros los estudios sobre los cuidadores no
profesionales como lo son los miembros de la familia y los parientes. Los escasos
estudios sobre los cuidadores llevados a cabo han tendido a concentrarse a los
cuidadores de ancianos, de discapacitados fisicos cronicos, pero no a cuidadores de
personas con Sindrome de Down. (Katschnig, Freeman, Sartorious, 2000)

Todos los cuidadores comparten un destino final, su vida esta dominada por el
hecho de haber adquirido una responsabilidad sobre un miembro de su familia con

este sindrome por lo tanto todos soportan cargas psicologicas y estan expuestos a
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situaciones de estrés, es importa resaltar que los cuidadores reaccionan frente a tales
presiones dependiendo de las caracteristicas personales. (Katschnig, Freeman,
Sartorious, 2000)

Frente a las respuestas psicologicas se ha podido precisar cual es el
comportamiento y las reacciones que llegan a tener los cuidadores. La primera etapa
es la de choque, seguida por otra conocida como de negacion (no aceptar la realidad),
la siguiente es la tristeza 0 enojo, la adaptacion y finalmente la de reorganizacion.
(Jasso, 2001)

La fase de choque tiene una duracién aproximada de tres meses, esta es
causada por el conocimiento de gque se tiene un hijo con discapacidad. En general los
padres tienen sentimientos de perdida, enojo, miedo, frustracion y ansiedad, negacion
de la existencia del nifio, sentido de proteccion, perdida del trabajo. Estas emociones
se presentan en forma errética, sin una sistematizacion programada. (Jasso, 2001)

En esta fase se ha descrito un método eficaz para informar a los padres que su
hijo tiene el sindrome de Down. EI principio basico es decirselo lo antes posible, en
una consulta aislada y silenciosa, estando el nifio presente. Cuando haya que referirse
al nifio se hara por su nombre y la informacion debera darla una persona creible capaz
de ofrecer un punto de vista equilibrado. Esta persona le dara luego a los padres su
numero de teléfono por si tienen otras preguntas, y se dejara que pase el tiempo para
que la familia puedan asimilar la informacion. Informarles sobre la existencia de
institutos de ayuda y hacer que visiten a las parejas que tienen padres con nifio con
sindrome de Down, es de bastante ayuda. (Taylor, 2000)

La fase dos se presenta alrededor del primer afio de edad postnatal del nifio.
En general, la respuesta de los cuidadores después de la recuperacion de la primera
fase de choque inicial, puede resumirse en términos tales como formar parte de una
organizacion de apoyo social, reconocimiento de la maternidad, realizacion de todo
aquello que sea necesario para lograr el maximo de expectativas en el desarrollo del
hijo y la aceptacion de la responsabilidad de cuidar del hijo. Es de suma importancia
saber que en esa fase aun no se abandona por completo la idea de que el nifio no

tendra posibilidades de tener un buen desarrollo. (Jasso, 2001)
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También Jasso, (2001) habla acerca de la tercera etapa planteando que esta
etapa normalmente se presenta entre el primero y segundo afio después del
nacimiento. Esta fase se caracteriza porque los cuidadores presentan una mayor
conciencia en las diferencias en el desarrollo entre su hijo y los que no padecen
Sindrome de Down. Es muy comun que en esta fase se vuelva a presentar una fase de
choque ya que una preocupacion durante el primer afio de vida aparentemente se
resuelve, porque el nifio evoluciona en su desarrollo con expectativas mejores que las
que se le habian sefialado, después de haber superado este periodo los cuidadores
empiezan a darse cuenta que el ritmo de desarrollo del hijo comparado con los no-
Down es muy lento. Es importante resaltar que la acumulacion de fatiga mental y el
conflicto que se origina, puede convertirse en factores cruciales que hacen que esta
fase se transforme en peligrosa para los cuidadores.

En la cuarta fase casi siempre se presenta después del ejercer afio de
nacimiento del hijo. Se caracteriza como un periodo en el que los padres han sido
capaces de entender el desarrollo del nifio con Sindrome de Down, y acepta como
inevitable la discapacidad del hijo, es aqui donde frecuentemente se refuerzan los
lazos con los cuidadores con el nifio. (Jasso, 2001)

En la quinta y altima fase psicoldgica que los cuidadores transitan se presenta
después de incorpora al nifio a las actividades escolares. Aqui los puntos de vista sobe
la discapacidad son mas estables que los que acontecen en la anterior fase. (Jasso,
2001)

Estas diferentes fases se dan por varias razones una de ellas es que un feliz
acontecimiento de tener un hijo largamente esperado se ha trasformado por alguna
manera en una pesadilla, convirtiendo todos los deseos que se tenian frente al nifio
como por ejemplo que cumpliria los suefios que los padres no habian podido alcanzar,
que seria un buen hombre, un héroe, en lugar del padre, o que alcanzaria lo que la
madre no pudo alcanzar, en una severa frustracion. En lugar de un nifio que les
entregara alegria, tienen uno que les causara muchas penas ya que rompid las
expectativas que guardaban los padres ya que ellos desean mas volver a su propia

infancia que la venida al mundo de un ser autbnomo. La mayoria de los padres ven a
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su hijo como dice Freud una prolongacion de si mismos y en algunos casos esperan,
mas 0 menos conscientemente, que se convertira en su doble. Esta frustracion es
aveces tan insoportable que lleva a suprimir al hijo ¢ en caso contrario a hacer stper
protegido por los padres ya que es una forma de sentirse aliviados. (Supino, 2001)

Otras reacciones primarias de los cuidadores es vergiienza ante la familia y
sus amigos, también preocupa el hecho de la sobrévivencia y si esto ocurre el como
vivird. Todas estas reacciones hacen sentir aun més a los cuidadores tristes,
deprimidos, confundidos y desesperados, momentos en que es de fundamental
importancia la busqueda de psic6logos.

Otro reaccion que se produce cuando existe mucha dependencia del nifio con
Sindrome de Down factor es la generacion de sentimientos contrapuestos, como
célera dolor, aislamiento y resentimiento que afectan su salud y bienestar hasta el
punto que se ha relacionado con una mayor mortalidad. (Argimon, Limon, Abos,
2003)

Es importante resaltar que cuando la activacion emocional es muy intensa,
muy frecuente o cuando se mantiene durante mucho tiempo, la salud, el bienestar y el
comportamiento del cuidador pueden afectarse. (Argimon, Limon, Abos, 2003)

Otro punto para destacar es que ahi mas cuidadoras y que sobre pasan casi en
cuatro veces a los cuidadores hombres y respecto a la edad del cuidador la
distribucién sefiala que para los dos grupos de cuidadores la mayor concentracion de
cuidadores se encuentra entre los 36 y 59 afios, lo cual coincide con la edad materna y
el riesgo de tener un hijo con sindrome de Down, lo cual se convierte en un punto
vulnerable para aumentar los factores estresantes ya que no solo se tiene que cuidar al
nifio sino también en algunos casos a hijos jovenes y en muchos casos mayores.
(Barrera, Pinto, Sanchez, 2006)

Esto da la introduccion para pensar no solo en las reacciones psicoldgicas de
los cuidadores sino también en los factores estresantes a los que estan sometidos, ya
al cuidar a un familiar enfermo se deben afrontar necesidades crecientes del miembro

dependiente, sobrellevar conductas disruptivas, encarar situaciones de restriccion de
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la libertad y la perdida de un estilo de vida anterior. La familia debe abordar nuevas
tareas relacionadas con la enfermedad. (Stefani, Seidmann, Pano, Acrich, Bail, 2003)

Existen diferentes factores de estrés uno de ellos son los situacionales, otros
son los estresantes sociales y por ultimo los estresantes yatrogénicos.

Los estresantes situacionales son las fuentes de estrés situacional que surge
del esfuerzo constante que conlleva el hecho de cuidar o vivir con el nifio especial.
Algunas de estas fuentes inmediatas son aspectos derivados de la convivencia con la
persona que tiene el sindrome en la familia como es la constante tension nerviosa, la
segunda es vivir con miedo y preocupacién constantes, sin expectativas de liberacion
produciéndose uno temor el cual es el miedo al futuro. Otra es la sobrecarga de
trabajo, el siguiente es afrontamientos de las enfermedades, rupturas familiares ya que
es frecuente el rechazo por parte de los miembros de la familia, parientes y
conocidos, también la inequidad entre los demas miembros de la familia, el constante
control de sus propias reacciones a fin de no exhibir demasiada emocion y el cambio
del propio plan de vida. (Katschnig, Freeman, Sartorious, 2000)

Los factores estresantes sociales son debidos a la indeferencia y el
menosprecio, lo que condiciona las demas deficiencias y estigmas que acosan a los
cuidadores y sus familias. (Katschnig, Freeman, Sartorious, 2000)

Y por ultimo los estresantes yatrogénicos ya que una de las causas mas
nocivas de estrés son los propios profesional ya que atribuyen a la familia las causas
de el sindrome, debido a la falta de informacion y apoyo, a dificultad para acceder a
los tratamientos y por ende con las salidas normales bloqueadas, sobrevienen las
reacciones patologicas del estres. (Katschnig, Freeman, Sartorious, 2000)

Segun Argimon, Limon, Abos, (2003) los cuidadores sienten sobrecarga la
cual tiene componentes objetivos los cuales se refieren directamente a las tareas que
tiene que asumir los cuidadores, en especial al tiempo de dedicacion a los cuidados, la
carga fisica que comportan y la exposicion a situaciones estresantes derivadas de la
presencia de determinados sintomas o comportamientos del paciente.

Katschnig, Freeman, Sartorious, (2000) dicen que el resultado del estrés son

pena, confusion, enfado, inculpacion, frustracion, sentimientos de culpabilidad,
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agotamiento, desesperacion y fracaso de las defensas psicoldgicas. Es importante
resaltar que el cuidador no puede escapar y no debe mostrar su enfado.

Ballesteros, Goémez, Suarez, Garante, (2006) exponen un formato de
entrevista para evaluar la calidad de vida en familias con un hijo con malformaciones
congenitas (Tabla 3), el cual va dirigido al cuidador principal. Es una forma bastante
importante para saber como se siente el cuidador y como se ve, es interesante
aplicarlo para orientar de una manera mas concreta al cuidador frente a sus posibles
falencias.

Jasso, (2001) plantea algunas formas para desminuir los efectos presentados
con anterioridad es necesario brindarle una orientacion a los padres, siendo la labor
de los psicologos hacer que los cuidadores recuerden que su hija o hijo es una persona
con deseos, suefios, derechos y dignidad. Procurar entender que las personas tiene
diferentes habilidades para expresar su empatia y sentimientos acerca de su bebé,
hablar con los padres y decirles que se informen con otros padres de nifios con
Sindrome de Down y que pregunten como se sintieron y como se sienten ahora con su
hijo, otra orientacion que se le podria administrar es que no deberén sentirse
culpables de sus sentimientos y que no debe inhibirse de comunicarlos. Otra seria que
los cuidadores efectuaran todas las preguntas que les preocupan acerca de su hijo.

También se puede procurar insistir en las habilidades o capacidades del nifio
siempre y cuando sean medidas de manera individual. Encomendarles a los
cuidadores que guarden serenidad y calma ante las preguntas o comentarios gue otras
personas realicen. Procurar mostrarles que en ocasiones, hacer nuevos amigos brinda
apoyo emocional o intelectual. Recordarles que en las primeras etapas despues del
nacimiento del bebé se experimentaran diferentes reacciones que tendran que ser
superadas pero que afortunadamente, al saber los cuidadores que existen, se
resolveran de manera mas satisfactoria. Indicarles que siempre y en la medida de los
posible no abandonar las necesidades de los otros miembros de la familia nuclear.
Jasso, (2001)
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Tabla 2. Calidad de vida en familia con un hijo con malformaciones

congénitas. Formato de entrevista para cuidador principal.

Apéndice A2

Calldad de vida en fomilias conun bjo con
nialfirrnracion cong el Formuaso de ensrenisia
frara cuddador pefeciprar®

I. Estams funeicnal

1. ;Qmé cuidados especiales requiere &l nifo;]a nida
debido a1z malformacion®

2. ;Estos cuidados mtesfieren o limitan Jas actvidades
gue usted quisiera haper?
2.2, Por favor, explique

3. :Como e han distrbuido las actividades del
cuidado los miembros de la familia?

Cruién | Quehace | Cuindo | Cuinto dempo

4. ;Esta distribueion de actividade: es justa pam nsted®

3, ;Esta distibueidn es adecuada para las necesidades
de =u hijo/a2?

6. ;Le precrupa o meomoda gue haya cambiade su
rutina dizna®

7. sjente que a5 difieil tener que estar dizponible
para todas 13 citas médicas de s hijo/ 2

8. ;Flensaque porhjmjfﬂ::uﬁ] suhijo/a necesita
proteccion espectal?
5.3 Deseriba
8. ;Le preccupa esta proteccion especials
8.c. Explicue q‘.;é le precoupa

9. ;Cree que necesita confralal uma peIsona o
mstitucion paca ayudara 2 coidar 2 su bijo,/ a7

10. ;A partr del naciniento de s hijo/a con la
malformacion, las actividades diarizs de los
miembros de la familia han cambiado®

10.a. ,_'Cu:iJe: actvidades han cambizdo?

II. Gravedad de sintomas relacionades con la

b

3
4

[

B

£0mé consecuencia: tene 1a malformacion para
hijo/a zhorz?

. Considera praves estas consecnencias shora®

. #Que comsecuencias para el fumiro tiene la
malformacicn de su hijo,/2?

+Conziders praves estas eomsecnencias para el futoro?

. ¢Es dificil para usted asumir la responsabilidad
por el cuidado de su hijo/a®

SChe ha sido Jo mas dificl de manejar en &l cuidado
de =u hijo/3*

. Exizsten en [ faniliz quejas porlos codade: que
requiere el nifio /13 nifa?

SCIug quuejas expresar | Cruisn se queja? | sCome se queja?

III. Puncicnamients psicologico
1. A partir del nacimiento dal nifio/a con la

malformacion Jse ha dlterado el estado de anime
de las distintas personas en la familiar
l.a. Cabifigue da 12 3 que tanto e ha alerdo el
estado de Animo en las distintas personas de la
famniliz,

Iulade

Fadmz

Hemma

Hemena

O

2. ;Ha habado cambios en el comportmisnto e las

distintas personas de la famnilia?

Quien Dheserba el comportamisnto Posioro o negatTo

malformaricn y el tratamiento Mladre
1. Enumz escala de 1 5, oé mnmo afert lmalfonnzcion
del nific,/a 2 cada mesmbro de 1 familia Padee

Afadre
Fadre He. 5
Hermang
Hermang He: 5
Orros
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3. A partic del

cimiente del nific/a con la 5. ¢Ha renido problemas de sahad desde el nacimienno

malformac susted teme maevos embarazos? de s hijo/a®

4. A partic del nacimiento del nifie/2 con la 5.4 Cwiles?
malformacion sha cambiadoJa relacion de pareja® 6. ;Cree ¢ue estos problema: e relacionan con la
4 3. 31 es afirmariva, describa los cambics sinacicn de su hijo/a?

A pontnuacicn, por favor indique para cada una de las afrmaciones, la respuesta que mejor descoba la forma
como usted se ha sentido

Nada | Un poco| Basmante [Aocho

Estoy desanimade, a2 acerca del fomuro

Mfe ziento nervioso, a

Ide siento culpable

Me he sentido tranguilo/a v en paz

Afi nivel de tenzidn 7 preccupacion ha sumentado
Mle he sentido toste 7 abandonado/a

- I redacs

e o L

con Dhos me ha formalecido
Responsabilizo 2 mi pareja de la malformacicn

o om

Siento gue mi vida tiene un propdsito especial desde &l nacimisnte de mi hijo./a
10. Siento uns relacidn mis cercans conmi hijo/a

11. He tenido dificultades con el suefic

12 He tenido dificoltades en la alimentacico

IV, Puncionaimiento sooia
A contnuacion, por faver indigue para cada una de las afinrmaciones, 1a respuesta gue mejor describa la forma
como 51 familia ka funecionado desde el nacimiento de suhijo/ 2 con la malformacion.

MNada | Unpoco | Bastante | Mucho

S han aislado por temor a los comentarios de la gente
Han buscade alptin grupe de ayuda (Cual)

Han dejado de azistic 2 reuniones familiares

Han renido que cambiar de wabajo

Los hermanos han tenido que faltar = clases [o uaba_s:

Lol S

Han desmejorado las relacionss con amigos o mmpa:"am: de trabajo

M Bl

5. Han recibido apoyo del equipo medico

. Han ammentado la: preccupaciones econdmicas

10. Han recibido apove de owos familiares

11. La comunicacion familiar ha mejocado

12. Alpvmes familiare: han rechazado la condicidn de I malformacion

13. El plan de salud ha respondido 2 sus necesidades

Coaliadaud e fa informacion sobre a malfirimacion

A comtinuacion, por fver indigue para cada wna de las afirmaciones, 1 respuesta que mejor describa la forma
como sted evaliz el apoyo profesional

Mada | Unpooo | Bastante | Mucho

1. Usted confia totalmente en el medico tratante de subijo/a

2. Usted siente que el médico esoucha sus opmiones 7 necesidades
sohre a malformacion de su hijo/a

3. Le han dado informaion clars acerca de qué esperar sobee la
malformacion de su hijo/ 2

4. Tiene inquiemdes que le pustaria pregmt
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Los psicologos no deben desalentarles por falta de soluciones a todos los
problemas, brindarles otras oportunidades o otras alternativas podria resultar
motivante. Mostrarles que tener a un nifio con sindrome de Down no es el fin del
mundo y que no tiene porque ser una tragedia para el nifio y su familia, ni tampoco
deberan considerarse como victimas. Y los mas importante, subrayar que tendréan la
oportunidad de disfrutar a su hijo como nunca lo imaginaron; no solo cuando de sus
primeros pasos, diga sus primeras palabras, apague las velitas de su pastel, sino dia a
dia y hora tras hora, en resumen mostrarles todas las oportunidades y ventajas. (Jasso,
2001)

Al tener tantos factores estresantes en juego es bueno que los cuidadores
realicen ejercicios que los pueda relajar y los ensefiar a respirar, un ejemplo de esto es
el ejercicio llamado el saludo al sol (Figura 2), el cual tiene como beneficios vigorizar
la totalidad del cuerpo, también tonifica el sistema digestivo, pues alterna el
estiramiento y la comprension de la region abdominal, es un ejercicio que ventila
totalmente los pulmones oxigenando la sangre y removiendo el diéxido de carbono y
gases toxicos desde el tracto respiratorio, por ultimo estira y masajea la columna
vertebral, tonifica el sistema nervioso y regula las funciones del sistema nervioso
auténomo. (Oblitas, 2003)
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Figura 2. Saludo al Sol. (Oblitas, L. 2003)
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Otro ejercicio que los cuidadores podrian realizar para alcanzar una relajacion
y disminuir los indices de estrés es el gran circulo taoista. (Figura 3), el cual estira y
tonifica el cuerpo logrando una respiracion mas profunda. Ha este ejercicio se le

considera como protector de la salud. (Oblitas, 2003)
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Figura 3. Gran Circulo Taoista. (Oblitas, L. 2003)

El tema anterior se desarrolla y se le establece una gran importancia ya que si
se asignan recursos para aliviar en parte la pérdida de calidad de vida del cuidador el
nifio recibira sin duda mas y mejor atencion por parte del mismo, ya que el cuidador
no esta sometido a malestares que puedan deteriorar sus funciones.

Papalia, Wendkos, Duskin, (2005) describe los seres humanos como seres
sociales por naturaleza, y que desde el inicio se desarrollan dentro de un contexto
social e historico. Resalta el papel que tiene la familia en el desarrollo del nifio y
como puede este ser afectado por un ambiente hostil o calido, cabe resaltar que para
un nifio con sindrome de Down un ambiente hostil 0 un ambiente calido puede
marcar fuertemente el desarrollo que esté puede alcanzar.

A su vez, Voivodic, Souza, (2002) resaltan el papel que tiene la familia en el
desarrollo cognitivo de los nifios con este sindrome, enfatiza que una persona con

sindrome de Down es mas que una carga genética, es un organismo que funciona
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como un todo. Dice que la familia provee el auxilio necesario y garantiza a su vez la
individualizacion del sujeto. Aqui también se atribuye una gran importancia la
interaccion positiva de la familia o de los cuidadores con el nifio no solo con el fin de
propiciar un desenvolvimiento afectivo y social sino también un desenvolvimiento
cognitivo. Segun Malero citado por Voivodic, Souza, (2002), cuando se pretende
mejorar las condiciones cognitivas es necesario calificar el contexto donde vive y el
contexto de crianza de la familia.

Herndndez, (2004) expresa que nacer con una discapacidad no debe
convertirse en una limitante, que impida el desarrollo y la utilizacién de las
potencialidades de una persona. Para alcanzar una adecuada calidad de vida de las
persona discapacitadas, ademas de destinar recursos y desarrollar programas
especificos, se debe permitir ante todo la autonomia de ellas, la cual es indispensable,
asimismo cuando un nifio nace con una discapacidad se adapta con mayor facilidad y
naturalidad, ya que convive con ella desde su nacimiento. En el transcurso de su
desarrollo aprende a utilizar sus potencialidades y capacidades, y llega a relacionarse
con los demas.

Son varias las formas de ayudar a un individuo con Sindrome de Down, pero
todas las actividades, esfuerzos y terapias tendran un mejor resultado mientras mas
pequefia sea la persona, por esta razon se desarrollaran otros aspectos los cuales
ayudaran al mejoramiento de la calidad de vida en los nifios, ya que la familia es un
componente gestor indispensable pero a su vez es necesaria una inmersion y un
compromiso por parte de ellos, no solo para llevar a cabo las rehabilitaciones, sino
también para qua haya un ambiente propicio para el desarrollo.

Debido a que el cuidado del nifio se encuentra en manos de profesores de
educacion especial, médicos pediatras, subespecialistas y de familia, se considera
muy importante que la evaluacién periddica de su crecimiento se realice utilizando
tabla y graficas propias, es decir, usando patron de referencia curvas de crecimiento

en peso y talla estandarizados para nifios con el sindrome.
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Cuidados Médicos

Los cuidados generales que se les debe tener a los nifios estaran nombrados a
continuacion.

Uno de estos cuidados es la alimentacion con leche materna ya que no ahi
ninguna inconveniente en la administracion con nifios Down, puesto que tiene mas
ventajas que desventajas.

Segun Duran (2005) La practica del amamantamiento es importantisima en el

desarrollo del vinculo afectivo madre-hijo. Este vinculo esta asociado al

contacto piel con piel y las multiples interacciones sensoriales que en forma
de cascada emocional ocurren en este acto. Particularmente, sugiere que es
fiel creyente de la lactancia materna. Desde tiempos inmemoriales el
amamantamiento se menciona como la Unica e ideal para la alimentacion de
humanos. La importancia de la Leche Humana es que previene enfermedades
tanto en la infancia como en la edad adulta. Investigaciones recientes
confirman que los constituyentes de la leche humana no son intercambiables
con los de cualquier otro alimento; se recomienda como alimento ideal para
neonatos a término, basandose en que sus componentes: contienen la mayor
parte de nutrientes (cofactores enzimaticos o sustratos para energia, o bien
componentes estructurales) y complementan la capacidad de desarrollo de los
nifios. Mejoras del desarrollo neuroldgico, prevencién de procesos alérgicos
de la infancia, prevencion de infecciones agudas (gastrointestinales, urinarias,
otitis, neumonia, bacteriemia, meningitis) y crénicas (hipertension,
enfermedad de Crohn, colitis ulcerativa, diabetes, obesidad,. ateroesclerosis,
cancer). Prevenir es la llave para reducir costos y tiene un impacto en los

costos de consulta y hospitalizacion. Los profesionales del area de la salud y

las organizaciones profesionales necesitan educar a sus colegas y publico en

general con respecto a las ventajas de alimentar con leche humana a los nifios

y trabajar por reformas sociales que estimulen esta forma de alimentacion.

La manera mas obvia de alimentar al nifio es ofrecerles el pecho o en su

defecto cada vez que lo pida, cuando se es madre de un nifio con sindrome de Down
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se debe saber que en las primera semanas de vida la demanda de su alimento se hace
poco evidente a través del mecanismo del llanto y por lo tanto no lo soliciten, de
manera que se requiere brindar el alimento con cierto horario establecido. (Jasso,
2001)

La nutricion en los nifios es uno de los aspectos mas importantes para el
desarrollo. En un estudio realizado por Pinheiro, Arteaga, Cafete, Atalah, (2003)
sobre el estado nutricional en nifios con sindrome de Down encontraron que la
desnutricion es la causa mas comun del retardo en el desarrollo de estos nifios y
también que el sobre peso y la obesidad es elevada debido a la mala dieta, por esta
razén es necesario hablar de una dieta balanceada. Esta dieta saludable comienza
cuando se ensefia a los cuidadores sobre la ablactacion que se traduce como la
introduccion de otros alimentos diferentes a la leche materna o artificial. Es
importante tener en cuenta que el nifio Down suele aceptar alimentos sélidos después
de varias semanas de vida, aun cuando es capaz de realizar un aprendizaje entre el
cuarto y el sexto mes, no es sino hasta los ocho o nueve meses que efectla
movimientos de mordisqueo a pesar de la ausencia de los dientes.

La técnica de Ablactacion para los nifios con sindrome de Down se empieza
con la administracion de jugo de naranja, mandarina, variandolos cada dia en una
cantidad maxima de 60 ml (dos onzas). Después de dos meses se ofrecerd vegetales
con fibra y ricos en hemicelulosa. En el sexto mes se incluye platano, manzana, pera,
papas, espinacas y caldo de frijol colado. En el octavo se afiade huevo y en los meses
décimo y undécimo se agregara carnes diferentes al pollo. Cuando se es de escasos
recursos economicos es posible emplear mayor cantidad de leguminosas como frijol,
lenteja, garbanzo o haba. Jasso, (2001)

Si el nifio come se puede utilizar la persuasion diciéndole que coma por
alguien al que el nifio quiera mucho; por distraccion o por soborno.

Otro cuidado general es la prevencién de la caries dental, en pacientes con
Sindrome de Down se han realizado estudios de prevalencia de caries, enfermedad
periodontal, anodoncia, mal posicion de piezas dentarias y anomalias de oclusion.

Los pacientes presentan mayor susceptibilidad a la paradenciopatias y en algunos
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nifos se presenta la enfermedad periodontal. Por otro lado la prevalencia de
anodoncia ha variado y ademas se ha descrito alteraciones de oclusion. Es importante
resaltar que pacientes con este sindrome presentan baja incidencia de caries
comparada con otros tipos de retardo mental e incluso con sujetos normales. (Jara,
Ondarza, Infante, 1986)

Para prevenir las enfermedades periodontolas y las caries es necesario hacerle
una fluoracion ademas de evitar los dulces entre comidas y disminuir la ingestion de
azucares refinados, no endulzar los chupos con miel o jarabes, a su vez evitar el uso
de jarabes de frutas por su elevado contenido en azlcar, se debe tener en cuenta que
el cuidado de los dientes debe empezar desde que brota el primero. Los nifios deben
cepillarse al menos dos veces al dia y procurar que entre los 4 y 5 afios de edad el
nifio realice esta actividad sin ayuda, pero bajo supervision. Por ultimo evitar la
sobreposicion de los dientes y eliminar aquellas areas donde se acumulan los residuos
de comida. Jasso, (2001)

Jasso, (2001) menciona los cuidados médicos, los cuales son importantes en
las primeros dias donde el bebé tiene que ser examinado completamente, hacer un
diagnostico e identificar cualquier malformacion cardiaca con la toma de
ecocardiogramas, también puede hacerse presente malformaciones del tubo digestivo
como ya se habia mencionado con anterioridad. Cada una de ellas debera resolverse
por medio de cirugia. Después de esta etapa es indispensable continuar con las citas al
pediatra, en la etapa lactante y preescolar es donde la estimulacion temprana cobra
importancia como portadora de beneficios para el nifio y la familia. En la etapa
escolar se necesita la inclusion escolar la que es bastante util para que el nifio tenga
una introduccion a la actividad social.

Durante los primeros 5 afios de vida es importante descartar anualmente las
enfermedades del tiroides, evaluar la vision y la audicion a intervalos de 6-12 meses y
proporcionar una educacion especial. Todos los nifios con sindrome de Down deben
permanecer con su familia, y la mayoria de ellos pueden ir a la guarderia. Los nifios
que padecen este sindrome suelen tener problemas en la escuela con el aprendizaje

verbal y en ellos funciona mucho mejor el aprendizaje visual. Antes de que hagan
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deportes ahi que evaluar mediante radiografias cervicales una posible inestabilidad de
la articulacién atlantodoontoidea. Taylor, R. (2000)

Respecto a las cardiopatias congeénitas en los nifios con Down es importante
identificarlas cuando el nifio esta recién nacido, por lo que resulta esencial llevar a
cabo en todos una ecografia, ya que en solo dos meses pueden presentar una
hipertension pulmonar irreversible con signos previos inapreciables. Taylor, R.
(2000)

La definicion de rehabilitacion cardiaca segun la organizacion mundial de la
salud citado por Velasco, Maureira, (2001) sefiala que esta constituida por el
conjunto de meétodos que tienen por objeto devolver a los enfermos el maximo de
posibilidades fisicas y mentales permitiéndoles recuperar una vida normal social,
familiar y profesional.

La rehabilitacién debe ayudar al nifio a alcanzar un méximo beneficio de su
cirugia y lograrse adaptar al medio ambiente en general. Es importante resaltar que la
falta de ejercicio provoca en el nifio una desadaptacion psicointelectual, la cual va a
agravar la inhabilidad fisica, y la rehabilitacion deberd romper con esta inactividad.
En esta rehabilitacion se manejan aspectos tanto fisicos como aspectos psicolégicos.
Velasco, Maureira, (2001)

Velasco, Maureira, (2001) plantean en cuanto a los aspectos fisicos la ayuda a

la curacion de complicaciones respiratorias y ortopédicas y luego la mejoria

de la capacidad funcional a fin de obtener el maximo beneficio de la
correccion quirargica. La fisioterapia respiratoria es fundamental y necesario
iniciarla en el preoperatorio con objeto de prevenir la acumulacion de
secreciones. Se ensefiara al nifio la respiracion diagframatica y la forma de
toser eficazmente. En el nifio menor se insistira en el aprendizaje de juegos,
tales como inflar globos o hacer pompas de jabdon. En el post-operatorio son
frecuentes las bronquitis, pleuresias, atelectasias y paralisis frenicas. En la
fisioterapia ortopédica se lucha contra la aparicion de anquilosis, retracciones
o atrofias musculares y, en general, de evitar toda posicion viciosa. No hay

que olvidar que muchos de estos nifios, ademas de ser cardidpatas, presentan
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malformaciones que podran beneficiarse del tratamiento ortopédico
especifico. Respecto al entrenamiento fisico se dice que tiene como objeto
mejorar la aptitud fisica del postoperatorio. Se hara en forma progresiva,
comenzando por la movilizacion activa de miembros para luego pasar a la
marcha cada vez mas larga y a la subida de escaleras. Durante todas las
actividades fisicas se vigilara el estado de fatiga, grado de disnea y coloracion
de la piel y mucosas, también se controlara la frecuencia cardiaca y la presion
arterial. Sin duda, el examen de mayor importancia para controlar y guiar el
desarrollo de actividades fisicas de estos nifios es la prueba de esfuerzo.

Velasco, Maureira, (2001) también hablan acerca de los aspectos
psicologicos, estos son los encargados de ensefiar al nifio a limitarse sin angustiarse y
a que se integre correctamente en el medio familiar, escolar y en los grupo de
recreacion y deportes. (En la tabla 2 se presenta los factores estresantes a los que esta
sometido el nifio).

Rosenberger, Jokl, Ickovics, (2006) en su articulo sefialan diversos estudios de
la influencia de los factores psicolégicos en los resultados quirdrgicos, los cuales
concluyen que para mejorar el cuidado de los paciente, es fundamental conocer los
factores que favorecen una rapida y completa recuperacion fisica tras la cirugia. Se ha
demostrado que los datos demograficos de los enfermos y los factores clinicos
influyen claramente en los resultados quirdrgicos. Por ello, es importante tenerlos en
cuenta cuando haya que estimar el tiempo de recuperacion.

Sin embargo, incluso cuando se consideran estos factores, en la mayoria de
los pacientes y en la mayoria de las cirugias sigue habiendo una gran variabilidad en
cuanto al tiempo de recuperacion. Los cirujanos deben estar atentos a otros factores
que puedan influir en la recuperacion y también a las circunstancias en las que estos
factores puedan predecir los resultados. Basandose en una revision sistematica de 29
estudios que han investigado las influencias psicosociales sobre los resultados
quirargicos, observaron que estos factores predicen los resultados quirdrgicos una vez
controlados los factores clinicos (es decir, la edad, el sexo y las enfermedades

asociadas). Concretamente, el estado de animo y la actitud se asocian con diversos
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resultados quirtrgicos, como la necesidad de anestesia, la duracion del ingreso
hospitalario, la recuperacion funcional y la autovaloracion de los pacientes con
respecto a su recuperacion. Ademas, el estado de &nimo y la actitud tienen un efecto
de amplio espectro sobre los resultados, y pueden predecir una gran variedad de
resultados quirdrgicos positivos y negativos en una amplia gama de intervenciones
quirdrgicas. Aungue pocos estudios han investigado sus influencias, los factores de
adaptacion también parecen ser importantes con respecto a la prediccion de resultados
clinicos. El apoyo social también ha sido en cierta medida predictivo de los
resultados, mientras que los factores de la personalidad han tenido un menor valor

predictivo. Rosenberger, Jokl, Ickovics, (2006)

Tabla 3. Respuestas psicoldgicas a estresores generados por la enfermedad
en la infancia. (Oblitas, 2003)

Estresor Edad especifica Posible impacto psicolégico.

Hospitalizacién y separaciéon de los Bebé Inseguridad de carifio y dificultas en establecer
padres lazos de confianza

Ansiedad de separacion.

Regresion

Sentimiento de rechazo.

Desordenes conductuales

Dificultas para establecer autonomia.

Aumento dependencia de los padres

Escolar

Adolescentes

Aumento de la dependencia de los padres Escolares Perdida de la iniciativa, pasividad.
Adolescentes Sobreproteccion y permisividad de los padres.
Celos de los hermanos y competencia.
Consumo de excesiva parte de tiempo y Rechazo, aislamiento, molestia ante bromas.
atencion de los padres y otros recursos  Todas las edades Pasividad-agresividad, expresiones de ira.
familiares Llamar la atencién por parte de los hermanos

para ganar atencion de los padres.

Aumento del estrés familiar.
Aumento de la carga financiera sobre la Todas las edades Descenso de la capacidad de los padres debido a
familia las horas de trabajo y cuidado del nifio enfermo.
Contribuye a conflictos familiares y divorcio.
Aislamiento, rechazo, bromas, victimacion.
Depresion retirada, soledad.
Dificultad para establecer una autoimagen

Falta de aceptacion de los padres Nifios y adolescentes L
positiva.
Dificultad en el acercamiento seguro hacia los
otros.
Fracaso en consolidar habilidades académicas.
Frecuencia de ausentismo escolar Nifios de edad escolar Frustracion, fracaso escolar.
Baja autoestima.
Efecto de la enfermedad sobre el Talla pequefia, demora de la pubertad.
. - Adolescentes varones R L 5
crecimiento y desarrollo fisico Limitacion de la actividad fisica.

Aislamiento y baja autoestima y el ajuste social.
Adolescentes mujeres Impacto sobre la autoestima y el ajuste social.
Infertilidad o problemas de embarazo.
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Estimulacion Temprana

Se piensa que es de suma importancia para los nifios con sindrome de Down
que su discapacidad y su rehabilitacion sean orientados desde el reconocimiento de
los derechos humanos, la autonomia, la integracién, las capacidades y los apoyos,
enfatizando en la interaccidn de la persona con discapacidad y el ambiente donde vive
como lo plantea Céspedes, (2005) en su articulo.

La aberracion cromosomita que da origen al sindrome, da al individuo una
serie de caracteristicas internas y externas que lo sitdan en desigualdad de
circunstancias con respecto a los sujetos normales; por esta razén es necesario la
estimulacion temprana siendo su objetivo principal la prevencion de desajustes o
alteraciones que puedan producirse durante el proceso de maduracion y desarrollo
funcional y adaptativo con el entorno.

Si bien es cierto que los programas de intervencion temprana no han gozado
hasta la fecha de mucho crédito, a medida que pasa el tiempo las diferentes
organizaciones mundiales medicas, educativas y de participacion social reconocen la
importancia de dichos programas y les brinda mayor apoyo con base en sus resultados
y en el beneficio efecto que ejercen en las poblaciones a las que se considera
vulnerables o de riesgo. (Damian, 2003). La salud juega un papel mayor en el bien
hacer y progreso de cada uno, y esto es cierto para nifios con sindrome de Down. Por
esta razon, intervencion temprana debe de empezarse con una evaluacion completa de
la salud del infante. Todas las inquietudes de salud deben recibir presta atencién para
prevenir que ellas interfieran con el desarrollo del nifio. Generalmente, los doctores
han empezado hacer mucho mas sensibles a las necesidades de nifios con sindrome de
Down que lo que eran en el pasado. Diagnésticos tempranos y el tratamiento
apropiado promete mejor salud, y como resultado, mejor progreso del desarrollo.

Gonzélez citado en Andnimo (1985) afirma que un programa de estimulacion
temprana debe aplicarse los mas pronto posible (de las dos a las tres semanas de
vida). Su hipétesis se respalda en la actividad y en la plasticidad cerebral, las cuales
dependen especialmente de los estimulos sensoriales, y ello no solo al nacer, sino

también después, a lo largo de toda la vida.
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Damian, (2003). Plantea que la estimulacion temprana debe apoyarse en la
graduacién sensata de los progresos, hay que cuidar el no estimular demasiado ni a
destiempo y cuidar de los gustos y las caracteristicas personales de cada nifio,
eligiendo aquellos ejercicios que requieren mayor atencion y que se adaptan a sus
necesidades. Al igual un programa de estimulacion temprana debera comprender
también el desarrollo de experiencias de movimiento, las experiencias tactiles, las
experiencias visuales, las experiencias respiratorias, las experiencias generales del
entorno, el lenguaje y la convivencia y sociabilidad.

A su vez, Frias, (2002) sefiala que la intervencion temprana puede ayudar de
muchas maneras a los nifios con sindrome. Durante los primeros tres a cuatro meses
de vida, por ejemplo, se supone que el infante debe lograr el control de la cabeza y la
habilidad de jalarse a la posicién de sentado (con ayuda) sin tambaleos de la cabeza y
suficiente fuerza en la parte superior del torso para mantenerse en postura recta. La
Terapia fisica apropiada puede ayudar a su bebé con sindrome de Down, a que logre
este hito del crecimiento. Una habilidad fina que se supone que un nifio deberia lograr
es la de sostener y agarrar objetos. Aqui también, el bebé con sindrome de Down
necesite ayuda antes de dominar esta tarea. Terapia fisica y practica en lograr estos y
subsiguientes hitos del crecimiento pueden ayudar al bebé con sindrome de Down en
las cuatro areas del desarrollo. Asi, la meta de los programas de la intervencion
temprana es aumentar y acelerar el desarrollo al edificar sobre las fuerzas de un nifio
y al fortalecer esas areas mas débiles, en todas las areas del desarrollo.

Los resultados de la estimulacion temprana en los nifios con sindrome de
Down es que los padres inculcan aptitudes a sus hijos con verdadera eficacia,
igualmente muchos de los comportamientos no solo indican que los nifios aprenden
mas conductas con mayor rapidez sino que también tiene un desarrollo muy préximo
al de los nifios normales o sea que por medio de la educacion temprana se aprovecha
al maximo del potencial de los nifios con Sindrome de Down. (Damian, (2003).

A su vez Damién, (2003) expresa que desde la perspectiva psicologica, la
prevencion del retardo tiene tareas basicas como son el disefio de ambientes

institucionales, educativos y de trabajo; el disefio de formas de diagnostico y de
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programas de intervencion tempranos, y el adiestramiento de los profesionales y de
los no profesionales en las técnicas de diagnostico y de intervencion tempranos.

De esta forma, la tarea preventiva consistira en una labor comunitaria
orientada a la deteccion y el tratamiento de los diversos problemas del retardo, tanto
en las instituciones especiales como en la familia y en la escuela. (Damian, 2003)

Es importante resaltar que la estimulacion durante el primar afios de vida, ya
en ese lapso se tendra una idea completa sobre la futura proyeccion del nifio porque a
partir de entonces sera sensible la disociacion entre su crecimiento fisico y su
evolucién mental.

La funcion del psicologo consiste, en primer lugar, en la deteccién temprana
de anomalias en el desarrollo, y luego en planear y establecer el proceso de
aprendizaje adecuado al contexto del infante. En eso proceso deberdn considerarse los
elementos del ambiente (las ensefianzas apropiadas que debe recibir el infante de
acuerdo con las necesidades del desarrollo), asi como el entrenamiento de los padres
para la promocion pertinente y constante del desarrollo psicolédgico en las diferentes
areas de este. (Damiéan, 2003)

A razon de lo anterior, se establecen tres tipos de terapia basica para los nifios
los cuales son la terapia motriz, la terapia social y la terapia del lenguaje.

Terapias

Una terapia ha tomado mucha fuerza en los dltimos afios la cual es la
delfinoterapia, cabe resaltar que esta terapia va dirigida mas hacia una poblacion con
recursos econdmicos altos o que vivan cerca de las costas. (Martinez, 2000).

La delfinoterapia puede considerarse un tratamiento terapéutico de
estimulacion, si se parte de que se le llama terapia a cualquier tratamiento dirigido a
curar o aliviar un estado de trastorno y promover el funcionamiento normal.

La delfinoterapia se aplica a nifios menores de 10 afios y mayores de dos
(dependiendo de cada caso), como se aplica a nifios con trastornos se puede hablar de
estimulacion hasta los diez afios, su desarrollo mental y psicologicos es inmaduro

comparandolo con nifios normales. (Martinez, 2000).
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La delfinoterapia se puede considerar como acelerador de las terapias
convencionales; es decir, se pretende que el agua, la musica, el trato especial y, sobre
todo, el delfin y su sistema sonar, propicie en el nifio un estado de tranquilidad y una
conducta social pacifica, asi como una mayor disposicién, lo que trae como
consecuencia un grado de atencidn superior, disponibilidad en la terapia convencional
del nifio y, por ende, mejores resultados. (Martinez, 2000).

En muchos casos, y sobre todo al principio de las sesiones, algunos nifios se
alteran por estar en un medio ajeno y porque el delfin y el terapeuta son extrafios a él;
sin embargo, llega un momento en el que el nifio, el delfin y el delfinoterapeuta se
encuentran en armonia, esto es importante porque ocurre en la mayoria de los caos
con pacientes Down. (Martinez, 2000).

Como se dijo anteriormente, al estar en el estanque el delfin se acerca al nifio
y recorre su cuerpo, esto genera una accion terapéutica puesto que el nifio al flotar
junto al delfin, lo toca e intercambian objetos, se emociona y se motiva. Los nifios y
los delfines son felices formando un grupo armonico. De esa motivacion surge el
cambio positivo en la conducta social. También existe una accion terapéutica fisica
la cual es que el ultrasonar del delfin estimula el sistema nervioso central del nifio.
Por ultimo la delfinoterapia alcanza objetivos tales como que el nifio tenga confianza
en si mismo e independencia en sus papeles sociales, tranquilidad, mayor cooperacion
en la terapia y en el hogar, actitud mas despierta, mayor grado de atencion y de
concentracion del nifio en sus actividades, aumentos o surgimiento de vocalizacion
que ayuda a la adquisicion del lenguaje (paso de conducta vocal a verbal) y el
aumento en la fuerza muscular en brazos, térax y cuello. (Martinez, 2000).

Con respecto a la terapia motriz se dice que consiste en la estimulacion motriz
gruesa del nifio, por medio de actividades que impliqgue movimiento para lograr de
esta manera la estimulacion de las neuronas motoras, y luego continuar con la
coordinacion motriz fina. (Martinez, 2000).

Estas actividades deberian estar disefiadas de tal manera que permitan
adaptarse o ser modificadas para desarrollar un elevado numero de habilidades. Los

nifios con necesidades especiales no forman un grupo homogéneo. Todos ellos son
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distintos y tienen necesidades distintas. Ofrecer actividades y experiencias motrices
de calidad para ellos puede ser una tarea exigente y requerird tener en cuenta un
amplia gama de factores que caracterizan el aprendizaje mediante el movimiento, y el
aprendizaje como una manera de mejorar la calidad de vida. (Pointer, 1993)

Respecto a los materiales deben escogerse de colores llamativos y distintos,
utilizar material que pueda asegurar el éxito en los nifios como por ejemplo pelotas de
espuma, también ser flexible e imaginativo con el material y establecer reglas simples
y modificarlas si es necesario para que las entiendan todos los nifios y las nifias.
(Pointer, 1993)

Es importante recordar que los profesionales deben estar preparados para
modificar sus estilos de ensefianza de modo que puedan cubrir una amplia gama de
necesidades, recordar a su vez que cada nifio debe ser tratado individualmente,
asimismo el profesional debe establecer tareas simples, en las cuales se utilice un
lenguaje llano y compresible. (Pointer, 1993)

Pointer, (1993) también plantea que estas actividades motrices deben ir
divididas en actividades de calentamiento como por ejemplo tocar un color donde se
manejan conceptos tales como interaccion social, percepcion espacial y reconocer los
colores; ponerse en orden es toro ejemplo donde se manejan conceptos tales como
cooperacién, relacion social, juicio visual, toma de decisiones y discriminacion. Otras
son las actividades por parejas, las actividades en grupos reducidos y por ultimo las
actividades en grupo numerosos.

La terapia social debe ser entendida como apoyo y ayuda ante las carencias
personales y sociales, desde una perspectiva caritativa 0 humanitaria. La terapia
social no puede ser la continuidad de la educacion especial méas tradicional que tanto
ha contribuido a las etiquetas y a la marginacion de las personas afectadas por alguna
limitacion. Conviene un cambio de perspectiva a la hora de considerar todas las
cuestiones relacionadas con las limitaciones de las personas, hasta ahora consideradas
méas como problemas personales que como una cuestion social. Incluso en muchos

casos, aunque parezca que se consideran los aspectos sociales, sigue dominando una
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lectura individualista de la discapacidad, al entender que la discapacidad esta en el
individuo, no en la sociedad. (Vega, 2003)

En la terapia social se necesita mas que un terapeuta, se necesita la familia. Si
bien la labor del terapeuta es ensefiar a tratar a los nifios normalmente e integrarlo a la
convivencia familiar, ninguna terapia seré Gtil si la familia no la continGa en casa. El
nifio debe convivir no solo con sus padres y hermanos, sino también con sus abuelos,
tios, primos y amigos. (Martinez, 2000).

Respecto a la terapia de lenguaje es necesario realizar un examen donde se
abarquen conceptos tales como la articulacién, comprension y expresiéon. Esto se
logra mediante ejercicios de relajacion de respiracion en distintas posiciones, de soplo
y absorcidn, linguales, de vocalizacion, conversacion libre y dirigida, ejercicios de
ritmo entre otros. Una vez realizado el examen, se pondra mayor atencion en los
aspectos que se consideren mas débiles, y con base en ejercicios especiales, y con
tiempo y paciencia, se lograra que el nifio se pueda comunicar de una mejor manera
con su entorno. (Martinez, 2000).

El lenguaje humano, es un tipo de adaptacion al medio, especialmente el
medio formado por los miembros de la propia especie, es decir, el medio social. Las
habilidades necesarias, primero para comunicar por indicios asociativos, después por
simbolos y después por acumulacion de informacion en cada signo dentro de una
secuencia, van requiriendo tipos de procesamiento que probablemente han ido
seleccionando un sistema nervioso crecientemente especializado a partir de las
estructuras disponibles. Esto ha implicado el reclutamiento importante de recursos
para la comunicacion en el I6bulo frontal y en las areas sensoriales, asociativas y
motoras y un necesario refuerzo de las conexiones entre ellas junto a su coordinacion.
(Serra, Serrat, Bel, Aparici, 2000)

En los nifios con sindrome de Down, esta area es la mas afectada de todas las
areas sensitivas, esta es un area donde manifiestan muchas dificultades. Estas
dificultades se hacen visibles cuando se entra en conversacion con nifios con este
sindrome. Sus mensajes tienen complejidad limitada, ya sea porque su lenguaje

expresivo es limitado. La comprension que tiene del lenguaje es casi siempre mejor
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gue su expresion. Su capacidad de comprension se puede predecir a partir de sus
habilidades cognitivas no verbales, lo cual apoya el concepto de que las habilidades
cognitivas son necesarias para el desarrollo del lenguaje y son suficientes en la
mayoria de los individuos con sindrome, aunque la produccion de su lenguaje no es
tan avanzado como su comprension. (Millar, Leddy, Leavitt, 2001)

Millar, Leddy, Leavitt, (2001) plantean que para estimular el sistema oral es
necesario hacer multiples ejercicios sin habla y con habla. Por ejemplo para los labios
es necesario sonreir, besar al bebé para que bese a la mam4, que manden besos, cerrar
los labios alrededor de un pitillo y tareas con habla como por ejemplo que el nifio
diga “0, oh” cuando tira un juguete, “mn” mientras come, decir “donde esta la mama”
y por ultimo pedir a los nifios que imitan palabras como mama, bebe, etc.

En el estudio de Quintana, (2005) se encuentra que un estilo interactivo entre
los miembros de la familia permite obtener una mayor comprension de las
necesidades de cada nifio y ayuda a organizar las respuestas mas ajustadas a las
mismas. Por lo tanto las familias son las protagonistas de los cambios, llegando a
conseguir transformaciones méas conscientes y duraderas en el tiempo.

Es preciso procurar por todos los medios que haya mas compromiso de la
familia y que se centre en mejorar la afectividad. Siempre es necesario que la familia
tenga presente que deben divertirse y disfrutar con todos los intentos de superacion de
su hijo. Ser pacientes y recordar que los nifios con sindrome de Down adquieren sus
habilidades a un ritmo mas lento que el de un nifio normal. A su vez es de gran
importancia que los padres o la familia y el equipo multidisciplinar hagan un trabajo
en equipo ya que el éxito de | intervencion aportara un mayor confort y mayor
satisfaccion familiar. (Levitt, 2000).

Inclusién Escolar

El ultimo aspecto a consideracion para que el nifio con sindrome de Down
tenga calidad de vida es la inclusion escolar, la cual implica acciones de la comunidad
dirigidas a facilitar la normalizacion y adaptacién al medio de personas especiales, es
decir, que todo educando con estos requerimientos tiene el derecho de obtener un

lugar en la escuela mas cercana asi como la provision de servicios y medios
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compensatorios para que el proceso ensefianza-aprendizaje se desarrolle de la mejor
manera, evitando hasta donde sea posible la segregacion, canalizacion y reubicacion

del menor en centros especiales.
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Conclusiones

En la actualidad aunque en los paises desarrollados se le ha dado un poco mas
de importancia al concepto de calidad de vida, en Colombia y en los paises
latinoamericanos es dificil que este concepto como tal sea aplicable, ya que son
paises en via de desarrollo, por lo tanto son paises que no han satisfecho las
necesidades basicas de su poblacidn, tal vez por esta razon el concepto de calidad de
vida es mas subjetivo que objetivo.

Brindar Calidad de vida a nifios con Sindrome de Down no es solo cuestion de
amor, también se necesita de proteccion y de un entorno adecuado con ciertas
cualidades para que los nifios tengan un apropiado proceso de desarrollo, ya que lo
que importa es su condicion de persona, no importa que sea enferma o saludable. Es
importante resaltar que donde ahi una persona indiscutidamente tiene que entrar en
funcionamiento el derecho fundamental que es la vida.

Un nifio con sindrome de Down es una persona que, por encima de sus
incapacidades fisicas e intelectuales, merece respeto. Merece también, como
cualquier otra persona, ser Util a la sociedad; por ello es indispensable que los
cuidadores del nifio, después de haber vivido todas las etapas hasta la aceptacion,
empiecen a tomar conciencia del papel tan sumamente importante que tienen para
que el nifio se le pueda ayudar de una forma eficaz, adecuada y oportuna.

Si los cuidadores no aceptan su realidad, solamente haran del nifio un ser muy
infeliz y sin vinculos con la sociedad. Aungue se sabe que es muy dificil aceptar esta
verdad y por ende dificil afrontar este problema, se debe destacar que el nifio con el
Sindrome de Down es, a pesar de sus rasgos y capacidades anormales una personas
con sentimientos, los cuales son tan importantes y preciosos como los de cualquier
otra persona normal y totalmente capacitada.

Es de vital importancia que se resalte el papel que tienen los cuidadores frente
a estos nifios ya que estos son los gestores de un ambiente adecuado, creyendo
fuertemente que el desarrollo se produce si desde pequefios se empieza a generar la
toma de decisiones, como es obvio decisiones que vallan de acuerdo a su edad mental

y por ende brindando oportunidades para el desarrollo. También es importante
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resaltar que a estos nifios en particular hay que tratarlos de una forma normal ya que
si se tratan con mucha proteccion seguramente seran nifios tristes, incapacitados y
vulnerables; y si se tratan de formas toscas y poco carifiosas seran nifios agresivos y
poco tolerantes porque, ahi que recordar que son nifios con una alta vulnerabilidad a
su ambiente. (Wild, 2003)

La idea de lo anteriormente mencionado es mostrar a la sociedad que un
ambiente preparado no solo respeta los derechos de la vida de estos nifios también
ayuda a que sobrevivan en este problematico mundo sin sufrir dafios y ademas se les
brinda oportunidades para que maduren en correspondencia con su propia naturaleza,
de ahi que exista el interés de que este entorno se adecue desde el principio a los
procesos de maduracion de los nifios con este sindrome.

En la actualidad los paises, como se habia mencionado con anterioridad,
desarrollados han puesto vital importancia en este tema en particular, ya que cada dia
hay mas nacimientos de nifios con Sindrome de Down probablemente porque las
mujeres son mas preparadas y por esta razon son “mas viejas” para concebir hijos,
debido a esto, los paises han decidido desarrollar entidades que ayuden a aclarar todas
la dudas presentadas, pero cabe resaltar que al buscar articulo de consulta, libros, etc.
no se encontrd numerosas referencias sobre este tema .

Respecto a los paises en via de desarrollo han puesto también sus ojos en este
problema. Una muestra de esto, es Colombia que ha dado importancia y generado
conciencia de los alcances fisicos y psicolégicos de estos nifios en actividades como
la FIDES con sus olimpiadas para nifios especiales o también con grupo
universitarios como Best Buddies que es una fundacion destinada a brindar
oportunidades de adquirir un nuevo amigo, de diversion y de distensién para nifios
especiales con pocos recursos econdémicos pertenecientes a fundaciones, pero todo no
es color de rosa las condiciones actuales de estos paises, exigen el disefio y la puesta
en practica de programas de prevencion de problemas de salud y educacion para
hacer frente a agobiantes problemética. En la actualidad, algunos organismos
internacionales como son la ONU, la UNESCO vy la FAQ, establecen en la mayoria
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de los paises, medidas que erigen a la educacion y a la salud en derechos humanos
universales e inalienables.

Por otro lado, se piensa que el psicologo, como agente de cambio que es, debe
insertarse en la planeacion, la evaluacion y el tratamiento de los programas
preventivos, considerando los aspectos sociales, culturales, politicos y econémicos
que obstaculizan el logro de estos.

Aunque algunos psicélogos se han preocupado por crear programas de
rehabilitacion para corregir las deficiencias que se presentan en algunas areas del
desarrollo del nifio con la finalidad de integrarlo a la sociedad, se han olvidado de
otra de las principales funciones del psicologo, que es la de evitar esas alteraciones,
es decir, que se ha descuidado la creacion y la planeacion de programas de
prevencion que impidan la ocurrencia del deterioro de los nifios o contribuyan a
aminorarla. Quizas la ausencia de investigacion en este campo (prevencion) se deba a
varios problemas fundamentales uno de ellos es, el de los resultados a largo plazo que
no permiten al psicologo retroalimentar frecuentemente su trabajo, los programas
preventivos no existe una relacién causal especifica y demostrable entre la
intervencion y los posibles efectos de la misma y las limitaciones de las instituciones
y el poco apoyo que estos ofrecen para la realizacion de programas preventivos.
(Damian, 2003)

Lo anterior significa que los programas de prevencion son una empresa dificil
de realizar; sin embargo, son de primordial importancia para proporcionarle al
psicologo las herramientas indispensables que le permitiran determinar las formas
maés adecuadas de intervencion temprana. El psicélogo debe ser capaz de enriquecer
la educacion especial con una metodologia destinada a la instruccion masiva en el
ambito comunitario.

Respecto a los programas de entrenamiento para padres seran proporcionados
por el psicélogo, quien suministrara las técnicas y los procedimientos adecuados para
rehabilitar al nifio en su ambiente natural y capacitara a los padres, o bien, entrenara a
un equipo de personal no profesional, con el fin de que sean capaces de aplicar los

programas terapéuticos necesarios. Lo anterior podria remediar en gran parte la
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carencia de personal y abatir el costo econdmico que rebasa las posibilidades de los
centros de tratamiento.

Por ultimo, se aconseja la creacion de centros de rehabilitacion, rurales y
urbanos, que se hagan cargo de los miembros de cada comunidad especifica, y que
estén supervisados por profesionales y para profesionales. Los nifios con Sindrome de
Down tendrian asi mayor acceso a la terapia, que es de suma importancia para el

desarrollo fisico y psicoldgico, aun en las poblaciones de bajos recursos economicos.
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