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“La utopia esta en el horizonte.

Camino dos pasos, ella se aleja dos pasos y el horizonte se corre diez pasos mas alla.
¢ Entonces para qué sirve la utopia?

Para eso, sirve para caminar”.

Eduardo Galeano.
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Resumen

El Sindrome de Down es una alteracién congénita en la cual se posee un cromosoma
extra en el par 21. Este exceso de material genético se produce durante la gestacién y hay
diversas caracteristicas fisicas y cognitivas que distinguen a las personas con esta alteracion,
las cuales tendran Sindrome de Down toda su vida. De un tiempo a esta parte, la situacion de
los niflos con Trisomia 21 ha cambiado notablemente. Actualmente, son tratados desde
edades muy tempranas y hasta los seis afos mediante Estimulacién Temprana. Si bien hay
muchos factores externos al nifio que influyen en su desarrollo, ésta intervencién precoz le da
todas las posibilidades y herramientas para desarrollarse de manera independiente durante
toda su vida.

OBJETIVO GENERAL: Analizar los factores que influyen en el desarrollo psicomotor de nifios
con Sindrome de Down, de entre 1y 3 afios de edad, que asisten a centros de Estimulacion
Temprana de la ciudad de Mar del Plata durante el afio 2016.

MATERIALES Y METODOS: Esta investigacion es de tipo no experimental, cualitativa,
descriptiva y transversal. Para la recoleccion de datos se empled una entrevista abierta a 6
familiares de nifios con Sindrome de Down, de entre 1y 3 afios de edad, que asisten a centros
de Estimulacion Temprana en la ciudad de Mar del Plata. Ademas, se entrevisto al equipo
multidisciplinar que atiende a los nifilos conformado por un kinesidlogo, una terapista
ocupacional y una fonoaudiologa.

RESULTADOS: Los casos tomados fueron 6, de entre 1y 3 afios de edad. La edad materna
en cinco casos supero los 30 afios, y tres de esas cinco madres, tenian mas de 35 afios. Solo
una tenia menos de 30 afios al momento de la concepcién. El diagnostico de Sindrome de
Down se realizé postnatal en cinco de las seis madres. Todas las familias tuvieron problemas
durante la lactancia, sea por problemas del nifio o de la madre. Tres de los nifios comenzaron
estimulacién temprana durante el primer mes mientras que los tres restantes lo hicieron
después de los seis meses. Los seis nifios tuvieron ausencias a las sesiones por diversos
motivos, entre los que se destacan clima y enfermedad del nifio. Cuatro nifios concurren 4
veces por semana a estimulacion, un nifio concurre 3 veces por semana, mientras que el
restante concurre solo una sola vez. Todos los nifios poseen alguna cardiopatia congénita.
Dos de ellos tuvieron que ser operados en algun momento de su vida. Cinco nifos tuvieron al
menos una internacion en un hospital y/o clinica y todas las internaciones fueron durante el
primer afno de vida. Todos los niflos adquirieron los hitos motores con una diferencia de meses
en relacion a la edad de adquisicion normal. La mayoria de los nifios tienen un nucleo familiar
estable y que los acompana durante el tratamiento. Dos de las familias no incorpora al
kinesidélogo en la estimulacion del nifo, mientras que las cuatro restantes si.
CONCLUSIONES: No se puede afirmar que la edad materna es la Unica causa del nacimiento
de un hijo con Sindrome de Down, ya que muchas madres tienen menos de 30 afos al
momento de la concepcién. Cinco madres se enteraron del diagndstico de Sindrome de Down
después del alumbramiento. Esto las llevo a atravesar un momento de shock y angustia, el
cual disminuyo con el correr de las horas hasta que aceptaron la noticia. Se pudo observar
que los tres nifos que comenzaron estimulacion temprana durante el primer mes de vida,
lograron adquirir antes los hitos motores que aquellos que iniciaron la estimulacion después
de los seis meses. Esto nos lleva a pensar que privar al nifio de estimulos positivos durante
esos primeros meses de vida del nino, repercute en su posterior desarrollo. Si bien necesitan
mas tiempo, los nifios logran los mismos hitos motores que un nifo sin el sindrome. Es muy
importante la familia y su compromiso con el tratamiento. A la mayoria de las familias les
impacto la noticia de la llegada de su hijo con Sindrome de Down, sin embargo se pudo
observar que lo aceptaron, se hicieron cargo de la situacion y hoy en dia disfrutan y aman a
su hijo sin importar cuantos cromosomas tenga.

PALABRAS CLAVES: Sindrome de Down, Estimulacion Temprana, Factores,
Acompafiamiento familiar.



Abstract

Down syndrome is a congenital disorder in which an extra chromosome is present in
par 21. This excess genetic material occurs during gestation and there are various physical
and cognitive characteristics that distinguish people with this alteration, which will have Down
Syndrome all his life. The situation of children with Trisomy 21 has changed a lot. Nowadays,
they are treated from very early ages until the age of six through Early Stimulation. While there
are many factors external to the child that influence their development, this early intervention
gives them all the possibilities and tools to develop independently throughout their lives.

GENERAL OBJETIVE: Analyze the factors that influence the psychomotor development of
children with Down syndrome, between 1 and 3 years of age, attending the Early Stimulation
Centers of the city of Mar del Plata during the year 2016.

MATERIALS AND METHODS: This research is non-experimental, qualitative, descriptive and
cross-sectional. For the data collection, an open interview was used to 6 relatives of children
with Down Syndrome, between 1 and 3 years of age, attending Early Stimulation centers in
the city of Mar del Plata. Also, the interdisciplinary team that cares for the children was
interviewed, consisting of a physiotherapist, an occupational therapist and a speech therapist.

RESULTS: The cases taken were 6. Maternal age in five cases exceeded 30 years, and three
of those five mothers were over 35 years old. Only one was less than 30 years old at
conception. The diagnosis of Down Syndrome was performed postnatal in five of the six
mothers. All families had problems during breastfeeding, whether due to problems of the child
or the mother. Three of the children started early stimulation during the first month while the
remaining three did so after six months. The six children were absent from the sessions for
various reasons, including climate and illness d. Four children attend four times a week to
stimulate, one child attends 3 times a week, while the rest attend only once. All children have
some congenital heart disease. Two of them had to be operated on at some point in their life.
Five children had at least one hospitalization and all admissions were during the first year of
life. All children acquired motor skills with a difference of months in relation to the normal age
of acquisition. Most children have a stable and accompanying family nucleus during treatment.
Two of the families do not incorporate the physiotherapist in the stimulation of the child, while
the remaining four do.

CONCLUSIONS: It can not be affirmed that maternal age is the only cause of the birth of a
child with Down Syndrome, since many mothers are less than 30 years old at the moment of
conception. Five mothers learned of the diagnosis of Down Syndrome after childbirth. This
caused them to go through a moment of shock and anguish, which diminished with the running
of the hours until they accepted the news. It was observed that the three children who started
early stimulation during the first month of life were able to acquire motor skills earlier than those
who started stimulation after six months. This leads us to think that depriving the child of
positive stimuli during those first months of the child's life, has repercussions on their
subsequent development. While they need more time, children achieve the same motor
milestones as a child without the syndrome. The family and their commitment to treatment are
very important. Most families were affected by the news of the arrival of their son with Down
Syndrome, however it was observed that they accepted it, took care of the situation and today
enjoy and love their child no matter how many chromosomes have.

KEYWORDS: Down Syndrome, Early Stimulation, Factors, Family Accompaniment.
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Introduccion

El sindrome de Down es un trastorno genético en el cual se posee un cromosoma mas
de lo normal debido a lo cual se presenta un grado variable de retraso mental y rasgos fisicos
particulares. Se trata de una alteracibn cromosomica que se da en el momento de la
concepcion, caracterizada por un exceso de material genético. No es una enfermedad, sino

una condicion de una persona.

ASDRA" explica:
“El Sindrome de Down es una alteracion genética que se produce en el
momento de la concepcion y se lleva durante toda la vida. No es una enfermedad
y sus causas son desconocidas. Cualquier pareja puede tener un hijo con

Sindrome de Down”,

Hay cuatro factores principales que pueden alterar el desarrollo normal del nifio, una
lesion directa sobre el sistema nervioso, una afeccién de otra parte del cuerpo que provoca
secundariamente alteraciones en el funcionamiento del sistema nervioso, el riesgo ambiental
y alteraciones genéticas dentro de las cuales se encuentra el Sindrome de Down. Si bien no
tiene cura, se pueden mejorar aspectos psicomotores para el desarrollo pleno de la persona

a través de la Estimulacién Temprana.

“La deteccion precoz de los trastornos del desarrollo nos permite su
tratamiento oportuno y la prevencién de déficit secundarios que pudieran

producirse” (Luque, 2013)>2.

Tanto la investigacion biolégica como la investigacion psicolégica demuestran la
existencia de una gran variabilidad individual entre las personas con Sindrome de Down,
aunque existan una serie de caracteristicas comunes entre ellas (Troncoso y del Cerro,
1998)3.

La psicomotricidad es un planteamiento global de la persona que puede ser entendida
como una funcién del ser humano que sintetiza psiquismo y motricidad con el fin de permitirle
al individuo adaptarse de manera flexible y armoniosa al medio que lo rodea. Como se

menciona, engloba dos conceptos muy importantes, por un lado, la “psiquis” que hace

' La Asociacion Sindrome de Down de la Republica Argentina (ASDRA) es una asociacion civil sin fines
de lucro. Fue fundada por un grupo de padres de personas con sindrome de Down en 1988 con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de sus hijos. Su misién se basa en la inclusién de las personas
con esta condicién en la atencién temprana, la educacion, el trabajo y la vida independiente.

2 Segun estudio realizado por la neurdloga Anahi Lugue en 2013. Disponible en:
https://areaclinicapediatrica.files.wordpress.com/2013/09/2013-desarrollo-definiciones.pdf

3 Maria Victoria Troncoso es profesora especializada en Pedagogia Terapéutica y presidenta de la
Fundacién Sindrome de Down de Cantabria y Maria Mercedes del Cerro quien se desempefia como
profesora especializada en Educacion Especial.
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Introduccion

referencia a la actividad cognitiva y por otro lado, la “motricidad”, que queda expresada a

través del movimiento.

Ramos (1979)* argumenta:

“Se puede entender la psicomotricidad como una relacion mutua entre la
actividad psiquica y la funcion motriz. Sefiala este autor, que independientemente
de que la base de la psicomotricidad sea el movimiento, ésta no es solo una
actividad motriz, sino también una actividad psiquica consciente, provocada ante
determinadas situaciones motrices. La psicomotricidad es la integracion de la
motricidad elevada al nivel del desear y del querer hacer. A través de la
intervencion del psiquismo, el movimiento se convierte en gesto, es decir, en

portador de intencionalidad y de significacion”.

Los primeros 6 afios son muy importantes para lograr el desarrollo motriz. El desarrollo
de las habilidades neuromotrices se hace muy evidente durante este periodo de tiempo. Por
supuesto que los genes definen el desarrollo de un nifo durante los primeros afos, sin
embargo no son el unico factor que influye. El medio ambiente que rodee al nifio sera vital

para el desarrollo de una persona.

Terré Camacho (2010)° explica:
“Los principales estimuladores son los padres y su entorno, y es aqui, donde

se ven reflejados todos los logros del nifio”.

El estudio del desarrollo de un nifio no se puede terminar en la evaluacién del desarrollo
psicomotor, sino que es necesario indagar sobre la personalidad del nifio, sus problemas, la
manera en que los afronta, la motivacion y el entorno familiar, siendo éste un factor
determinante en el desarrollo del nifio, ya que, durante la Estimulacion Temprana, la familia

cumple un rol fundamental.

“No olvidemos que del ambiente en que viva dependera el desarrollo del nifio,

pues es la familia definitivamente el centro de posibilidades” (Zuluaga Gomez, 2001)°.

4 Ramos Campos, F. (1979). Psicomotricidad. Madrid, Pablo del Rio Editor.

5 Orlando Terré Camacho es, actualmente, el Presidente de la Asociacion Mundial de Educacion
Especial y Presidente de OMEDI (Organizacién Mundial de Educacién, Estimulacion y Desarrollo
Infantil). Es considerado como una de las voces mas actuales en torno a la comprension de la
Educacién Inclusiva y a la atencién a la diversidad.

6 Jairo Alberto Zuluaga Gomez nacido en 1960 en Bogota, Colombia es un médico cirujano
especializado en el desarrollo de los nifios y en el impacto de los estimulos sobre los procesos de
organizacion funcional del sistema nervioso. Realizo estudios de posgrado en Neurofisiologia y
Neurologia del desarrollo. En 2001 publica su libro “Neurodesarrollo y Estimulacién”, Ed Medica

3



Introduccion

La participacion activa de la familia supondra muchos beneficios, ya que ésta es el
primer vinculo y el mas importante para todo ser humano. Si bien aceptar la llegada de un hijo
que no era el imaginado conlleva tiempo y el proceso de un duelo, tomar conciencia de la
problematica y ocuparse del nifio generara que éste crezca lo mas estimulado posible y en un
ambiente sano.

Esta investigacién surge por la necesidad de identificar todos aquellos factores que
determinan el desarrollo de un nifio con Sindrome de Down y como, desde la Kinesiologia, se
puede ayudar no solo en la rehabilitacion de las personas sino en la prevenciéon de los
trastornos ocasionados por una nula o tardia estimulacion con el fin de mejorar la calidad de
vida de éstos nifios. Por ello, es necesario promover la participacion de la Kinesiologia durante

el proceso de estimulacion en un nifio con Sindrome de Down.

Por lo expuesto anteriormente, el problema planteado en este trabajo de investigacion,

es:
e ;Cuales son los factores que influyen en el desarrollo psicomotor de nifios con
Sindrome de Down, de entre 1y 3 afnos de edad, que asisten a centros de Estimulacién

Temprana de la ciudad de Mar del Plata durante el afio 20167

Planteando como Objetivo General de esta investigacion:
e Analizar los factores que influyen en el desarrollo psicomotor de nifios con Sindrome
de Down, de entre 1y 3 afos de edad, que asisten a centros de Estimulacién Temprana

de la ciudad de Mar del Plata durante el ano 2016.

Y como Objetivos Especificos:

¢ Identificar la edad de adquisicién de cinco hitos madurativos en nifios con Sindrome
de Down.

o [Establecer si existe relacion entre la edad materna y el nacimiento de un hijo con
Sindrome de Down.

o Determinar la influencia que tienen otras patologias asociadas y/o internaciones en el
desarrollo del nifo.

e Evaluar el rol que cumple un Kinesiélogo en la Estimulacién Temprana de un nifio con
Sindrome de Down.

o Describir las caracteristicas del entorno familiar que puedan influir en la estimulacion

de un nifio con Sindrome de Down.

Panamericana.






Capitulo | “Trisomia 21"

El Sindrome de Down es la causa mas frecuente de discapacidad cognitiva congénita.
Debe su nombre a John Langdon Haydon Down’ (1828-1896), cuyas inquietudes lo llevaron
al descubrimiento de éste trastorno que lleva su apellido. El término "mongolismo" (por las
similitudes faciales con las razas nédmadas del centro de Mongolia) se extendio a lo largo del
siglo XX hasta que en los afios sesenta varios cientificos sefalaron que era ofensivo e
inadecuado y se propuso, entre otros, el de "trisomia del par 21" 0 “Sindrome de Down”.

El primer informe documentado de un nifio con Sindrome de Down se atribuye a Etienne
Esquirol® en 1838, denominandose en sus inicios “cretinismo” o “idiocia furfuracea”. Martin

Duncan en 1886 describe textualmente:

“Una nifia de cabeza pequeria, redondeada, con ojos achinados, que dejaba

colgar la lengua y apenas pronunciaba unas pocas palabras”.

En ese afio, John Langdon Down realizo un exhaustivo estudio a muchos de sus
pacientes y con esos datos publico un articulo donde describia las caracteristicas fisicas de
un grupo de pacientes que presentaban muchas similitudes, también en su capacidad de
imitacion y en su sentido del humor.

Las personas con éste sindrome presentan un conjunto de rasgos fisicos particulares.
Como cualquier persona, tienen un parecido a sus padres, sin embargo, algunas
caracteristicas que comparten son hipotonia muscular, hiper laxitud ligamentaria, baja
estatura, miembros cortos, lengua larga, ojos rasgados y achinados, nariz pequefia y plana,
palma de la mano con un unico pliegue transversal y retraso de crecimiento corporal.

Al nacer, es probable que el pediatra deba realizar una exploracién mas exhaustiva para
detectar posibles problemas médicos que traiga el recién nacido como pueden ser
enfermedades cardiacas, enfermedades gastrointestinales, problemas inmunoldgicos,
disfuncion tiroidea, problemas visuales y auditivos y dificultades durante la lactancia que
traigan problemas para mamar, succionar y tragar. Cabe destacar que no necesariamente se
presentan todas estas caracteristicas en una misma persona, puede que algunos tengan
éstos signos mas atenuados que otros.

Si bien tienen un parecido fisico las personas con Sindrome de Down no son todas
iguales. Tienen gustos, preferencias, habilidades, virtudes y defectos que van desarrollando a

lo largo de su vida definiendo su personalidad. Las caracteristicas de cada nifio estaran dadas

7 Médico nacido en 1828 en Inglaterra. En 1866 publicé un articulo en el que describia a un grupo de
pacientes con discapacidad intelectual que mostraban ciertas caracteristicas fisicas parecidas. Dedico
su vida al estudio y tratamiento de personas con capacidades mentales disminuidas. Fue famoso por
su contribucion en la descripcion del Sindrome de Down.

8 Etienne Esquirol (1772-1840) fue un psiquiatra francés, conocido por ser uno de los primeros que
describi6 el Sindrome de Down, aunque no con tanto detalle como John Langdon Down.
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Capitulo | “Trisomia 21"

por sus genes, el ambiente social y la estimulacion que reciba.

En 1956, Tjio y Levan® pudieron establecer definitivamente que el niUmero normal de
cromosomas humanos es de 46, y un afio mas tarde, Jérdme Lejeune' descubrio que en el
Sindrome de Down existia un cromosoma extra en el par 21.

Segun un estudio de la OMS', después de haberse determinado el nimero exacto de
cromosomas en el hombre, se descubrié que existia una relacion entre el numero normal de
cromosomas Yy ciertos sindromes clinicos bien conocidos pero de etiologia desconocida, por
ejemplo, el Sindrome de Down.

Normalmente, los genes de los seres humanos se encuentran en 46 cromosomas dentro
de nuestras células. El ser humano tiene 23 pares de cromosomas, de los cuales los primeros
22 son iguales en hombres y mujeres y se conocen como autosomas. El par 23 esta formado
por los cromosomas determinantes del sexo. Se hereda un cromosoma por parte del évulo de
la madre y uno del espermatozoide del padre. En situaciones normales, la union de un évulo
y un espermatozoide da como resultado un évulo fertilizado con 46 cromosomas. Los nifios
que presentan este sindrome, en general, tienen un cromosoma de mas en el par 21, lo cual

genera una discapacidad intelectual y rasgos similares asociados a esta condicion.

“El exceso de material genético origina un desequilibrio en distintos sistemas
biolégicos; como cada cromosoma esta implicado en el desarrollo de varios
organos, la alteracion de uno de ellos afectara a varias funciones” (Madrigal
Mufioz, 2004)2.

El cariotipo es el conjunto de cromosomas de la célula de una persona. Los
cromosomas poseen ciertas caracteristicas propias, como el tamano, la forma, la posicién del
centrémero y las bandas que presentan. La representacién grafica de un cariotipo, ordenadas
por parejas de cromosomas se denomina cariograma. En general, se realiza el estudio de
cariotipo de una persona si se sospecha de alguna alteracion o anomalia cromosémica. El
cariotipo correspondiente al sindrome de Down sera 47,XX,+21, en el caso de las mujeres o

47,XY,+21 en el caso de los hombres.

9 Investigadores que demostraron que la dotacion genética humana es de 46 cromosomas, hallazgo
fundamental para el desarrollo posterior de la genética clinica.

10 Jérome Lejeune (1926-1994) con soélo 33 afios descubrié la alteracion del sindrome de Down, que le
convirtio en uno de los padres de la genética moderna. En 1962, fue designado como experto en
genética humana en la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y dos afos después fue hombrado
director del Centro Nacional de Investigaciones Cientificas de Francia y ocupd la primera catedra de
Genética Fundamental en la Facultad de Medicina de la Sorbona.

" La Organizacion Mundial de la Salud luego de que se descubrié que los humanos poseian 46
cromosomas, continto estudiando el cariotipo humano de ciertos pacientes que presentaban ciertas
diferencias. Disponible en: http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/38484/1/WHO_TRS_416_spa.pdf
12 Ana Madrigal Mufioz es una psicologa y escritora que expuso sus ideas sobre el Sindrome de Down
en un trabajo escrito. Disponible en: http://sid.usal.es/idocs/F8/FD0O10413/informe_down.pdf
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Capitulo | “Trisomia 21"

Caspersson (1970)" postul6 que el material genético cuando esta triplicado, provoca la
aparicion fenotipica propia del Sindrome de Down y se encuentra concentrado en la porcion

distal del brazo largo del cromosoma 21.

Imagen N°1: Cariotipo masculino de Trisomia 21.
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Fuente: http://www.downmx.com/general/cariotipo/

Se pueden diferenciar tres tipos de alteracion cromosémica que dependen de la forma
en que se produzca el exceso de material genético. El 95% corresponde a trisomias primarias
o libres, el 3% a translocaciones y el 2% a mosaicos.

En la forma de presentacion mas comun, existe un error en la divisidon celular que se da
al azar, aunque los padres tengan cromosomas normales en el par 21. La presencia de un
cromosoma de mas se debe a un error durante la primera divisidén meidtica, aquella por la que
los gametos, ovulos o espermatozoides, pierden la mitad de sus cromosomas. En la forma
habitual, el par de cromosomas se separa de modo que cada progenitor solo transmite la
informacién de uno de los cromosomas de cada par a la descendencia.

En la Trisomia libre se produce una disyuncion incompleta de los genes de uno de los

13 Caspersson fue un citélogo y genetista nacido en Suecia. Desarrollo en método de bandas que
permite la identificacion precisa de los 22 autosomas y los cromosomas X e Y. Esta técnica es
indispensable para la deteccion de anomalias genéticas asociadas a una exceso de cromosomas como
es el caso del Sindrome de Down.

8



Capitulo | “Trisomia 21"

progenitores y se transmiten ambos cromosomas, provocando asi, la presencia de un
cromosoma de mas en el nifio nacido con Sindrome de Down. Por ésto, las células no tienen
46 cromosomas, sino 47.

En la translocacién cromosdmica existe un cromosoma de mas, como en la trisomia
libre, pero uno de ellos esta adherido o pegado a otro cromosoma, es decir, no se encuentra
en el par 21. En genética, se denomina translocacién robertsoniana' a las fusiones
cromosomicas. Generalmente, la translocacion se da en el cromosoma 14, 13, 15 0 22. En
éste caso, no existe un problema con la disyuncion cromosémica, pero uno de ellos posee un

fragmento extra con los genes del cromosoma “translocado”.

Imagen N°2: Translocacion del brazo corto del cromosoma 21 en uno de los cromosomas
del par 14."®

Fuente: http://lagenetica.info/es/ 6.

4 El epoénimo se refiere a Rees B. Robertson quien concluyd, a partir de un estudio de cariotipos de
saltamontes, que en un Unico cromosoma en forma de V de un individuo o especie correspondia a dos
cromosomas separados en otro.
5 En aproximadamente un 15% de los casos el cromosoma extra es transmitido por el espermatozoide
y en el 85% restante por el ovulo. http://www.faso.org.ar/revistas/2011/2/9.pdf
16 La genética al alcance de todos es una web divulgativa sin animo de lucro sobre genética humana
que busca acercar a la poblacién cientifica con la sociedad en general. http://lagenetica.info/es/
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Capitulo | “Trisomia 21"

Cuando hay una translocacion en el genoma de una persona se estudia si es
hereditaria o no. Si uno de los padres presenta ésta variaciéon, se puede saber de quién heredo
la translocacién el nifio. La copia adicional del cromosoma 21 es la que genera todas las
alteraciones que presentan las personas con Sindrome de Down. Este es el Unico tipo de

Sindrome de Down en la que existe un componente hereditario.

Pueschel (2002)"" explica:

“A la persona de la cual se hereda la translocaciéon se la conoce con el
nombre de portador equilibrado o portador de translocacion. Aunque los
cromosomas unidos en el portador de translocacion no alteran el funcionamiento
normal de los genes ni provocan ninguna anomalia, existe un mayor riesgo de que

el portador tenga hijos con Sindrome de Down”.

Y por ultimo, la trisomia en mosaico se produce tras la concepcion, por ende la

presencia de tres pares de cromosomas no esta presente en todas las células.

Imagen N°3: Trisomia en mosaico.
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Fuente: Pueschel (2002)8.

17 Siegfried M. Pueschel (1932-2013) fue un doctor aleman quien en 1965 tuvo un hijo con Sindrome
de Down. A partir de entonces, consagro su vida profesional a la investigacién y el desarrollo de la
salud, el bienestar y la calidad de vida de las personas con ésta discapacidad. En 2002, publico su libro
“Sindrome de Down: Hacia un futuro mejor”.

'8 Dr. Siegfried M. Pueschel (1932-2013) fue una persona que ejercié una influencia en todo el mundo
para promover la salud, el bienestar y el desarrollo de las personas con sindrome de Down. Doctor en
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El mosaicismo o mosaico genético es una alteracion genética, en la que en un mismo
individuo existen dos o mas poblaciones de células con distinto genotipo. La cantidad de
células afectadas dependera del momento en que se generd la primera célula con 47
cromosomas, ya que a partir de aqui, todas las células restantes tendran la misma cantidad
de cromosomas. Esto lleva a una confusién por lo que algunos profesionales dicen que se
encuentran diferentes grados de Sindrome de Down, lo cual no es verdad. Se tiene Sindrome
de Down o no, no hay grados posibles que vayan a determinar la magnitud del retraso. Al final,
el individuo tendra células con 46 cromosomas y células con 47 cromosomas, generandose
asi el mosaico. El ovulo y el espermatozoide poseen 23 cromosomas normales, por ende, la
primera célula que se forma de esa fusion sera normal y va a poseer 46 cromosomas
correspondientes. Pero en las futuras divisiones de esa célula, surge en alguna el fendmeno
de la no-disyuncion de la pareja de cromosomas 21, y es por ésto que la célula tendra 47

cromosomas.

La Fundacion Iberoamericana Down 21'° explica:

“Cuanto mas tempranamente haya aparecido esa anomalia en el curso de
la divisiéon celular (es decir, en las primeras "generaciones" de células), mas
probable sera que el numero final de células que contengan anomalia sea alto. A
eso llamamos porcentaje de mosaicismo: 10% significa que sélo el 10% de las
células del organismo posee el numero anémalo de cromosomas y el 90 % de las

células posee el nimero normal’.

En Argentina y América Latina la incidencia global del Sindrome de Down es de 1 en

670 en recién nacidos vivos (Durlach, 1999)%.

Ananya Mandal (2004)?' postula:
“El Sindrome de Down es la anomalia cromosémica mas frecuente afectando

aproximadamente a uno de cada 1000 nifios”.

Se desconoce cual es la causa del Sindrome de Down, simplemente ocurre

aleatoriamente en la division celular durante la fecundacién del évulo de la madre con el

medicina y en psicologia del desarrollo fue pionero en la investigacién sobre el Sindrome de Down
motivado por su hijo que poseia esta alteracion cromosdmica.

9 La Fundacion Iberoamericana Down 21 es una entidad sin animo de lucro, de nacionalidad espafiola.
Tiene por objeto promover la asistencia e inclusién social de las personas con Sindrome de Down o
con otras discapacidades intelectuales.

20 R. Durlach en “Aspectos neonatales en el Sindrome de Down”.

21 El Dr. Ananya Mandal, doctor en medicina. Publica un articulo “Epidemiologia de Sindrome de Down”.
Recuperado de: http://www.news-medical.net/health/Down-Syndrome-Epidemiology-(Spanish).aspx
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espermatozoide del padre. No obstante, hay una estrecha relacion entre la edad de la madre
y la posibilidad de tener un hijo con Sindrome de Down. Esto ocurre debido al posible deterioro
del material genético, aun asi no siempre se da. Se estima que la posibilidad de tener un hijo
con Sindrome de Down se eleva progresivamente a partir de los 35 afnos de la madre.

A continuaciéon, se presenta una tabla con la asociacion estadistica entre la edad

materna y la posibilidad de tener un hijo con Sindrome de Down (Mufioz Madrigal Ana, 2004).

Tabla N°1: Incidencia de nacimientos en relacion a la edad de la madre.

Edad materna Incidencia de nacimientos

Menos de 30 anos | 1 por cada 1000

35 afos 1 por cada 400

40 afos 1 por cada 105

Mayor de 45 afios | 1 por cada 30

Fuente: Adaptado del estudio realizado por Madrigal Muiioz, “El Sindrome de Down"?2,

El Sindrome de Down puede detectarse al nacer debido a los rasgos propios que
presentan, sin embargo el profesional de la salud que asiste al parto no debe confirmar el
diagnodstico hasta que se determine el cariotipo mediante un analisis de sangre al bebé.
También puede diagnosticarse durante el embarazo, a partir de la novena semana de
gestacién mediante pruebas que analizan las células del embrién para conocer el nimero de
cromosomas.

Por un lado, mediante una ecografia normal de rutina se puede observar distintos
parametros, por ejemplo, el engrosamiento del pliegue nucal, ya que si es mayor a ocho
milimetros, podria sospecharse la presencia de Sindrome de Down en el nifio por nacer. El
profesional a cargo de la ecografia debe estar entrenado para observar éste parametro y
otros tantos, como son el tamano del fémur, del humero y alteraciones en distintos 6rganos.
Por otro lado, mediante un analisis de sangre, se debe detectar la presencia de ciertos
componentes en la sangre que pueden brindar un indicio de la presencia de la trisomia 21.
Estas dos pruebas no son invasivas, pero en el caso de que dieran positivo se debera hacer
una amniocentesis.

La amniocentesis?® o el estudio del liquido amnidtico, consiste en la extraccion de una

muestra del liquido que rodea al feto para analizarla. Este liquido contiene células vivas del

22 Ana Madrigal Mufioz, “El Sindrome de Down”. Pagina 15.

23 La amniocentesis se practico por primera vez en 1882, aunque en aquel momento se utilizaba solo
para eliminar el exceso de liquido amniotico. Luego, se utilizé para saber si los pulmones del feto se
encontraban lo suficientemente maduros para el parto.
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feto que, una vez extraidas del utero, se cultivan en el laboratorio por unas semanas.
Posteriormente, se someten a una serie de pruebas y luego, se obtendran los resultados para
saber si el feto posee un exceso de material genético. Esta prueba debe realizarse después
de la semana catorce y se realiza unicamente si el médico sospecha la presencia de algun
defecto cromosomico y genético por el alto riesgo que presenta para el feto.

La esperanza media de vida de las personas con sindrome de Down se aproxima a los
60 afios. Esta cifra es claramente inferior a la que ofrece la poblacion general y la poblacion
con deficiencia mental no debida a sindrome de Down (Strauss y Zigman, 1996)%. Este
prondstico de vida puede verse alterado por complicaciones que presente cada persona como
pueden ser cardiopatias congénitas, susceptibilidad a infecciones, etc. Sin embargo, la
esperanza de vida ha aumentado notablemente durante los ultimos afos gracias a los

avances médicos y quirurgicos.

Madrigal Mufoz (2004) explica:

“Un programa de salud global debera contemplar el bienestar fisico,
psicolégico y social. Habra de contar con la participacion de todos los implicados:
las personas con Sindrome de Down, sus familias, especialmente el padre y la

madre, ademas de los profesionales de las ciencias sociales y sanitarias’.

Cuando se habla de tratamiento global no solo involucra al nifio, sino que la familia es
parte de éste tratamiento. Es de suma importancia el compromiso de ésta para con el proceso
de estimulacion. Son ellos quienes deben ser constantes con la concurrencia a las sesiones,

ya que la falta de compromiso con el tratamiento perjudicara al nifio y a su desarrollo.

“En el seno de la familia se le proporcionan al nifio las primeras posibilidades
de crecimiento y aprendizaje mediante el carifio, la contencion, la sensacion de
seguridad y de atencion” (AVESID, 2010)%°.

El nacimiento de un nifio con un cromosoma extra en la familia no solo tiene un impacto
a nivel emocional sino también, a nivel econémico. No todas las familias pueden afrontar las

necesidades de un nifio con Sindrome de Down, el cual necesita estudios médicos y un plan

24 DJ Strauss y WB Zigman fueron dos investigadores que estudiaron el envejecimiento y la esperanza
de vida en personas con Sindrome de Down y publicaron un articulo en 1996 “Behavioral capabilities
and mortality risk in adults with and without Down syndrome” en el American Journal of Mental
Retardation.

25 L a Asociacion Venezolana para el Sindrome de Down (AVESID) fue creada en 1993, por un grupo
de padres y profesionales, como entidad privada y sin fines de lucro. Posee numerosas publicaciones
en diversas revistas cientificas y sobre Sindrome de Down. Su fin es dar una respuesta especifica a
una condicion particular como lo es el Sindrome de Down. http://www.avesid.org/
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de tratamiento precoz que un nifio sin ésta condicién no lo requiere en un primer momento.
Muchos padres sienten miedo, angustia y se sienten desorientados ante la noticia del
nacimiento de un nifio con Sindrome de Down. No saben como abordar la situacion y temen
no cuidar bien de su hijo. Les invade un sentimiento de pérdida y culpa. Estos sentimientos
son normales al principio ya que la familia debe atravesar un proceso de duelo del nifio
fantaseado e idealizado. No hay que avergonzarse de los sentimientos que surjan, sino
simplemente aceptarlos y lograr que se transformen en sentimientos de esperanza por el
futuro de ese hijo. Por supuesto, que hay padres que lo aceptan mas rapido que otros y esto

tiene que ver con la personalidad de cada uno y con experiencias anteriores.

“El modo de actuar de las personas que lo rodean en éste periodo (alrededor
de los primeros meses y afios de vida) es decisivo. La introduccién sistematica de
elementos, formas y acciones motivadoras constituye una parte fundamental de

los programas de intervencion temprana” (Florez, 2010)%,

Es de destacar que con el avance de la tecnologia se puede saber si un nifio tiene una
alteracion cromosomica desde antes del nacimiento y es aqui, donde se debe comenzar la

estimulacion y el proceso de aceptacién de los padres.

“En las familias con bajos niveles de aceptacion, los posibles trastornos de
los hijos suelen generar en los padres fastidio o desilusion, lo cual va a generar

situaciones negativas que influiran en el nifio” (Jansen y Streit, 1995)’.

La situacién de los recién nacidos trisondmicos es totalmente distinta que hace unos
afos. Es mas facil acceder a un tratamiento precoz de estimulacion y los resultados son
notorios. Actualmente, se sabe que ellos tienen todas las herramientas para lograr todos sus
deseos y ser personas totalmente independientes en la vida. Sin embargo, la no aceptacion
por parte de la familia genera que el nifio no alcance todo su potencial. Los padres deben ser
co-terapeutas, es decir, la estimulacion no debe terminar en el consultorio sino que debe ser
llevada al hogar y al resto de las personas que se relacionen con el nifio. Se debe lograr un

lenguaje simple y claro para la comunicacion con los padres. Los términos meédicos resultan

26 JesUs Florez médico e investigador madrilefio nacido en 1936. Es doctor en Medicina, Cirugia y
Farmacologia. Catedratico de la Facultad de Medicina y Director del Laboratorio de Neurobiologia del
Desarrollo de la Universidad de Cantabria El nacimiento de su hija en 1964 lo llevd a dedicarse a la
investigacién cientifica sobre la trisomia 21. Ha escrito varios libros y articulos sobre el sindrome de
Down.

27 Fritz Jansen y Uta Streit autores de “Los padres como terapeutas: Guia para los problemas escolares
y de aprendizaje” en 1995.
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inentendibles y generan cierto rechazo y desmotivacion. Es importante que el profesional se
ponga en el lugar de los padres y éstos comprendan lo que se les dice. Esto es vital para un

tratamiento exitoso.

“El desarrollo emocional durante el primer afio de vida establece la base de

la salud mental en el individuo” (Winnicott, 1958)%.

Los nifios con Sindrome de Down alcanzaran todos los hitos esperados en el desarrollo
psicomotor habitual, aunque mas lentamente. Por ende, el grupo terapéutico y la familia
deberan brindarle todo su apoyo y paciencia, sabiendo que el nifio lograra gatear, caminar,
correr, hablar y desarrollarse en la sociedad. El progreso de los nifios que tengan alguna
alteracion en el desarrollo normal dependera del diagnéstico precoz y del momento de inicio

de la Estimulacion Temprana, asi como también la concurrencia habitual a ésta.

Vidal Lucena?® explica:

“Aquellos padres que interactian directa y activamente con sus hijos desde
los primeros dias de su vida posibilitan un mayor desarrollo psicomotor en sus
hijos y favorecen un mayor apego, asi como estimulan una mayor integracion

social en sus hijos” (2011).

El cuidado centrado en la familia es un enfoque respecto a la planificacion, prestacién y
evaluacién de la asistencia sanitaria que se basa en las asociaciones entre los profesionales
de la atencion sanitaria, los pacientes y sus familias. Es un estilo de vida del grupo asistencial
que reconoce la importancia del personal médico y la familia trabajando juntos para satisfacer
todas las necesidades del paciente. Cada parte cumple una funcién y es vital para un
tratamiento exitoso. Actualmente, el abordaje del nifio enfermo se basa en incluir a la familia,
sobre todo a los padres, como colaboradores que trabajan y participan a la par de los médicos
durante el tratamiento. Las bases de éste enfoque son la dignidad y el respeto, la
comunicacion, la participacion y la colaboracion de todos.

El profesional de la salud debe comprender el momento que estan atravesando los

padres y el nifio y generar una relacion basada en la confianza. Debemos favorecer el apego

28 Donald Woods Winnicott (1896-1971) fue un pediatra, psiquiatra y psicoanalista de origen inglés.
Dedico mas de 40 afios a la pediatria. Centro sus estudios a la relacion madre-lactante y a la evolucién
posterior del nifio a partir de tal relacion. Sefialo que la madre es el primer entorno del infante durante
el primer afio. Plasmo sus investigaciones en diversos libros. Algunos de ellos son: “El nifio y la familia”,
“El nifio y el mundo externo” y “El proceso de maduracion y el ambiente facilitador”,

29 Margarita Vidal Lucena es Doctora en Psicologia. Comenzé a trabajar en tratamientos de
estimulacién temprana en Madrid convirtiéndose en una de las pioneras en Espafa de este campo.
Tiene publicados dos libros “Libro de la Atencién Temprana” y “El comportamiento infantil”.
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de los padres con el nifio y hacerlos participes durante el tratamiento del menor para posibilitar
la adaptacién, aceptacion y organizacion del duelo de éstos a la nueva situacién que se les
enfrenta.

La familia juega un papel primordial durante el proceso de estimulacién temprana. Sin
una familia que acomparie, el desarrollo del nifio se vera afectado notablemente y la evolucién
sera mas lenta o no habra evolucién. Los nifios durante sus primeros afios no pueden decidir,
por ésto el compromiso de los padres con el tratamiento resulta la Unica manera de progreso
en el nifio. La concurrencia a las sesiones depende de la familia y es la clave de éxito en

cualquier tratamiento.
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Capf’culo [l “Psicomotricidad”

La palabra “psicomotricidad” nos lleva a la unién de dos términos interrelacionados: el
psiquismo y la motricidad, los cuales relacionan la actividad mental con el movimiento.

El origen de la psicomotricidad fue a principios del siglo XX cuando Ernest Dupré*® puso
de manifiesto la relacion existente entre las anomalias neurolégicas y psiquicas con las
motrices. Este médico fue el primero en utilizar el término Psicomotricidad y en describir
trastornos del desarrollo psicomotor. Alo largo de los afios, se han modificado teorias y nuevos
pensadores han aportado sus ideas. Henri Wallon®' remarcé la psicomotricidad como la
conexién entre la maduracion fisiolégica e intelectual y planteé la importancia del movimiento

para conseguir la maduracion psicofisica de la persona.

La definicion elaborada por el Forum Europeo de Psicomotricidad (1996)% expresa:
“Basado en una vision global de la persona, el término psicomotricidad
integra las interacciones cognitivas, emocionales, simbdlicas y sensoriomotrices
en la capacidad de ser y de expresarse en un contexto psicosocial. La
psicomotricidad asi definida, desempefia un papel fundamental en el desarrollo

armonico de la personalidad”.

Segun Picq y Vayer (1969):
“La educacion psicomotriz es una accion psicolégica que utiliza los medios de la
educacion fisica con el fin de mejorar o normalizar el comportamiento del nifio. Pretende
educar de manera sistematica las conductas motrices y psicomotrices del nifio,

facilitando asi la accion educativa y la integracion escolar y social’.

La psicomotricidad se refiere siempre al individuo de una manera global; es decir,
abarcando la esfera fisica, psiquica, social y cognitiva de la persona y desempefa un papel
importante en el desarrollo armonico de la personalidad humana.

A lo largo de los afios, se han ido amplificando las distintas formas de intervencion a

30 Ernest Dupré fue un neurdlogo nacido en Francia. Fue el primer médico que definié el término
psicomotricidad en 1905, de tal manera que con ello pudo describir el primer cuadro clinico de debilidad
motriz.

31 Henri Wallon (1879-1963) fue un psicologo y pedagogo francés. Fue profesor del Colegio de Francia,
director de estudios de la Escuela Practica de Altos Estudios y director del Instituto de Investigaciones
Psicobioldgicas del Nifio de Paris. Sus investigaciones estan centradas en el desarrollo psicolégico del
nifio y la educacion.

32 El Férum Europeo de Psicomotricidad (FEP) es una organizacién que agrupa a representantes de
paises europeos donde la psicomotricidad, reconocida o no oficialmente, existe y se desarrolla. El fin
principal del FEP es el apoyo a la Psicomotricidad en Europa, en su practica educativa, reeducativa y
terapéutica.

33 Louis Picq y Pierre Vayer autores del libro “Educacién Psicomotriz y retraso mental”. Alli, proponen
las bases para la realizacion de un Test Psicomotor a nifios de diversas edades, el cual consiste en
conocer y valorar el desarrollo del nifio/a para detectar alteraciones en el mismo.
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través de la psicomotricidad que encuentran su aplicacion en el area preventiva, reeducativa

y terapeéutica.

Segun la Asociacion Argentina de Psicomotricidad®*, ésta se define como:
“Una disciplina cientifica, permanentemente actualizable, que estudia las
estrechas relaciones entre lo fisico y lo psiquico, pensando al cuerpo del sujeto y
sus manifestaciones referidos a sus condiciones de existencia, materiales y

simbolicas que determinan una forma particular de hacer y de ser”.

Muniain®® (2006) sefiala:

“La psicomotricidad es una disciplina educativa, reeducativa y terapéutica,
concebida como dialogo, que considera al ser humano como una unidad
psicosomatica y que actua sobre su totalidad por medio del cuerpo y del
movimiento, en el ambito de una relacion calida y descentrada, mediante métodos
activos de mediacién principalmente corporal, con el fin de contribuir a su

desarrollo integral”.

La evolucion de funciones basicas en la especie humana, va emergiendo en una
secuencia ordenada de etapas. Cada una de ellas representa un nivel mas alto de
organizacion y maduracion cerebral, y viene definida por una determinada actividad postural
y motora; esto es lo que definimos como hito del Desarrollo Psicomotor (Polonio, 2008)%. Sin
embargo, el contexto donde se desarrolle el nifio también influird en su pleno desarrollo.

El proceso de desarrollo en los seres humanos es un proceso dinamico y conlleva
etapas muy complejas a lo largo de la vida. Se sostiene en la evolucién bioldgica, psicoldgica,
cognitiva y social. El sistema nervioso juega un rol importante, ya que la mielinizacién de los
axones y la proliferacion de dendritas son los responsables fisiolégicos de los cambios

psicomotrices que se observan en el crecimiento del nifio.

34 La Asociacion Argentina de Psicomotricidad (AAP) quedo legalmente constituida a principios de 1977
bajo la iniciativa de la Dra. Myrtha Chokler, Alicia Esparza y Amalia Petroli, a quienes acompafiaban un
nutrido grupo de profesionales. La AAP brinda cursos y organiza eventos referidos a la psicomotricidad.
También, es un lugar de formacién de cientos de egresados en la Argentina.

3 J.L. Munidin en su libro “Manual de Educacién Psicomotriz para educadores creativos”.
Psicomotricidad de Integracion.

36 Begofia Polonio Lopez es una terapista ocupacional de origen espafiol. Actualmente ocupa el puesto
de Decana de la Facultad de Terapia Ocupacional, Logopedia y Enfermeria de la Universidad de
Castilla-La Mancha que se encuentra ubicada en Toledo, Espafia. Adquirié su experiencia clinica como
terapeuta ocupacional en disfunciones fisicas, dafio cerebral y gerontologia. Publico numerosos
articulos referidos a éstos temas con los que ha adquirido reconocimiento en su area.
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Carl Wernicke®” fue un neuropsiquiatra que implemento el término “desarrollo
psicomotor” definiéndolo como un fendmeno evolutivo de adquisicion continua y progresiva

de habilidades a lo largo de la infancia.

Segun lllingworth (1983)%%:

“El desarrollo psicomotor es un proceso gradual y continuo en el cual es
posible identificar etapas o estadios de creciente nivel de complejidad que se inicia
en la concepcion y culmina en la madurez, con una secuencia de eventos similar

en todos los nifios, pero con un ritmo variable”.

Estos dos autores nos llevan a pensar que el desarrollo de una persona es un proceso
continuo de cambios, los cuales incluyen principalmente, cambios fisicos o motores,
cognitivos, emocionales, sociales y sensoriales. A partir de aqui, se podria destacar a éstas
areas como las mas importantes para la maduracion y crecimiento del nifo. El objetivo final
del desarrollo sera lograr, en el nifio, una independencia progresiva y adaptacion al medio.

El estudio del desarrollo psicomotor esperado de un nifio nos permite detectar
alteraciones o variaciones que puede ser la Unica manifestacién de algun problema en el
sistema nervioso. La deteccion precoz nos da la posibilidad de una intervencion inmediata

para evitar o disminuir la probabilidad de aparicidon de trastornos psicomotores.

“El conocimiento de lo normal es una base fundamental para el diagndstico

de lo anormal” (lllingworth, 1992).

Si bien es dificil predecir qué es lo adecuado para determinada edad, se entiende por
desarrollo normal aquel que relaciona la adquisicion de determinadas habilidades con una
edad cronoldégica estipulada. Cuanto mas lejos de esa edad promedio este el nifio es mas
probable que presente alteraciones en su crecimiento. Hay que destacar también que el
desarrollo no es un proceso rigido y sin fluctuaciones, por ende existe una variabilidad
permitida que depende de factores como la personalidad del nifio, el ambiente en el que nazca
0 cualquier patologia asociada que presente el nifio. Es un proceso personal de cada ser
humano pero que depende de factores externos.

En otras palabras, el desarrollo psicomotor es la manifestacion externa de la maduracion

87 Carl Wernicke (1848-1904) fue un neurdlogo y psiquiatra nacido en Alemania. Se hizo conocido por
sus aportes a la medicina, principalmente, por su estudio sobre la afasia describiéndola como
alteraciones de la expresion y/o comprension causadas por trastornos del sistema nervioso.

38 Ronald Stanley lllingworth nacié en 1909 en Inglaterra. Fue un médico pediatra reconocido por sus
aportes en el desarrollo infantil.
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correcta del Sistema Nervioso Central, de los érganos de los sentidos y de un entorno estable

y adecuado.

“Las alteraciones suelen aparecer con frecuencia, tanto en la estructura
como en la funcion del cerebro de las personas con Sindrome de Down”
(Chapman, 2006)%*.

Alvarez Gémez et al. (2009)* definen:
“El retraso en el desarrollo es una demora o lentitud en la secuencia normal

de adquisicion de los hitos del desarrollo”.

Al nacer, cada nifio tiene un potencial de desarrollo psicomotor que viene determinado
congénitamente, sin embargo, el nivel final alcanzado es producto de la relaciéon de la genética
con los estimulos recibidos desde el entorno familiar, social y médico, sobre todo durante los
dos primeros afios de vida.

Segun Riquelme Agulld; Manzanal Gonzalez (2006)*' el desarrollo psicomotor esta
condicionado por diversos factores estructurales, entre los que se destacan las caracteristicas
cerebrales, las alteraciones del sistema musculo esquelético y los problemas médicos
asociados.

Cuando se habla de caracteristicas cerebrales se refiere a que el exceso de carga
genética produce un desequilibrio difuso y generalizado en el cerebro de las personas con
Sindrome de Down. Se aprecian las siguientes alteraciones: peso y volumen cerebral
inferiores que suelen ir acompafados de una reduccién del perimetro craneal, densidad
neuronal disminuida, alteracion de la estructura y del nUmero de espinas dendriticas, densidad
sinaptica menor con una disminucion del nimero de neurotransmisores y retraso en la
mielinizacion.

En el cerebro de los nifios con Sindrome de Down, hay menos neuronas en algunas
partes y las conexiones sinapticas también son menores, es por esto que se modifica la
capacidad de transmitir informacion. En definitiva, su cerebro no se desarrolla con la misma
intensidad y velocidad que el de un nifio sin esta condicion. La falta de conexiones sinapticas

deriva en una muerte neuronal. Si no hay estimulos, no se establecen conexiones y la célula

39 Robin Chapman profesora estadounidense de la Universidad de California en “El aprendizaje de
idiomas en el Sindrome de Down”, 2006.

40 Alvarez Gémez M, Soria Aznar J, Galbe Sanchez-Ventura J conforman el Grupo de Pediatria para el
desarrollo de la Asociacién Espafiola de Pediatria de Atencidén Primaria que expuso sus investigaciones
en “Importancia de la vigilancia del desarrollo psicomotor por el pediatra en atencién primaria”.

41 Realizaron un estudio denominado “Factores que influyen en el desarrollo motor de los nifios con
Sindrome de Down” publicado en la Revista Médica Internacional sobre el Sindrome de Down en el
afno 2006. Disponible en: https://www.fcsd.org/es/volumen-10-n%C3%BAmero-2-julio-2006_12223.pdf
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termina muriendo.

Es por esto que la Estimulacién Temprana tiene un papel fundamental durante los
primeros afos de vida, ya que es aqui donde, gracias a la neuroplasticidad, se debe intervenir
para el éptimo desarrollo de los nifios. Charles D. Gilbert, Arthur Ross y Janet Ross (2010)*?
demostraron que el cerebro adulto se modifica continuamente como consecuencia de la
experiencia.

Es muy importante el término plasticidad neuronal o neuroplasticidad para entender la

importancia de la Estimulacion Temprana en los primeros afios de vida del nifio.

La OMS (1982)* define el término neuroplasticidad como:
“La capacidad de las células del sistema nervioso para regenerarse
anatémica y funcionalmente, después de estar sujetas a influencias patolégicas

ambientales o del desarrollo, incluyendo traumatismos y enfermedades”.

Hasta hace algunos afios se pensaba que el cerebro era una estructura rigida e
inmodificable. Actualmente, se cree que el cerebro tiene la capacidad de modificarse y se
puede adaptar continuamente a las experiencias vitales. Cuanto mas pequefo sea el nifio de
edad mas plastico sera su cerebro, es por esto que cuando antes comencemos la
Estimulacion Temprana mas posibilidades de éxito tendra.

En lo referido a alteraciones musculo-esqueléticas se destaca la influencia de la
hipotonia, la hiper laxitud ligamentosa y las dimensiones corporales que presentan éstos
nifios. La hipotonia significa disminucién del tono muscular que generalmente se presenta por
un problema neurolégico. En las personas con Sindrome de Down ésta hipotonia genera falta
de control muscular, dificultades para hablar, tragar, masticar, etc. Si bien no se puede curar,

se puede mejorar a través de terapia fisica y estimulacion oro-linguo-facial.

“La hipotonia se define como la disminucién del tono muscular en reposo y
se expresa por la tipica posicion en rana, con marcada abduccion de caderas y

posicion pasiva de brazos” (Erazo, 2008)*.

42 Los cientificos Charles G. Gilbert, profesor y jefe del Laboratorio de Neurobiologia, y sus
colaboradores Arthur y Janet Ross realizaron ésta investigacién en la Universidad Rockefeller de
Estados Unidos.

43 La Organizacion Mundial de la Salud es la autoridad directiva y coordinadora de la accién sanitaria
en el sistema de las Naciones Unidas. Comenzé a funcionar el 7 de abril de 1946, fecha en la que se
celebra el Dia Mundial de la Salud y tiene su sede en Ginebra.

44 Dr. Ricardo Erazo, neurologo infantil. Disponible en:
http://200.72.129.100/hso/guiasclinicasneo/51_Hipotonia_Neonatal.pdf
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La hiper laxitud se refiere a la mayor flexibilidad en las articulaciones, musculos,
cartilagos y tendones de las personas lo que genera una mayor predisposicion a fracturas,
luxaciones o esguinces. Siendo comun los problemas en las caderas como la displasia.

Entre los problemas médicos asociados mas frecuentes se encuentran las cardiopatias,
los problemas respiratorios, las discapacidades visuales y auditivas, los problemas digestivos
y hormonales y la epilepsia. La gran mayoria de los recién nacidos presentan alguna
cardiopatia congénita, siendo éstas la causa principal de mortalidad en nifios con Sindrome

de Down.

Figueroa, Magaiia, Hach, Calderén Jiménez, Castrejon Urbina (2003)* explican:

“De los pacientes con cardiopatia congénita, el 4-10% se asocia a SD, y el
40-60% de los pacientes con este sindrome presenta cardiopatia congénita. La
malformacion cardiaca es la mayor causa de mortalidad en los primeros 2 afos

de la vida”,

Los problemas cardiacos limitan o condicionan el desarrollo motor ya que, provocan un
agotamiento precoz por lo que la realizacion de esfuerzos fisicos es muy limitada o
contraindicada. Las cardiopatias que se presentan con mayor frecuencia son la comunicacion
interauricular (CIA), comunicacién interventricular (CIV) y persistencia del ductus arterioso
(PDA). Cualquiera sea el problema cardiaco, necesita vigilancia para comprobar que su
evolucién es adecuada y, de ser necesario, en la medida que la condicion fisica y psicoldgica
del paciente lo permita, sean tratadas con cirugia paliativa o correctora. En el lactante
cardidpata se suelen presentar como caracteristicas mas significativas la dificultad para
alimentarse, una disminucién en el crecimiento, disnea, cianosis y fatigabilidad. Lo mas normal
seria que se le realice una ecografia del corazén a todo bebé que nazca con Sindrome de
Down.

En cuanto a problemas respiratorios, los nifios con Sindrome de Down son mas

propensos a la adquisicion de infecciones como Neumonia o Bronquiolitis.

Segun Bertrand; Oyarzun (2012)%:
“La via aérea del nifio con Sindrome de Down es mas pequefia que la de un

nifio normal de la misma edad”.

45 Realizaron un estudio en el Instituto Nacional de Pediatria de la ciudad de México. Publicado en:
Revista Espafiola de Cardiologia. 2003;56:894-9 - Vol. 56 Num.09 DOI: 10.1157/13051617.

46 Dr. Pablo Bertrand, Dra. Maria Angélica Oyarzun en Via aérea dificil. Disponible en:
http://www.neumologia-pediatrica.cl/PDF/201272/via-aerea.pdf
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Suelen estar relacionados con las complicaciones cardiacas, inmunoldgicas o
neurologicas. En general, su sistema inmunoldgico presenta dificultades para resolver las
infecciones. También, su anatomia y su hipotonia generan dificultades para mantener
permeable la via aérea. Se deben evitar las intercurrencias respiratorias tomando medidas
preventivas, sin embargo, no siempre son evitables.

Es muy comun que presenten alteraciones visuales, como cataratas, miopia o
astigmatismo, y alteraciones auditivas como hipoacusias de transmision (déficits auditivos por
una mala transmisién de la onda sonora hasta los receptores cerebrales).

Los problemas digestivos pueden deberse a alteraciones intestinales que se solucionan
muchas veces con cirugia. Es frecuente la presencia de anomalias o malformaciones
digestivas asociadas al Sindrome de Down. Las que se presentan con mayor incidencia son
atresia esofagica, atresia o estenosis duodenal y la celiaquia, entre otras.

Los trastornos endocrinos son muy comunes a cualquier edad en las personas con ésta
condicion. Casi la mayoria presentan algun tipo de patologia de tiroides durante su vida. Suele
tratarse de hipotiroidismos leves adquiridos o autoinmunes que en caso de ser necesario
necesitan tratamiento inmediato.

Las alteraciones de la funcion tiroidea se presentan frecuentemente a lo largo de la vida
de las personas con sindrome de Down, y si no son tratadas, comprometen seriamente su
desarrollo y calidad de vida (2012)*".

Aunque a veces es imposible, se debe tratar de evitar cualquier tipo de internacién del
nifio en hospitales o clinicas, ya que ésta generara un atraso en el nifio. Ante el nacimiento de
una persona con Sindrome de Down se puede prever las falencias que tendra en su
desarrollo, lo cual nos permite elaborar un plan de tratamiento desde el nacimiento, o incluso
durante la gestacion, que disminuya los déficits y potencie las habilidades del nifio a lo largo
de su vida, lo cual nos dara una cierta ventaja.

El comienzo del desarrollo de un nifio comienza en la concepcién. Un hecho a destacar
es la realizacion de una evaluacion al momento de nacer. El test de APGAR* es un examen
clinico que se le realiza al recién nacido después del parto. Se le realiza al primer y al quinto
minuto de vida. Mientras que en el minuto 1 se evalua el grado de tolerancia del bebé al
nacimiento, en el minuto 5 se evalua el nivel de adaptabilidad del recién nacido al nuevo medio
ambiente. El profesional que lo realiza evalua 5 parametros que nos daran una vision amplia
del estado general del neonato. Los 5 parametros son: tono muscular, esfuerzo respiratorio,

frecuencia cardiaca, reflejos y color de la piel. A cada parametro se le asigna una puntuacion

47 Revista Cubana de Pediatria vol.84 no.2 Ciudad de la Habana abr.-jun. 2012
48 El test de APGAR fue desarrollado por Virginia Apgar (1909-1974), medica-anestesista, nacida en
Estados Unidos, especializada en obstetricia. Fue publicado por primera vez en 1953.
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entre 0 y 2, dando un puntaje maximo de 10. Un bebé que se encuentra en buenas
condiciones suele puntuar entre 7 y 10 en el Test de Apgar, mientras que en un bebé con
Sindrome de Down la puntuacion suele ser mas baja (5-7). Sin embargo, esto no quiere decir
que no pueda puntuar alto o como un recién nacido sin Sindrome de Down.

Aunque los dos primeros afios de edad parece un periodo corto comparado con los casi
80 anos promedio de sobrevida del hombre, los nifios que cumplen 2 afios alcanzan la mitad
de su estatura adulta, adquieren actividades cognitivas sorprendentes y adquieren
capacidades humanas muy importantes. En estos dos primeros afios el nifio se desarrolla en
tres esferas: biosocial, psicosocial y cognitiva.

El desarrollo biosocial se da en distintos aspectos: crecimiento y maduracion cerebral,
aumento significativo de peso y talla, desarrollo de sus habilidades motoras y adquisicion de
las capacidades sensoriales y perceptivas. El desarrollo psicosocial incluye el desarrollo
emocional, desarrollo de la personalidad, interaccién entre los padres y el nifio y la influencia
del entorno. Por ultimo, el desarrollo cognitivo se basa en los 4 periodos o etapas descriptas
por Piaget*.

El desarrollo cognitivo de las personas se puede explicar a través de las teorias del
desarrollo. Alo largo de los afos, se han propuesto muchas teorias desde distintos puntos de
vista. Jean Piaget desarrollo la teoria del desarrollo cognitivo definiéndolo como una
reorganizacién progresiva de los procesos mentales que resultan de la maduracion biolégica
y experiencia ambiental. Piaget dividié al desarrollo cognitivo en cuatro etapas: sensoriomotriz
(0-2 afos), preoperacional (2-6 afos), operacional concreto (6-11 afios) y el operacional formal
(desde los 12 anos). A la primera etapa se la puede subdividir en 6 periodos los cuales explican
que en cada aspecto de la inteligencia sensoriomotriz existe una interaccién activa entre el
cerebro y los sentidos, donde las sensaciones, percepciones y la cognicion se reciclan en un
ida y vuelta, en lo que Piaget llamo reacciones circulares (Berger, 2007).

La trisomia 21 lleva consigo una discapacidad intelectual que puede ser leve, moderada
0 grave, es decir que el desarrollo cognitivo del nifio con Sindrome de Down se vera afectado
por éste déficit dando lugar a un desarrollo atipico. Actualmente, las personas con Sindrome
de Down poseen un retraso mental de grado leve o moderado, a diferencia de estudios
antiguos en los que se afirmada que el retraso era grave. Existe una minoria en la que el
retraso es tan pequefio que se encuentra en el limite de la normalidad. En general, el retraso
mental severo se relaciona con una patologia asociada o porque la persona se encuentra

aislada de la sociedad y privada de estimulos. Hoy en dia, se ha modificado la tendencia

49 Jean William Fritz Piaget (1896-1980) fue un epistemdlogo, psicélogo y bidlogo de origen suizo,
famoso por sus aportes en el estudio sobre el desarrollo intelectual y cognitivo del nifio. Estas
investigaciones ejercieron una influencia trascendental en la psicologia evolutiva y en la pedagogia
moderna.
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antigua que se tenia de “esconder” a las personas con Sindrome de Down, sabiendo que ésta
actitud solo agrava el desarrollo psicomotor y no conduce a ninguna situacion beneficiosa.

Para la estimulacion del desarrollo cognitivo se debe tener en cuenta que todo cerebro
necesita informacion para favorecer su propio desarrollo. Si la informacién que se brinda es
ordenada, mas completo sera el desarrollo del cerebro. Los problemas de visién y audicion
son muy frecuentes, pero corregibles. Su mal funcionamiento repercute en los procesos de
entrada de la informacion y en su posterior procesamiento cerebral (Troncoso y del Cerro,
1998)%0.

El desarrollo socioemocional depende del entorno donde nazca el bebé. Tanto la familia
como la sociedad y cultura donde el nifo se desarrolle influirdn en el proceso de desarrollo de
una persona. En los nifios con Sindrome de Down, se observa un retraso minimo ya que esta
area es una de las capacidades mas fuertes que poseen. Sus habilidades sociales son
elevadas. En general, los déficits en ésta area se deben a una falta de aceptacién a nivel

familiar.

“Resulta muy dificil establecer un limite entre lo “normal” y lo “patolégico”.
Lo patolégico es apartarse de una manera significativa de lo esperado para la

edad, en un area concreta o en la globalidad” (Poo Agiielles, 2006)°".

Los niflos con Sindrome de Down no presentan un desarrollo lineal y que se pueda
analizar a todos por igual. Son muchos los factores que influyen y que deben tenerse en
cuenta a la hora de describir el desarrollo del nifio. Sin embargo, diversos autores exponen
sus estudios en los cuales se llega a plantear una edad estimativa de la adquisicion de
habilidades motoras, lo cual nos permite tener un parametro de edad que indica cuando el
nifo trisondmico 21 debera alcanzar distintos logros motores.

El desarrollo motor es mas lento en las personas con Sindrome de Down en
comparacion con quienes no poseen ésta condicion. Suelen tardar mas tiempo en sentarse,
caminar y hablar pero con una adecuada intervencion se logran todos éstos objetivos. Tanto
los niflos que poseen esta alteracion cromosémica como los que no, siguen las leyes cefalo-
caudal y proximo-distal de desarrollo, apareciendo primero el control de cabeza y cuello,
control de tronco, la habilidad para rodar, el control de las manos para agarrar objetos y la

utilizacion de la pinza, sentarse, gatear, estar de pie y caminar.

50 |as profesoras Maria Victoria Troncoso y Maria Mercedes del Cerro autoras del libro “Sindrome de
Down: Lectura y Escritura”, explican en el capitulo 1 el desarrollo de las funciones cognitivas en los
alumnos con Sindrome de Down.

51 Maria Pilar Poé Aglielles es una médica neurdloga de origen espafiol. Actualmente desempeifia sus
funciones médicas y de investigacion en el Hospital de Barcelona.
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El desarrollo de los nifios con Sindrome de Down se ha estudiado principalmente
mediante un registro de la edad en la que alcanzan ciertas habilidades motoras. Caminar es
el hito que mas se ha registrado, el cual presenta un rango de variabilidad bastante amplio,
siendo la edad promedio a los 24 meses, con variaciones que van desde los 13 a los 48 meses
(Sack y Buckley, 2003). Sin embargo, éste numero no esta exento a modificaciones por
factores intrinsecos (genéticos, congénitos, etc.) o extrinsecos (poca estimulacion de los
padres, ambiente nocivo, etc.).

La edad media para rolar, sentarse y gatear también se ha estudiado. El rolado es
realizado en promedio, entre los 5 y los 6,4 meses de edad. El sedente independiente se ha
reportado en los 8,5 a 11,7 meses, y el gateo, se da entre los 12,2 hasta los 17,3 meses de
edad (Palisano et als, 2001)%2.

Segun investigaciones de éste mismo autor, entre las edades de 18 meses a 3 afnos la
mayoria de los nifios esta aprendiendo a pararse solo y caminar. Entre los 3 a 6 afos, la
mayoria de los nifios estan aprendiendo a correr, subir y bajar escaleras y saltar. En esta etapa
aumenta el control motor necesario para coordinar las extremidades, la velocidad y el
equilibrio. Los nifios logran funciones de motricidad gruesa a una edad promedio que es casi
el doble de la de los nifios, que no presentan esta alteracién cromosémica. Estos son
parametros referidos al area motriz de desarrollo, la cual es la que presenta mayores
problemas en la evolucion. Esto se debe al factor de hipotonia que presentan éstos nifios, que
genera una falta de activacion muscular a nivel de tronco, ocasionando inestabilidad en la
cintura pélvica y en la cintura escapular y en el control de cabeza y cuello. A partir de aqui, se
destaca el rol que cumple un kinesidlogo durante la estimulacion temprana de este tipo de
pacientes, ya que es él quien puede detectar las alteraciones relacionadas con la biomecanica
corporal.

Al no ser una enfermedad no tiene cura, pero es muy importante que se intervenga en
el desarrollo de la persona a través de la Estimulacion Temprana, sobre todo en sus primeros
afios ya que ésto supondra una mejora en la calidad de vida de las personas que padecen
este trastorno. Se debe brindar una atencién adecuada que reuna todos los aspectos
relacionados con el desarrollo de las capacidades de cada persona (aspectos psicomotrices,
cognitivos, afectivos, educativos y sociales). El objetivo principal debe ser garantizar la mayor
independencia posible de la persona para que se desenvuelva de manera Optima en la
sociedad alcanzando su mayor potencial.

La estimulacion temprana en Argentina surge alrededor de 1960 cuando la Dra. Lydia

52 R, Palisano profesor estadounidense famoso por sus aportes en su articulo “Gross motor function of
children with Down syndrome: Creation of motor growth curves”.
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Coriat® establece las bases para esta disciplina con nifios con Sindrome de Down. De esta
manera, se modific la forma de trabajar con infantes. Los aportes de la neuropediatria y del
psicoanalisis contribuyeron para consolidar esta practica. Su objetivo principal es desarrollar
al maximo tres areas especificas del bebe, siendo éstas las siguientes: cognitiva, motora y
psiquica.

La atencion terapéutica del recién nacido con ésta alteracién cromosoémica debe
empezar desde el primer momento de vida. Debemos destacar el término Estimulacion
Temprana ya que se considera primordial desde el nacimiento de la persona con ésta
condicion, ya que la ayudara a lograr la autonomia necesaria para desenvolverse en la vida

cotidiana, elevando su nivel funcional e intelectual.

“Se entiende por Atencién Temprana el conjunto de intervenciones, dirigidas
a la poblacion infantil de 0-6 anos, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo
dar respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes
que presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de
padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio,
han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacion

interdisciplinar o transdisciplinar” (Libro Blanco de la Atencién Primaria, 2000)%.

Montenegro (1978)% la define como:
“El conjunto de acciones tendientes a proporcionar al nifio las experiencias

que necesita para desarrollar al maximo su potencial psicolégico”.

El objetivo principal de la Estimulacién Temprana es optimizar y acompanar el proceso
de desarrollo de la persona potenciando sus habilidades para que alcance el maximo de sus
posibilidades. La maduracién del sistema nervioso depende no solo de lo que el nifio trae

genéticamente sino también, de lo que el medio le brinda.

53 Lydia Coriat (1928-1980) fue una médica pediatra especializada en neurologia. Tuvo un gran interés
por el desarrollo evolutivo de los nifios con Sindrome de Down y con retraso madurativo. En 1971 funda
el Centro de Neurologia Infantil para trabajar, estudiar e investigar los trastornos de la infancia y los
tratamientos precoces. Elaboro un modelo de intervencién psicomotriz del desarrollo de los nifios con
deficiencia al que denomino Estimulacién Temprana.

54 En mayo de 2000, la publicacién del Libro Blanco de Atencién Temprana culminaba el trabajo que,
durante varios afios habia llevado a cabo el Grupo de Atencién Temprana (GAT), constituido por un
amplio colectivo de expertos de la ciudad de Madrid, Espafia.

% Dr. Hernan Montenegro es una psiquiatra infanto juvenil, siendo uno de los pioneros de esa
especialidad en Chile. Actualmente, es el encargado del Departamento de Salud Mental del Servicio
Nacional de Salud de Chile. Desempefia actividades como profesor en distintas Universidades de Chile.
Ha plasmado sus ideas en varios libros, dentro de los cuales se destaca “Problemas de Familia”.
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El tratamiento debe abordarse desde una perspectiva multidisciplinar integrado por
distintos profesionales de la salud y que abarque todos los aspectos de la persona. Para que
ésta intervencién primaria sea efectiva y beneficiosa para el nifio, es de vital importancia la

participaciéon dinamica de la familia.

“El desarrollo infantil es un proceso dinamico, sumamente complejo, que se
sustenta en la evolucion bioldgica, psicolégica y social. Los primeros afios de vida
constituyen una etapa de la existencia especialmente critica ya que en ella se van
a configurar las habilidades perceptivas, motrices, cognitivas, lingliisticas y
sociales que posibilitaran una equilibrada interaccion con el mundo circundante”

(Libro Blanco de la Atencion Primaria, 2000)°%.

La evolucidon de estas habilidades va a depender de la maduracién cerebral de cada
nifio, iniciado en la vida intrauterina, y de lo que el medio ambiente le regala.

La estimulacién temprana es una intervencion durante el desarrollo psicomotor en el
mismo momento en que los procesos se van constituyendo. Esta orientada a nifios desde el
nacimiento hasta los 6 afios aproximadamente, haciendo hincapié durante los dos primeros
afos ya que, es cuando el cerebro del nifio tiene mayor plasticidad para incorporar distintas
habilidades. La atencién primaria no necesariamente esta destinada a nifios con un déficit ya
adquirido sino que puede ser muy util para prevenir posibles complicaciones derivadas de

factores que rodean al nifio.

Maria Isabel Zulueta (1991)%" considera:
“La Estimulaciéon Precoz es una accion global que se aplica a nifios desde
su nacimiento hasta los 6 afios, afectados por retraso en su maduracion o en

riesgo de tenerlo por alguna circunstancia psico-socio-ambiental’”.

“La intervencion temprana posibilita ganancias significativas en el dominio
de la motricidad voluntaria, en el rendimiento intelectual, en el desarrollo del
lenguaje y en el manejo de las habilidades académicas y sociales” (Milla y Mulas,
2005)%8,

% Libro de Atencion Temprana. Prélogo, pagina 7.

57 Maria Isabel Zulueta psicéloga espafola. Presidenta de la Fundacion Sindrome de Down de Madrid.
58 Maria Gracia Milla y Fernando Mulas autores del libro “Atencién Temprana: desarrollo infantil,
diagnostico, trastornos e intervencioén”.
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La estimulacion temprana se basa en brindarle al nifio estimulos. Los estimulos son
todos aquellos impactos que se aplican sobre el ser humano y que producen una reaccién en
él, es decir, una influencia sobre alguna funcién. Los estimulos pueden ser externos o internos,
fisicos o afectivos. Ejemplos de éstos son una caricia, el momento de amamantar, la musica,
las risas, los animales, el agua, el dolor, etc. No es tan importante la cantidad de estimulos,
sino la calidad de éstos. Una forma util y adecuada para tratar con nifios es utilizar el juguete
y el juego como estimulo, ya que éstos constituyen el medio mas eficaz de aprendizaje del
nifo. Sin embargo, no hay que forzar el desarrollo del nifio obligandolo a repeticiones que no

desee.
“El juego debe ser siempre placentero, divertido y variado” (CDIAT, 2008)%°.

La familia toma un papel preponderante en el desarrollo infantil, ya que son ellos quienes
comparten la mayor cantidad de tiempo y constituyen el primer vinculo que adquiere el nifio.
Todo momento esta determinado por la presencia de estimulos que van a enriquecer el

crecimiento del nifo.

“Cuanto menor sea el tiempo de privacion de éstos estimulos positivos
mayor seran las posibilidades de éxito y menor sera el retraso psicomotor” (Libro
Blanco, 2005)°°.

Los cinco sentidos son formas para que los estimulos lleguen al cerebro de una persona.
Si el nifo recibe distintos sonidos, musica, si se le habla constantemente desarrollara mayor
capacidad auditiva. A través del tacto, podra diferenciar lo frio, lo caliente, lo doloroso, lo
suave, etc. Lo mismo sucedera con los otros sentidos, aprendera siempre y cuando se le
brinde informacion. Si el nifio esta todo el dia en su cuna, sin recibir estimulos, tardara mas
tiempo en sentarse, gatear y caminar.

El deseo de cada persona es el motor del movimiento, es decir, el interés que genere ir
a buscar lo que necesite sea abrazar a alguien, agarrar un juguete o alejarse cuando algo no
es de su agrado. Sin motivacion dificilmente habra movimiento. Hay que respetar el tiempo

que necesite el nifio en iniciar el movimiento o en dar respuesta a un estimulo.

59 El Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIAT) de la Asociacion para la atenciéon de
las personas con discapacidad de Villena y Comarca se creé en el afio 1980 con el objetivo de
proporcionar la atencion que precisan los nifios con dificultades y/o alteraciones en su desarrollo o con
riesgo de padecerlas. Es uno de los centros pioneros con éstas caracteristicas en la Comunidad
Valenciana (Espanfa).

60 E| Libro Blanco de la Atencion Temprana se trata de un consenso cientifico interdisciplinar sobre la
estimulacién temprana. Pagina 14.
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La estimulacion temprana en nifios con Sindrome de Down tiene como fin aprovechar
la neuroplasticidad para activar y promover las estructuras alteradas. Se busca potenciar al
nifo y lograr la independencia en su vida social. Debido al cromosoma extra, se encuentran
afectadas muchas funciones y estructuras, es por esto que el abordaje de éstos pacientes
debe tener un enfoque multidisciplinario y asi, lograr un tratamiento global para la persona. Va
destinada a nifios con factores de riesgo biolégico como puede ser prematurez, bajo peso al

nacer y asfixia, como también a nifios en situacion de riesgo socio-ambiental.

“La neurociencia ha dado origen al concepto de neuroplasticidad que no es
otra cosa que la habilidad natural del cerebro para formar nuevas conexiones”
(Maruso, 2011)8",

La plasticidad neuronal sera buena siempre y cuando se la utilice correctamente. Si uno
le brinda al cerebro informacién errénea, éste aprendera mal y generara consecuencias fisicas

y cognitivas.

“La perfeccion y adaptacion de la postura y movimiento, con patrones de
movilidad y destreza mas finos y selectivos, se genera a través de la ganancia de

experiencia motora” (Bobath, 1987)°%2,

Esta es una de las razones por las que se debe destacar la importancia del Kinesidlogo
en el proceso de estimulacion temprana para brindar sus conocimientos sobre los patrones
de movimientos adecuados, identificando los errores y potenciando las habilidades que
presente el nifo.

La atencidn kinésica busca facilitar patrones de movimiento correctos, evitando la
aparicion de posturas viciosas con mala alineacion y advirtiéndole a los padres como evitarlas.
El juego pasa a ser el medio para conseguir los objetivos terapéuticos contando con la
participacién activa del nifio. Se debe encontrar un equilibrio ya que, tanto la sobre
estimulacién como la carencia de ésta y el abandono son actitudes que influyen de manera

negativa en el nifio.

61 Stella Maris Maruso es una terapeuta argentina que aplica la psico-neuro-endocrino-inmunologia. Es
directora de la Fundacién Salud y autora del libro “El laboratorio del alma”.

62 El Concepto Bobath es un enfoque orientado a la evaluacion y tratamiento de las personas con
trastornos de la funcion, el movimiento y el control postural debido a una lesién del sistema nervioso
central. Debe su nombre a sus creadores, la fisioterapeuta Berta Bobath y su marido, el neurélogo,
Karel Bobath.
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Disefio Metodologico

La presente investigacion es de tipo cualitativa porque priorizara la calidad de la muestra
antes que la cantidad. Pretende comprender en profundidad como es el desarrollo en los nifios
con Sindrome de Down y cuales son los factores que influyen sobre el mismo.

El tipo de disefio es descriptivo interpretativo ya que se recolectaran una serie de datos
para luego analizarlos detalladamente para sacar conclusiones. Es no experimental, ya que
no se manipularan variables, solo se observaran situaciones ya existentes en su contexto
natural. El tipo de muestreo es no probabilistico por conveniencia, ya que todos los casos
tienen las mismas posibilidades de ser elegidos y se seleccionaran los casos que mayor
informacion aporten.

La poblacion esta delimitada por familiares de nifios con Sindrome de Down de entre 1
y 3 aflos que concurren a centros de estimulacion temprana en la ciudad de Mar del Plata.
Mientras que la muestra esta integrada por 6 madres de niflos con Sindrome de Down de
entre 1 y 3 anos que concurren a estimulacién temprana en diferentes centros de Mar del
Plata.

Para la recoleccion de los datos se realizara a los familiares una entrevista de
elaboracion personal sobre datos del nifio y su entorno. Se busca conocer el impacto
emocional, econdmico y social que provoca la llegada de un nifio con Sindrome de Down a la
familia, y analizar si ésto influye de alguna manera en su desarrollo. Ademas se decide
entrevistar al equipo multidisciplinar que atiende a los nifios con Sindrome de Down

conformado por un kinesidlogo, una terapista ocupacional y una fonoaudiéloga.

Criterios de Inclusion:
v' Familiares de nifios con diagnéstico de Sindrome de Down.
v Familiares de nifios de entre 1y 3 afios.
v' Familiares de niflos que concurran a estimulacion temprana de la ciudad de Mar del
Plata.

Criterios de Exclusion:
v' Familiares de nifios que no autoricen a realizar la entrevista.
v" Familiares de nifios con diagnéstico de otro sindrome asociado.

v' Familiares de nifios que no reciban estimulacién temprana.
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Las variables a estudiar son:

v' Edad cronoldgica:

a. Definicidon conceptual: cantidad de afios, meses y dias cumplidos a la fecha.
a. Definicién operacional: cantidad de afios, meses y dias que posee el nifio/a con
Sindrome de Down cumplidos a la fecha. El dato se obtiene por entrevista a

padre/madre/tutor con pregunta abierta.

v'  Edad corregida:

a. Definicidn conceptual: edad que deberia tener el nifio si hubiese nacido a término, es
decir, a las 40 semanas de gestacion.

b. Definicion operacional: edad que deberia tener el nifio con Sindrome de Down si
hubiese nacido a término, es decir, a las 40 semanas de gestacion. El dato se obtiene

por entrevista a padre/madre/tutor con pregunta abierta.

v Diagndstico de Sindrome de Down:

c. Definicion conceptual: momento a partir del cual se tiene conocimiento real de la
alteracion cromosémica.

d. Definicién operacional: momento a partir del cual los padres tienen conocimiento real
de la alteracién cromosdmica que presenta su hijo/a. El dato se obtiene por entrevista

a padre/madre/tutor con pregunta abierta.

v Tipo de alteracion cromosdmica:

a. Definicién conceptual: variedad de mutacion en el nUmero u orden de los genes dentro
de los cromosomas.

e. Definicion operacional: variedad de mutacion en el nimero u orden de los genes dentro
de los cromosomas que se sucedi6é durante la gestacion del nifio/a. El dato se obtiene

por entrevista a padre/madre/tutor con pregunta abierta.

v Adquisicion de hitos madurativos:

a. Definiciébn conceptual: incorporacion de comportamientos o destrezas fisicas que
adquiere el nifo/a a medida que crece y se desarrolla.

b. Definicion operacional: incorporacion de comportamientos o destrezas fisicas que
posea el nifio/a con Sindrome de Down al momento de la recoleccion de datos. El dato

se obtiene por entrevista a padre/madre/tutor con pregunta abierta.
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v' Edad materna:

Definicion conceptual: cantidad de afios, meses y dias que tenia la madre.
Definicion operacional: cantidad de afos, meses y dias que tenia la madre al momento
de la concepcion. El dato se obtiene por entrevista a padre/madre/tutor con pregunta

abierta.

v" Dificultades durante la lactancia:

Definicion conceptual: problemas o dificultades que se presentan durante el proceso
de amamantamiento.

Definicion operacional: problemas o dificultades de la madre y/o del nifio/a que se
presentan durante el proceso de amamantamiento. El dato se obtiene por entrevista a

padre/madre/tutor con pregunta abierta.

v" Profesional con quien realiza la estimulaciéon temprana:

Definicion conceptual: profesional de la salud con quien el nifio/a concurre a
estimulacion temprana.

Definicion operacional: profesional de la salud con quien el nifio/a con Sindrome de
Down realiza la estimulacion temprana, sea un kinesiélogo/a u otro. El dato se obtiene

por entrevista a padre/madre/tutor con pregunta abierta.

v Adherencia al tratamiento:

Definicion conceptual: compromiso voluntario de los padres con el tratamiento de
estimulacién temprana de sus hijos para producir un resultado terapéutico
satisfactorio. La conducta de adherencia depende de diversos factores externos al nifio
como el nivel socioeconémico y cultural de la familia, los aspectos emocionales y
cognitivos y la posibilidad de accesibilidad a los centros de estimulacion temprana.

Definiciéon operacional: se tuvieron en cuenta 3 variables que definen la adherencia al
tratamiento del nifo y su familia. Estas variables son: inicio de la estimulacion
temprana, frecuencia semanal de estimulacién temprana y motivo de las ausencias a

estimulacion temprana.

v" Internaciones y/o patologias asociadas:

Definicién conceptual: cualquier internacion en un hospital o clinica y/o si tuvo o tiene
cualquier patologia asociada al Sindrome de Down que retrase el desarrollo del nifio/a.
Definicidn operacional: cualquier internacion del nifio/a en un hospital o clinica y/o si

tuvo o tiene cualquier patologia asociada al Sindrome de Down que retrase el
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desarrollo del nifio/a. El dato se obtiene por entrevista a padre/madre/tutor con

pregunta abierta.

v" Grupo familiar del nino:

Definicion conceptual: personas de la familia con las que el nifio vive y se relaciona a
diario.

Definicion operacional: se establecera la presencia o ausencia de los padres en el
desarrollo del nifio y si éste posee hermanos. El dato se obtiene por entrevista a

padre/madre/tutor con pregunta abierta.
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A continuacién se adjunta el consentimiento informado y las entrevistas realizadas a

las familias y a los profesionales:

Consentimiento Informado

Mi nombre es Malena Paula Loustau, estudiante de la carrera Lic. en
Kinesiologia en la Universidad FASTA, Facultad de Ciencias Médicas. Me dirijo a usted,
ya que estoy realizando mi Tesis de Licenciatura “Desarrollo Psicomotor de nifios con
Sindrome de Down”, la cual se basa en analizar cuales son los factores que influyen en
el desarrollo psicomotor de nifios con Sindrome de Down. Para la realizacién de dicha
tesis, necesito hacerle una serie de preguntas a modo de entrevista sobre su hijo/a y
sobre usted.

Su participacién y la de su hijo/a es voluntaria, usted puede elegir participar o no.
No compartiremos su identidad y la informacion recabada sera confidencial. Solicito su
permiso para hacerlo/a parte de esta investigacién para luego utilizar estos datos y sacar
conclusiones generales.

He sido notificado/a sobre esta investigacién y su objetivo. Acepto que esta
entrevista sea grabada solo con audio.

YO DN

consiento voluntariamente participar de esta investigacion.

Desde ya muchas gracias por su participacion y colaboracion.

Malena Paula Loustau

Fecha

Firma del participante

Aclaracion
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Entrevista a: padre/madre/tutor

Paciente N°: Femenino Masculino

1.

© N O g bk~ wDd

13.
14.

15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

22.
23.
24.

¢ Cuantos anos tiene su hijo?

¢,Cuantos anos tenia la madre y/o padre al momento de la concepcion?

¢,De cuantas semanas de gestacion nacié su hijo/a?

¢, Por qué motivo llevo a su hijo/a a Estimulacién Temprana?

¢ A qué edad comenzé su hijo/a con Estimulacion Temprana?

¢,Con que profesional de la salud realiza su hijo/a Estimulacion Temprana?
¢, Cuantas veces por semana su hijo/a va a Estimulacién Temprana?

Desde que comenzd su hijo el tratamiento, ¢ hubo ausencias a las sesiones?

¢, Con que frecuencia se dieron las ausencias?

. ¢,Cual fue el motivo de las ausencias?
11.
12.

¢, Conoce el tipo de alteracion cromosémica que se sucedid durante la gestacion?
¢, Su hijo/a presenta otra patologia asociada como cardiopatias congénitas,
problemas gastrointestinales, enfermedades endocrinas, etc.?
¢,Su hijo/a tuvo alguna cirugia?
¢, Su hijo/a tuvo internaciones en el pasado?
a. ¢Cual fue el motivo?
b. ¢Cuanto tiempo estuvo internado?
c. ¢Qué edad tenia su hijo/a?
¢,Su hijo/a inicio con la lactancia materna al nacer?
¢,Cuanto tiempo su hijo/a tomo leche materna?
¢, Presento alguna dificultad al momento de mamar?
¢ En qué momento se enterd del diagnéstico de Sindrome de Down?

¢ Qué sabia usted sobre el Sindrome de Down antes de que tenga a su hijo/a?

¢ Qué sabia usted sobre la Estimulacion Temprana antes del nacimiento de su hijo?

¢, Como considera que tomo la noticia de la llegada de su hijo/a con Sindrome de
Down?
¢ Cémo esta formado el nucleo familiar del nifio?
¢ Qué sabe del rol del kinesidlogo en la Estimulaciéon Temprana?
¢A qué edad su hijo/a adquirié estos hitos madurativos?
a. Control cefalico d. Bipedestacién
b. Rolado e. Caminar

c. Sedestacion
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Entrevista al equipo de salud

Profesional:

1. ¢ Qué entiende usted sobre la estimulacion temprana?

2. ¢ Qué hace usted para implementar la estimulacion temprana?

3. ¢Por qué cree usted que es importante la estimulacion temprana?

4. ;Cudles son los beneficios de la estimulacién temprana en nifios con Sindrome de
Down?
¢ Qué papel toma la familia en el proceso de estimulacion del nifio?

6. ¢ Cual es la importancia de contar con un equipo interdisciplinario para el tratamiento
de los nifios?
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Anilisis de Datos

A continuacién, se presenta el analisis de las respuestas obtenidas a través de la

entrevista realizada a los padres de los nifios con Sindrome de Down.

Tabla N°1: Datos del nifio y de la madre.

F 30 39 38 Desconoce Postnatal
M 26 33 34 Trisomia Libre Postnatal
M 21 32 38 Trisomia Libre Postnatal
M 18 40 36 Desconoce Prenatal
F 31 37 38 Trisomia Libre Postnatal
F 26 26 38 Trisomia Libre Postnatal

Fuente: Elaboracion propia

De los resultados expuestos en la Tabla N°1, se puede decir que el rango de edad de
los nifios que formaron parte de esta investigacién es de 18 a 31 meses, siendo la media de
edad de 25 meses. De la totalidad de las madres entrevistadas, 5 tenian mas de 30 afos al
momento de la concepcidn y 3 de esas 5, tenian mas de 35 anos. Solo una sola madre, tenia

menos de 30 afos al momento de quedar embarazada.

Vashist y Neelkamal (2013)% concluyeron:

“No es favorable al efecto de la edad materna avanzada en la incidencia de
nifios con Sindrome de Down. Podemos concluir que el riesgo de casos de
Sindrome de Down no solamente se debe a la edad avanzada de la madre y que
puede haber otros factores (genéticos y ambientales) que afecten la formacion de

un cigoto trisémico”.

Siguiendo con el analisis de los datos obtenidos, todas las familias entrevistadas,
menos una, tuvieron un diagndéstico postnatal de Sindrome de Down. La familia que recibio el
diagndstico durante el embarazo nos relatdé que se realizé un exadmen llamado translucencia
nucal por recomendacion médica, ya que la madre tenia 40 afios al momento de quedar

embarazada.

“Las pruebas de diagnostico prenatal tienen el objetivo de ofrecer
estimaciones de la probabilidad de que los embarazos sean de fetos con Sindrome
de Down, con el fin de ayudar a los padres a que elijan hacerse pruebas
diagndsticas invasivas que presentan riesgos para los bebes no nacidos” (Buckley
y Buckley, 2008)%.

63 Vashist y Neelkamal en “Edad materna: un factor de controversia en la trisomia 21” publicado en la
Revista Médica Internacional sobre el Sindrome de Down en 2013; 17(1):8-12.
64 Frank Buckley y Sue Buckley dirigen Down Syndrome Education International, Portsmouth, Reino
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Dos de las familias entrevistadas no conocia el tipo de alteracion cromosémica que se
sucedio durante la gestacion, la cual se puede saber mediante un analisis genético. Las cuatro
familias restantes sabian que la alteracion ocurrida fue “Trisomia Libre”, que es la que se da
con mayor frecuencia.

Tomando como parametro que de las 38 a 42 semanas de gestacion el recién nacido
se considera a término, cuatro del total de los nifios nacié a término, lo cual indica que se
llegaron a desarrollar todos los sistemas dentro del vientre materno. Por otro lado, los dos
restantes nacieron antes de las 38 semanas (36 y 34 semanas), y debieron permanecer en

incubadora durante un tiempo.

La siguiente tabla representa los datos obtenidos sobre el momento de la lactancia y
los problemas que se presentaron durante la misma:

Tabla N°2: Datos sobre la lactancia.

Si Problemas en la succién del bebe 1 mes
Si Problema materno 3 meses
Si Problema materno 1 mes
Si Problemas en la succién del bebe 20 dias
Si Problemas en la succion del bebe 20 dias
Si Problemas en la succién del bebe 14 meses

Fuente: Elaboracion propia

De los datos expuestos en la tabla N°2, se destaca que el total de las familias
entrevistadas nos comenté que tuvo dificultades al iniciar la lactancia materna. Cuatro nifios
tuvieron problemas al momento de la succion, lo cual obligo a realizar una estimulacion oro-
linguo-facial, momentos después al nacimiento. Los otros dos nifios tuvieron dificultades por
problemas de la madre referidos a la falta de leche. Solo uno de los nifios supero el afio de

amamantamiento mientras que los demas no superaron los tres meses de lactancia.

Unido. Ellos publicaron su articulo “Muertes injustas, vidas legitimas: El diagnoéstico prenatal para el
Sindrome de Down” en la revista Sindrome de Down, volumen 25, en diciembre de 2008. Disponible
en: http://www.downcantabria.com/revistapdf/99/138-150.pdf.

42



Anjlisis de Datos

A continuacion, se presenta la tabla N°3 que se refiere a la estimulacion temprana que

recibio el nifo:

Tabla N°3: Datos sobre la estimulacién temprana recibida.

n= | Edad de inicio ET Profesional a cargo de la ET Motivo de concurrencia
1 6 meses K TO FONO Recomendacion medica
2 1 mes K TO FONO Recomendacion medica
3 1 mes K TO FONO Recomendacion medica
4 1 afo TO FONO Recomendacion medica
5 7 meses K TO FONO Recomendacion medica
6 15 dias TO FONO Recomendacion medica
Fuente: Elaboracion propia
Referencias:

K: Kinesidlogo
TO: Terapista ocupacional
Fono: Fonoaudidloga

En cuanto a la estimulacion temprana (Tabla N°3), 3 de los 6 nifios comenzo a concurrir

a estimulacion temprana durante el primer mes. Los 3 restantes iniciaron el tratamiento

después de los seis meses. Solo 4 del total de los nifios incorpora al kinesidlogo en el

tratamiento junto con la terapista ocupacional y la fonoaudiologa. Mientras que los 2 restantes

realiza la estimulacion temprana solo con la terapista ocupacional y la fonoaudidéloga, en

edades mas avanzadas. El 100% de las familias entrevistadas coincidié en que el motivo por

el que inicio la estimulacién temprana fue por recomendacién médica.

Las preguntas referidas a la adherencia al tratamiento de estimulacion temprana

arrojaron éstos datos:

Tabla N°4: Adherencia al tratamiento de estimulacion temprana.

n= | Ausencias Frecuencia Motivo de las ausencias Cantidad de veces
por semana
1 Si A veces Clima 4
2 Si A veces Clima/Enfermedad del nino 4
3 Si A veces Viaje 3
4 Si Casi siempre Problemas familiares/Distancias 1
5 Si A veces Enfermedad del nifio 4
6 Si A veces Enfermedad del nifio/Clima 4

Fuente: Elaboracién propia

En cuanto a la adherencia al tratamiento de atencion temprana, las 6 familias han tenido

ausencias a las sesiones. Del total de las familias, 5 se ausenta “a veces” y solo 1 lo hace

“casi siempre” por motivos familiares y de distancias principalmente. Entre las causas mas

frecuentes de ausencia, se destacan el clima, sobre todo en invierno, y enfermedad del nifio/a.

Solo una de esas cinco nos relatd que suele ausentarse a las sesiones por viajes familiares
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al lugar de origen de la misma. Referido a la cantidad de sesiones de estimulacion temprana
por semana, sea a Kinesiologia, Terapia Ocupacional o Fonoaudiologia, 4 de los nifios
concurren 4 veces por semana. Uno de ellos concurre 3 veces por semana y el nifio restante

concurre una sola vez por semana, destacandose que también es el nifio que mas se ausenta.

La siguiente tabla (N°5) refleja los datos obtenidos sobre el nifio y situaciones médicas

que tuvo a lo largo de su vida:

Tabla N°5: Datos sobre patologias asociadas y/o internaciones del nifo.

CC/Quiste tallo No Si 1 Bronquioliis | 21dias | 1 afio
encefalico
. Durante el
CClHipotiroidismo | No Si 8 Problemas | 7 diasen | = o
respiratorios cada una afio
CC No No - - - -
Problema Si Si 2 . .
astrointestinal intesfinal 5 meses
g Neumonia 14 dias
Bronquiolitis 3 T.ﬁ?es 20 dias
CcC Si Si 3 Cirugia CC 1 1 mes
. mes -
Cirugia CC 1 1 afio
mes
CC/Hipotiroidismo No Si 1 Bronquiolitis/ATL | 10 dias 8 meses
Fuente: Elaboracion propia
Referencias:

CC: Cardiopatia congeénita.

La Tabla N°5 se basa en la presencia de patologias asociadas al Sindrome de Down
y/o internaciones pasadas. El 100% de los nifios posee alguna cardiopatia congénita,
destacandose la CIA. Solo uno de los nifios tuvo que someterse dos veces a cirugia por la
cardiopatia. El otro nifio que se sometié a cirugia fue por una obstruccion intestinal a los 20
dias de vida. Dos del total de los nifios presenta problemas endocrinos (hipotiroidismo) y solo
uno presenta problemas gastrointestinales, debido a lo cual su alimentacion es por sonda.
Solo 1 de los nifios nunca fue internado en su vida, mientras que los 5 restantes fueron
internados al menos una vez en su vida. Entre las causas de internacion, se destacan los
problemas respiratorios (bronquiolitis, neumonia y atelectasias). En todos los nifios las

internaciones se dieron durante el primer ano de vida.
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La tabla N°6 representa el momento en que los nifios adquirieron cinco de los hitos
madurativos:

Tabla N°6: Edad de adquisicion de cinco hitos madurativos en meses.

7 11 15 23 No
6 9 10 13 19
6 8 10 15 19
9 15 18 No No
8 13 18 24 No
7 9 10 18 24

Fuente: Elaboracién propia sobre datos de la entrevista adaptado de un estudio sobre
Sindrome de Down®.

El control de cabeza en los nifios que participaron de ésta investigacién se encuentra
en un rango de entre 6 y 9 meses, con una media de 7,1 meses de edad. En cuanto al rolado,
la variabilidad que se encontré en estos nifos fue de entre 8 y 15 meses, con una media de
10,8 meses. El sedente independiente se dio entre los 10 y los 18 meses de edad, con un
promedio de adquisicién de 13,5 meses. En relacién a la bipedestacion, uno de los nifios aun
no la habia adquirido, siendo el mas pequefo de edad. Los otros nifios pudieron sentarse sin
apoyo entre los 13 y 23 meses, con una media de 18,3 meses de edad. Caminar es un
momento muy importante en la vida de un nifio. El 50%, que corresponde a tres nifios, aun no
habian adquirido la marcha al momento de la recoleccion de los datos, mientras que los otros
tres la habian adquirido con un promedio de edad de 20,6 meses de edad.

Para conocer que es lo que se encuentra alterado hay que fijarse en lo normal. Muchos
autores exponen sus estudios sobre la edad de cumplimiento de pautas en el desarrollo

normal.

Tabla N°7: Edad de adquisicién en meses en el desarrollo motor normal y el alterado.

Fuente: Elaboracién propia con datos tomados del Hospital de Pediatria “Juan P. Garrahan”.

65 Mg. Joselyn Godoy Bricefio y Klgo. Fabiola Campos Pardo autores de “Descripciéon del nivel de
Desarrollo Psicomotor en nifios con Sindrome de Down: Creacion de una tabla descriptiva”. Disponible
en: http://www.down21materialdidactico.org/PDFDown21/chileDSM.pdf

66 Datos tomados del Servicio de Crecimiento y Desarrollo, Centro colaborativo de la OMS. Hospital de
Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garrahan”. “Edad de cumplimiento de pautas del desarrollo”.
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En la tabla N°7 se busca comparar el desarrollo definido como normal con el desarrollo

que obtuvieron los nifios de la muestra. Se puede observar que hay una diferencia de meses

en la edad de adquisicion. Esta diferencia se debe a las alteraciones a nivel fisico y cognitivo

que trae el exceso de material genético. Sin embargo, todos los nifios tuvieron una evolucion

en el desarrollo, les llevo mas tiempo pero lo lograron.

La tabla que sigue (N°8) se basa en el nucleo familiar del nifio:

Tabla N°8: Datos del entorno familiar y social del nifio.

n= Padre y Habitantes en el Hermanos Cantidad de Presenta
B Madre hogar hermanos SDD

1 Presentes 5 Si 2 (mayores) No

2 Presentes 5 Si 2 (mayores) No

3 Presentes 2 No No posee -

4 Presentes 9 Si 6 (mayores) No

5 Presentes 5 Si 1 (mayores) No

6 Presentes 2 No No posee -

Fuente: Elaboracion propia

Referido al nucleo familiar de los nifios, los 6 tienen madre y padre presentes y

conviviendo en el mismo hogar. Dos de los nifios no tienen hermanos y viven solo con sus

padres, mientras que los 4 restantes poseen hermanos mayores sin presencia de Sindrome

de Down.
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La tabla N°9 tiene como objetivo describir el conocimiento que tenian los padres sobre

el sindrome de Down y sobre la estimulacion temprana y como fue el impacto de la llegada

del nifo a la familia.

Tabla N°9: Datos referidos a los padres sobre su hijo.

Conocimiento

Conocimiento s_obre Ia_\’ - .
sobre el SDD Estimulacion Impacto de la noticia de la Conocimiento del rol del
Temprana llegada de su hijo/a con Kinesiélogo en la
n= antes de la . . <
antes de la Sindrome de Down Estimulacién Temprana
llegada de su
" llegada de su
hijo/a "
hijo/a
El Kinesidlogo la ejercita
Desorden de los MUY Doco para que tenga una buena
1 cromosomas. Y PC Bien. Natural. musculatura. Ellos tienen
conocimiento. -
poca y blanda y tienen que
estimular los musculos.
Los ayuda con los musculos
Problemas de No tiene . y la postura y también con
Angustiante.

cardiopatias.

Informacién muy
3 superficial.

Conocimiento de

conocimiento.

Muy poco
conocimiento.

Miedo. Creia que su hijo era
una persona delicada y que
si le daba un poco de aire,
algo le iba a pasar. No
pensaba que era una
persona fuerte.
Shock al enterarse en el
tercer mes. Miedos, sobre
todo porque a sus hijos

los pulmones para que
puedan expectorar.

Es la persona que lo hace
hacer los ejercicios para que
sea mas fuerte a nivel
muscular por la hipotonia
que tienen ellos.

Poco conocimiento porque el

o Muy poca : . nifo no se atiende con el
la condicion solo . . anteriores no les habia L
informacién al Kinesidlogo. Lo ayuda a
por el nombre. pasado nada. Luego, se . ,
respecto. ; ; - mejorar los musculos para
informo sobre qué era el X
. que tenga mas fuerza.
Sindrome de Down y lo fue
aceptando.
Movilizante. Después la nifia El Kinesiologo la ayuda
No tiene tuvo problemas de salud y mucho cuando tiene
No tiene conocimiento. para sus padres, que tenga dificultades respiratorias
5 conocimiento El pediatra le Sindrome de Down pasé a para sacar los mocos de los
) comunicé que ser algo totalmente pulmones y en la parte de
era cuando secundario y la tomamos los movimientos y la postura.
nacio su hija. como una hija normal, como = Para sentarse, pararse bien,
la otra. caminar.
Poco conocimiento. Su hija
Tenia casi no tuvo contacto con un
. ., . Kinesidlogo, la unica vez
informacion Bien. De manera natural. No L
L . - que la atendié un
porque lo estudié fue la misma reaccion la de LT
. . . i kinesiologo fue cuando
en la universidad la mama y el papa pero lo .
Muy poco estuvo internada, que tuvo

6 vy porque de chica
tenia un vecino
con Sindrome de
Down.

conocimiento.

aceptamos los dos. Shock

inicial pero hay cosas mas

importantes, como el dia a
dia de ella.

Fuente: Elaboracion propia

una neumonia y como ellos
no pueden desprender bien
las secreciones que tienen,
la ayudo a que eso pase.
Hasta el momento solo
necesito eso solo.
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Todas las madres entrevistadas sabian poco o casi nada sobre el Sindrome de Down
antes de la llegada de su hijo. Si conocian el sindrome pero nunca habian ahondado en el
tema. Solo una de las madres ley6 sobre esta alteracion mientras estudiaba en la universidad.

Sobre el conocimiento de la estimulacion temprana todas coincidieron en que lo habian
escuchado en algun momento pero no sabian qué era, ni sus beneficios y se enteraron una
vez que nacio su hijo.

Cuando les consultamos sobre el modo en que tomaron la noticia de la llegada de su
hijo con Sindrome de Down surgen respuestas distintas. Dos de las madres nos comentaron
que lo tomaron de forma natural, mencionaron la palabra shock en las primeras horas de vida
del nifio pero consideran que lo aceptaron al instante y comenzaron a preocuparse por el
bienestar del nifio. Una de las madres nos comentd que fue muy movilizante para la familia al
comienzo, pero la nifia tuvo problemas de salud los cuales requerian atencion y la presencia
de la trisomia 21 en su hija pas6 a ser algo totalmente secundario. También surgieron
respuestas relacionadas con sentimientos de angustia y miedo que tenian que ver con el

desconocimiento de las caracteristicas de la alteracion cromosémica.

Nube de palabras N°1: Impacto que tiene la llegada de un hijo con Sindrome de Down.

natural
persona Natural S h O C

Angustlante
aceptarlo™™ D%"\?vn

Miedo Slndrommeangjrg
Inicial

n=6

Fuente: Elaboracion propia sobre datos de la entrevista.

En relacion al rol del kinesidlogo en el proceso de estimulacion del nifio, la mayoria
definié al kinesiélogo como la persona que ayuda al nifio con su hipotonia muscular a través
de ejercicios. También comentaron que el kinesiélogo ayuda a los nifios para lograr una buena

postura y evitar deformidades. Tres de las madres mencionaron el papel que cumple el
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kinesiélogo a nivel respiratorio. Destacaron lo importante que resulta que un kinesidlogo
trabaje sobre el nifio principalmente para expectorar secreciones y evitar posibles
complicaciones. Sin embargo, dos de los seis nifios no incorporan al kinesidlogo en la

estimulacion temprana.

Nube de palabras N°2: Rol del Kinesiologo en la estimulacion temprana.

inesiologo
ej erC|C|rr(13$§ulatura

masculosdY493 "hostura
respiratorias pUlmOneS faarza

movimientos

n=

Fuente: Elaboracion propia sobre datos de la entrevista.
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A continuacion, se desarrolla el analisis de las respuestas que fueron obtenidas en la
entrevista realizada al equipo multidisciplinar que trabaja en la estimulacion de los nifios con
Sindrome de Down.

En primer lugar se les pregunté que entendian ellos por estimulacién temprana y se
obtuvieron las siguientes respuestas:

Kinesidlogo: Entiendo que es la posibilidad que tienen los nifios de tener un desarrollo lo mas
parecido a lo “normal”. Se buscar establecer una terapia segun lo que el nifio necesite y con

el objetivo de maximizar sus posibilidades de tener una buena vida.

Terapista ocupacional: Para mi la estimulacion temprana son los estimulos positivos que le
damos al nifio durante su infancia. Puede que el nifio tenga una alteracion o no. A veces se

estimula a los nifios para prevenir un posible retraso en el desarrollo.

Fonoaudiéloga: Es la atencion primaria que se le da a un nifio en caso de que lo necesite en
los primeros afnos de su vida. Son varias terapias que ayudan a que el nifio se desarrolle lo

mejor posible, mas alla de la enfermedad o alteracién que tenga.

Uno de los profesionales entrevistados nos remarcé las posibilidades que la
estimulacién temprana le brinda al nifio con Sindrome de Down para que se desarrolle lo mejor
posible en su vida. Los otros dos profesionales destacaron la primera infancia como la edad
para intervenir con las terapias, ya sea para el nifo que tenga una alteracién real o para
prevenirla debido a factores externos.

Nube de palabras N°3: Conocimiento sobre la estimulacion temprana.

desarrolle
. ¢ terapias

V() denfermedad

POSItivoSatencion 5
normal alteraCK)n
desarrollop05|b lidad

objetivos =3

Fuente: Elaboracion propia sobre datos de la entrevista.
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Luego se consulté sobre qué hacian ellos, desde su area, para implementar la

estimulacién temprana:

Kinesiologo: Desde mi area, yo me centro en la estructura fisica y lo que hago es abordar
desde el area cognitiva para poder captar la atencion para generar una motivacién que me
pueda llevar a un desarrollo fisico, siguiendo las distintas etapas de desarrollo. También me
centro en la postura de ellos, cuando se sientan en la mesa o cuando juegan. ldentificar

posturas anormales es clave.

Terapista ocupacional: Nosotros trabajamos en equipo con el objetivo de generarle estimulos
al nifo. Depende de cada nifio y se busca que aprenda a realizar determinadas actividades
simples, en general, a través de juego y lo ludico. Tratamos de motivarlos para que vayan

aprendiendo.

Fonoaudidloga: Lo que hago yo es trabajar sobre el habla de los chicos. Se empieza desde
una edad temprana para prevenir algun problema a la hora de la comunicacién. Hay muchas

formas de trabajar que depende del nifo y la edad que tenga.

En respuesta a ésta pregunta, cada profesional nos comento su accionar desde su area.
El kinesiélogo destaco la importancia que la da a la postura del nifio en cada actividad que
realice. La terapista ocupacional menciond los estimulos positivos que se le tienen que brindar
al nifo a través del juego. Coincidié con el kinesiélogo al mencionar la motivacién del nifio
como parte del tratamiento. Buscan que el nifio tenga deseo de hacer determinada actividad.
La fonoaudidloga se refirié al habla y la comunicacion del nifio. Los tres profesionales

estuvieron de acuerdo en la importancia del tratamiento individual.

Nube de palabras N°4: Estimulacion temprana segun cada profesional.

edadjuego

motivacion. .,
equipo comunicacion

_—~ estimulos
identificar ,

desarrollo
motivacion Sostura

objetivo

n=3

Fuente: Elaboracion propia sobre datos de la entrevista.
51




Anilisis de Datos

Cuando se los indago sobre porque ellos creen que es importante la estimulacién
temprana, respondieron lo siguiente:

Kinesidlogo: Es importante porque creo que podemos trabajar en el desarrollo, optimizar la
funcionalidad de cada uno de los nenes y evitar deformaciones. Yo creo que los nifios no
nacen deformes sino que adquieren deformidades por malos habitos. Es importante trabajar
conjuntamente con los chicos y con los padres para poder darle al nifio todas las herramientas
para su desarrollo.

Terapista ocupacional: Porque con una buena estimulacién se le puede dar al nifio todas las
herramientas para que se desarrolle lo mejor posible. El objetivo siempre es que logre una
evolucién lo mas parecida a la “normal” y si lo logra, es por la estimulacion que se le dio y ahi
esta la importancia.

Fonoaudidloga: Yo creo que es fundamental para el nifio, es decir, las alteraciones que pueda
llegar a tener en su desarrollo se pueden prever y realizar un plan de tratamiento para
evitarlas. Claro que no siempre se alcanzan los objetivos porque hay muchas cosas que

influyen pero esta demostrado que da grandes resultados.

En relacion a la importancia de la estimulacion temprana, los tres coinciden en que es
vital una pronta intervencion. Darle al nifio las herramientas para que se desarrolle lo mas
parecido a lo “normal”. La fonoaudidloga destacé que, si bien hay muchos factores que
influyen en el desarrollo de un nifio, con una buena estimulacion el nifio tiene mas

posibilidades de progreso.

Nube de palabras N°5: Importancia de la estimulacién temprana.

Opt|m| 7 Q[ desarrolle
estimulacion

herramlent°

. prevencion desarrollo
Importante fismeicd "

jetivo

n=

Fuente: Elaboracién propia sobre datos de la entrevista.
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Con respecto a cuales serian los beneficios de la estimulacién temprana en nifios con

Sindrome de Down, se obtuvieron las siguientes respuestas:

Kinesiodlogo: El beneficio que obtienen los nifios con Sindrome de Down es poder ir trabajando
etapa a etapa, yo trabajo en base a lo que el nene es capaz de hacer, tanto a nivel fisico como
cognitivo. Los nifios van a tener una buena postura en cada actividad que ellos hagan, ya que
al tener al nifio desde edades tan tempranas nos permite identificar lo que hace bien y lo que

hace mal para corregirlo.

Terapista ocupacional: Muchos beneficios. Es darle la oportunidad de que adquiera las
habilidades para desarrollarse en la sociedad. Los nifios con Sindrome de Down son personas
que en el futuro pueden llevar a cabo una vida totalmente independiente y si se aprovecha los
primeros anos para estimularlo en todas las areas de la vida se estaria ganando mucho

tiempo.

Fonoaudidloga: Adquieren mas rapido diferentes habilidades como caminar, correr, hablar,
etc. que sin la estimulacion demorarian mas. Se interviene a medida que el nifio va
aprendiendo lo cual nos permite, a los del equipo de salud, darle la informacién correcta para

su desarrollo.

Los tres profesionales coincidieron en que son muchos los beneficios que trae la
atencién temprana en un nifio con Sindrome de Down. La fonoaudiologa destaco que el
tiempo en que adquieren distintas habilidades disminuye notablemente con estimulacion. La
terapista ocupacional menciono6 que si se interviene en los primeros afios del nifio, éste tiene
mas posibilidades de llevar una vida de adulto totalmente independiente. Todo el equipo de

salud se centra en lo que el nifio puede hacer y trabajan en base a eso.

Nube de palabras N°6: Beneficios de la estimulacién temprana.

desarrollo

sindrome . vida
beneficios

aaﬁ?ﬁ*’eﬂ”fbpagibllldad e
perm| e NiNOS lnterwene

n=3

Fuente: Elaboracién propia sobre datos de la entrevista.
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Con relacion al acompanamiento familiar durante el proceso de estimulacion de los

nifos, los profesionales respondieron lo siguiente:

Kinesidlogo: Para mi es vital que la familia participe. En primer lugar, son los que tienen que
traer al nifio a las terapias, por eso si falta es culpa de los padres. Por otro lado, ellos estan la
mayor cantidad de tiempo con los nifios, nosotros los vemos unas horas nada mas. Yo trato

de integrarlos y ensefarles como manejarse con hijo, las posiciones, como jugar con ellos.

Terapista ocupacional: Es muy importante que la familia participe y este comprometida con el
tratamiento. Sin embargo, yo pienso que cada uno tiene que ocupar su rol. Ellos no tienen
que ser parte del equipo profesional, ellos tienen que ser madres, padres, hermanos, etc. Si

podemos lograr combinar esas dos areas en la vida del nifo los beneficios van a ser mayores.

Fonoaudidloga: Yo siempre trato de integrarlos a las sesiones, los hago pasar y que participen.
Basicamente porque ellos estan todos el dia, todos los dias con el nifio y muchas veces hay
ejercicios que deben hacerlos en casa y depende de la familia que el nifo los haga o no. Cada
familia es distinta y son muchos los factores que influyen en que traigan al nifio a terapia como

el tema econdmico, social y psicologico.

Los tres profesionales tratan de integrar a los padres al tratamiento. Tanto el kinesiélogo
como la fonoaudidloga los hacen participes de las sesiones para que la estimulacion se
trasmita también al hogar. La terapista ocupacional remarco que, si bien es muy importante el

acompafamiento familiar, cada uno tiene que ocupar su rol.

Nube de palabras N°7: Acompafamiento familiar durante el tratamiento de los nifios.

madres

integrarlos
nifio Importante
padresparticipen
be,dneficios familia
tratamiento

Fuente: Elaboracién propia sobre datos de la entrevista.
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Por dultimo, se les pregunto sobre la importancia de contar con un equipo

multidisciplinar al momento de la estimulacion y éstas fueron las respuestas:

Kinesidlogo: La importancia es que podes trabajar desde diferentes areas. A veces nos
trabamos en la terapia porque hay algo que no funciona correctamente, entonces ahi podes
consultar con el equipo y la psicologa, por ejemplo, te pueda dar su visién en cuanto a su area
y ahi poder entender cual es la problematica psicolégica que nos estaba trabando. El trabajo
multidisciplinar es fundamental porque vos abarcas al nifio desde todos los aspectos vy

buscando el mismo objetivo.

Terapista ocupacional: Yo creo que la clave de una atencién temprana exitosa es tener un
equipo multidisciplinar. Cada profesional desde su campo de accion puede ayudar al otro y
asi complementar las terapias, siempre para el beneficio del nifo. Es el modo de trabajo ideal,

porque nos complementamos y todos vamos para el mismo lado.

Fonoaudidloga: Poder trabajar en equipo con otros profesionales sobre el mismo paciente
permite que cada uno aporte su opinidn, sus consejos lo cual ayuda a mejorar el tratamiento
y que sea exitoso. Capaz algo que dice el otro te genera una idea para trabajar con el nifio y

eso siempre es favorable para el paciente.

Hay unanimidad en que el trabajo interdisciplinario trae mas beneficios. Se trabaja en
equipo, respetando el lugar de cada uno. Los tres profesionales nos mencionaron que muchas
veces se consultan entre ellos y buscan soluciones en equipo para el bienestar y progreso del
paciente. Cada uno aporta desde su profesién para un mismo objetivo. Concuerdan en que

es el modo de trabajar ideal.

Nube de palabras N°8: Importancia del equipo interdisciplinario en el tratamiento.
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Fuente: Elaboracion propia sobre datos de la entrevista.
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Conclusiones

A partir de lo analizado en las entrevistas a seis madres de nifios con Sindrome de Down
se pudo observar que los nifios con Sindrome de Down logran, aunque con cierto retraso, los
mismos hitos motores que cualquier otro nifio sin el sindrome. Solo necesitan mas tiempo
para madurar que los demas. No importa tanto a qué edad el nifio adquiera determinada
habilidad motora sino que se vea una evolucion en el desarrollo. Si bien en el desarrollo
psicomotor normal, se debe seguir un progreso determinado por diferentes habilidades a
adquirir en cierto orden, también hay variaciones en la edad de adquisicion y no por eso, el
nino presenta una alteracion. Lo que debemos observar, como kinesiélogos, son los
componentes de ese hito motor que presenta el nifio, es decir, los pasos previos al logro
definitivo. Si estan dadas esas condiciones previas, solo resta tiempo para que el nifio madure
y lo consiga.

Existen muchas referencias bibliograficas que establecen una relacién entre la edad
materna al momento de la concepcién y la posibilidad de tener un hijo con Sindrome de Down.
Sin embargo, éste no es un factor determinante ya que muchas mujeres menores de 30 afios
tienen hijos con Sindrome de Down. Si bien, segun los datos obtenidos se podria decir que
existe una relaciéon entre la edad materna avanzada y el nacimiento de un hijo con Sindrome
de Down, no es excluyente.

En cuanto al momento del diagnéstico de Sindrome de Down, el tomar conocimiento de
la llegada de un hijo con Sindrome de Down antes del nacimiento le permite a los padres
informarse sobre la alteracion genética, sin embargo, las madres que se enteraron una vez
que su hijo ya estaba en sus brazos, nos comunicaron que ellas creian que enterarse mientras
estaban embarazadas les iba a sumar preocupaciones y miedos que repercutirian sobre el
nifo.

Si bien se puede saber o sospechar de la llegada de un nifio con Trisomia 21 en una
ecografia de rutina, el profesional a cargo debe estar muy entrenado para diagnosticarlo.
Segun lo investigado, para que el médico obstetra le pida a la madre hacerse pruebas
especificas para saber si su hijo tiene Sindrome de Down durante el embarazo se tienen que
dar ciertos factores como la edad materna avanzada, la obra social que posee, entre otros.

Se indagé a las familias para saber si tenian conocimiento del tipo de alteracion
cromosomica que se sucedid durante la gestacion, las cuales pueden ser Trisomia Libre,
Translocacion o Mosaicismo. El objetivo de saber si los padres conocen el tipo de alteracion
cromosomica ocurrida se basa en tomar conocimiento si existe o no la posibilidad de que sus
proximos hijos nazcan con Sindrome de Down, ya que en la Translocacion es muy frecuente
que se repita la alteracion en los proximos hijos de la pareja.

Debido a la hipotonia con la que nacen estos nifos, y mas si nacieron pretérmino por

algun motivo, es muy comun que presenten problemas a la hora del amamantamiento. En
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general, les cuesta succionar y tragar la leche materna. Todos los nifios que participaron en
ésta investigacion tuvieron dificultades durante la lactancia, es por esto que durante las
primeras horas de vida del nifio se les realizé estimulacién oro-linguo-facial para tratar de
activarle el reflejo de busqueda o succion.

El desarrollo motor de un nifio va a depender de muchos factores y situaciones que
suceden entorno a él. Se pudieron identificar varios de éstos factores que pueden influir
significativamente en el desarrollo del nifo. La accesibilidad a un tratamiento de estimulacion
temprana seria uno de esos factores, como también la adherencia y el compromiso de la
familia con el tratamiento. El inicio de la estimulacién temprana es un momento muy
importante para definir la adherencia al tratamiento. Todas las familias fueron notificadas, al
nacer su hijo, sobre la estimulacion temprana y los beneficios de ésta para el nifio. Solo tres
nifos comenzaron estimulacién temprana durante el primer mes de vida, mientras que los tres
restantes iniciaron el tratamiento después de los seis meses.

En el registro de adquisicién de hitos madurativos, se observa que los 3 nifios que
iniciaron estimulacion temprana durante el primer mes de vida, lograron realizar antes distintas
habilidades motoras, como control de la cabeza, rolado, sedestacion, bipedestacion y la
marcha. Mientras que los nifios que iniciaron estimulacion temprana después de los seis
meses tardaron mas tiempo en incorporar éstas habilidades. Esto indica la importancia de
comenzar el tratamiento lo antes posible.

Estableciendo un paralelismo entre el desarrollo psicomotor normal y el desarrollo
psicomotor de un nifio con Sindrome de Down, se puede corroborar que existe una diferencia
de meses en la edad de adquisicién de los hitos madurativos. Segun los datos recolectados,
la media para el control cefalico es de 7,1 meses mientras que en un nifio con un desarrollo
normal el control cefélico se alcanzaria a los 3 meses. Sin embargo, todos los nifios lograron
alcanzar un nivel mas alto de evolucion a medida que fueron creciendo.

Analizando estos datos se puede observar la gran variabilidad que hay en los periodos
de adquisicion de estos hitos motores, lo que dificulta que se pueda detallar un tiempo
especifico en el que el nifio va a alcanzar determinada destreza. El momento de lograr cada
habilidad motriz depende de cada nifio y de las situaciones que le hayan pasado. Por ejemplo,
la paciente 4 tiene 2 afios y 7 meses y aun no camina, mientras que el paciente 3 tiene 1 afio
y 9 meses y camina sin ayuda, pero hay que destacar que la paciente 4 tuvo dos cirugias por
cardiopatia congénita y estuvo internada, mientras que el paciente 3 nunca estuvo internado.
Dicho esto, se puede determinar la influencia que tienen las internaciones o los
procedimientos quirurgicos en el desarrollo del nifio. Claro esta que en la mayoria de los casos
éstas situaciones son inevitables.

Es de destacar la importancia del factor cognitivo en cada nifio. El coeficiente intelectual
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sera diferente en todos los nifos, lo cual dara un patron motor también diferente. Cuanto mas
severo sea el componente cognitivo, mas complicaciones habra a nivel motor.

Todos los nifios con Sindrome de Down tendran un retraso mental determinado
genéticamente, en algunos sera menor y tendran mejor pronostico en relacion a la
independencia que logren en su vida, y en otros, sera un retraso mayor que los limitara mas
en su desarrollo. Sin embargo, el factor mental de cada nifio se terminara de definir en sus
primeros anos y a partir de lo que el medio le brinde.

Otro factor a destacar que influye en el desarrollo de los nifios con Sindrome de Down
es la familia y su acompanamiento. Los padres del nifio deben ser participes del tratamiento
de estimulacion temprana. Son ellos los responsables de que el nifio concurra a las sesiones
de estimulacion en un primer momento y son ellos quienes estan la mayor cantidad de tiempo
con el nifio. Si la estimulacién no continua en el hogar los resultados del tratamiento no seran
tan exitosos como se espera.

De los datos recolectados, todas las familias en algin momento se ausentan a las
sesiones de estimulacion temprana. Solo una de ellas, lo hace con bastante frecuencia debido
a problemas familiares y de distancias, mientras que las cinco familias restantes suelen faltar
por clima, sobre todo en invierno, y por enfermedad del nifio/a.

La llegada de un nifio con Sindrome de Down tiene un impacto emocional y econémico.
A muchas familias se les dificulta sostener en materia econdémica el tratamiento y deben lidiar
con las obras sociales. En cuanto al impacto emocional, nadie esta preparado para escuchar
que el propio hijo presenta una alteracion. Las palabras mas nombradas por las madres fueron
miedos, shock y angustia en un primer momento. Sin embargo, la totalidad de las madres se
hizo cargo de la situacion que estaba ocurriendo al instante y comenzaron a pensar en sus
hijos y lo mejor para éstos. El conocimiento que tenian las familias sobre el Sindrome de Down
y sobre la Estimulacién Temprana era escaso o nulo, lo cual generé que cada familia comience
a informarse y a preguntar al respecto, como se ha podido destacar en el presente trabajo.

Que se le tenga tanto miedo al diagndstico de Sindrome de Down se relaciona con un
pensamiento colectivo antiguo y retrogrado. Antes, no se los trataba como ahora a las
personas que nacian con ésta alteracion cromosoémica. Hoy en dia, se los interviene desde
muy temprana edad, lo cual amplia sus posibilidades de tener una vida como la de cualquier
persona. Ya no se los esconde mas, sino que se los estimula y motiva para que el dia de
mafana tengan una vida plena.

En cuanto al rol que cumple un kinesiologo, segun los datos recolectados, aun no esta
del todo incorporada la participacion kinésica en un programa de estimulacién temprana. Las
madres de los nifios que no incorporan al kinesiélogo nos relataron que la causa es por

desconocimiento del papel que puede tener éste en el desarrollo del nifio. Tres de las madres
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mencionaron el rol que cumple el kinesidlogo a nivel respiratorio. Los nifilos con Sindrome de
Down son mas propensos a tener problemas respiratorios, una de las causas es su hipotonia,
lo cual genera un cansancio mayor en los musculos participes en la respiraciéon y en la
expectoracion. El kinesidlogo, en éste caso, emplea una serie de técnicas de higiene bronquial
para ayudar a los nifios a eliminar secreciones y en consecuencia, mejorar su respiracion y
estado general. El kinesidlogo en muchos casos no es incorporado en los equipos de
estimulacion temprana, a veces por desconocimiento o porque son pocos los que trabajan en
esta area. Sin embargo, hay que promover la participacién kinésica en el proceso de desarrollo
de un nifio con Sindrome de Down, ya que desde la kinesiologia se puede aportar y sumar en
beneficio del nifio.

Es clave contar con un equipo multidisciplinario en cualquier tratamiento. Abarcar al nifio
desde multiples angulos genera un beneficio para ellos y una retroalimentacién positiva de
cada profesional de la salud que se enriquece de otras opiniones relacionadas a otra area de
la salud.

A pesar de todo lo investigado, surgen interrogantes para futuras investigaciones:

¢, Cual es la mejor manera de informar a los padres de hijos con Sindrome de Down
sobre la alteracion, los tratamientos de estimulacion y sobre la importancia que tiene la familia
en la vida del nifio?

Por otro lado, ¢Cuales serian las estrategias de comunicacion mas efectivas para
informar a la comunidad del rol que cumple un kinesiélogo durante la estimulacién de un nifio?

Y de esta manera, incluirlo de forma estable en el equipo de estimulacion temprana.
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Desarrollo Psicomotor de ninos con Sindrome de Down

El Sindrome de Down es una alteracion congénita en la cual se posee un cromosoma extra en el par 21.
De un tiempo a esta parte, la situacion de los ninos con Trisomia 21 ha cambiado notablemente.
Actualmente, son tratados desde edades muy tempranas y hasta los seis anos mediante Estimulacion
Temprana. Si bien hay muchos factores externos al niio que influyen en su desarrollo, ésta intervencion
precoz le da todas las posibilidades y herramientas para desarrollarse de manera independiente durante
toda su vida.

OBJETIVO GENERAL: Analizar los factores que influyen en el desarrollo psicomotor de ninos con Sindrome de Down, de
entre 1 y 3 anos de edad, que asisten a centros de Estimulacion Temprana de la ciudad de Mar del Plata durante el ano
2016.

MATERIALES Y METODOS: Esta investigacion es de tipo no experimental, cualitativa, descriptiva y transversal. Para la
recoleccion de daios se empled una entrevista abierta a 6 familiares de nifios con Sindrome de Down, de entre 1 y 3 anos
de edad, que asisten a centros de Estimulacién Temprana en la ciudad de Mar del Plata. Ademas, se enirevisté al equipo
multidisciplinar que atiende a los nifios conformado por un kinesidlogo, una terapista ocupacional y una fonoaudiologa.
RESULTADOS: Los casos tomados fueron 6, de entre 1 y 3 afos de edad. La edad maierna en cinco casos supero los 30
anos, y tres de esas cinco madres, tenian mas de 35 afios. Solo una tenia menos de 30 anos al momento de la concepcion.
Tres de los ninos comenzoé estimulacién temprana durante el primer mes mientras que los tres restantes lo hizo despues de
los seis meses. Todos los ninos poseen alguna cardiopatia congénita. Dos de ellos tuvieron que ser operados en algun
momento de su vida. Cinco nifos tuvieron al menos una internacién en un hospital y/o clinica y todas las internaciones fueron
durante el primer ano de vida. Todos los nifios adquirieron los hitos motores con una diferencia de meses en relacion a la
edad de adquisicion normal. La mayoria de los nifios tienen un nucleo familiar estable'y que los acompana durante el
tratamiento. Dos de las familias no incorpora al kinesiélogo en la estimulacién del nino, mientras que las cuatro restantes si.
CONCLUSIONES: No se puede afirmar que la edad materna es la Unica causa del nacimiento de un hijo con Sindrome de
Down, ya que muchas madres tenian menos de 30 afios al momento de la concepcion. Cinco madres se enteraron del
diagnostico de Sindrome de Down después del alumbramiento. Esto las llevo a atravesar un momento de shock y angustia,
el cual disminuyo con el correr de las horas hasta que aceptaron la noticia. Se pudo observar que los tres ninos que
comenzaron estimulacion temprana durante el primer mes de vida, lograron adquirir antes los hitos motores que aquellos
que. iniciaron la estimulacion después de los seis meses. Si bien necesitan mas tiempo, los nifios logran todos los hitos
motores que un nino sin el sindrome.

Tabla N°1: Datos del nifio y de la madre.

n= | Sexo Edad en Edad Edad Tipo de alteracion Diagnostico de
meses materna gestacional cromosémica SDD
1 F 30 39 38 Desconoce Postnatal
2 M 26 33 34 Trisomia Libre Postnatal
3 M 21 32 38 Trisomia Libre Postnatal
4 M 18 40 36 Desconoce Prenatal
5 F 31 37 38 Trisomia Libre Postnatal
6 F 26 26 38 Trisomia Libre Postnatal

Tabla N° 6: Edad de adquisicion de cinco hitos motores en meses.

n= | Control de cabeza | Rolado | Sedestacién | Bipedestacion | Marcha
1 7 11 15 23 No
2 6 9 10 13 19
3 6 8 10 15 19
4 9 15 18 No No
5 8 13 18 24 No
6 7 9 10 18 24
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