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INTRODUCCION

El desarrollo 6ptimo de una persona en sus plenas facultades fisicas y psicolégicas en ocasiones se
ve minimizado por el entorno social y familiar en el que se desenvuelve, si bien, una persona que
presenta algin tipo de discapacidad ya sea fisica o intelectual como en el caso del Sindrome de
Down (SD) se potencializan las dificultades a las que se enfrentan e impide su pleno desarrollo, esté
trabajo provee elementos necesarios para comprender porque las personas con SD se enfrentan a
situaciones que limitan su desarrollo como la discriminacién, exclusién social, factores
socioeconémicos y el estrés que los padres presentan por las circunstancias vividas enla crianza de
su hijo, la investigacion permite conocer y explicar como es que influyen estos factores en el
desarrollo con la finalidad de tratar de minimizar tratos desigualitarios que pueden provocar
exclusion social y discriminacion de las personas con SD.

La poblacion con SD tiene caracteristicas muy particulares, que segun cifras va en aumento
debido a la concepcion tardia en relacion a la edad materna segun Sierra, Navarrete, Canun, Reyes
y Valdés (2014), en el Registro y Vigilancia Epidemiolégica de Malformaciones Congénitas
(RYVEMCE) informé una prevalencia de 11.37 por 10,000 nacimientos, para el periodo2004-2008
en la poblacién mexicana, la relacién estimada de casos de SD es de uno por cada 1,000-1,100
nacimientos vivos de acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), por otra parte la
Secretaria de Salud a través del Centro de Equidad de Género y Salud Reproductiva, refiere que en
México se estima un caso de SD por cada 650 recién nacidos, a través del Subsistema de
Informacién sobre Nacimientos (SINAC) informa la prevalencia de SD resulté de 3.73 por cada
10,000 nacimientos, para el Estado de Zacatecas, se presentaron 49 casos con SD de un total de
118,052 nacidos vivos, la prevalencia por cada 10,000 nacimientos es de 4,119 y la relacion de
nacimientos con SD 1/2,427.

En el Estado de Zacatecas por medio de datos de la Comision Estatal para la IntegracionSocial
de las Personas con Discapacidad (CEISD) se tiene 532 casos de SD registrados en el afio 2009
(CEISD, 2008). Desde esta perspectiva, existen diversos Modelos Teoricos que se utilizan como
aproximaciones para intentar explicar el tema: E1 Modelo Social de la funcionalidad como lo explica
Velarde (2012), las personas con discapacidad son discapacitadas como consecuencia delanegaciéon
por parte de la sociedad de acomodarlas necesidades individuales y colectivas dentro de laactividad
general que supone la vida econémica, social y cultural. La Teorfa de Erikson postula que cada

individuo se desarrolla en una sociedad diferente, depende de la cultura donde se desarrollen se



obtienen patrones de cuidados hacia el nifio, las instituciones sociales influyen en como la personas
resuelven los conflictos (Cloninger, 2003).

Finalmente, el Modelo Ecolégico de Bronferbrenner (1987), citado en Garcia (2001), los
sistemas ambientales influyen en el individuo y en su desarrollo, interviene en el entorno naturaldel
nifio, hace posible el principio de normalizacién. Los factores que dificultan el desarrollo de las
personas con SD de la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas traen como consecuencia la falta
de oportunidad para que la persona con SD goce de derechos qué por su condicién social y familiar
tienen grandes problemas en el contexto donde se desarrollan. Se hace referencia a las personas con
SD por ser un sector vulnerable hacia discriminaciones, rechazo, atribuidos a la falta de aceptacion
por parte de la sociedad debido a su discapacidad intelectual y fisica, algunas familias no buscan
apoyo o simplemente lo hacen solos, aceptan la atencién que se les brinda, en ocasiones no cumple
con sus expectativas.

Conforme pasa el tiempo se presentan factores que influyen en el desarrollo y bienestar de
estas personas; depende de las estrategias y la atencioén temprana que tengan sera la calidad y estilo
de vida que lleguen a alcanzar; pues en la familia es donde pueden alcanzar un desarrollo ya queesta
hace posible la educacién, la moral, el progreso y la interaccion social, pero si la familia no esta
preparada para afrontar la situacién, tendran varias limitantes y no podran apoyar a su hijo,
creandose un ambiente enfermizo para todos los miembros de la familia. Los aspectos sociales son
de importancia en las personas con SD, su desarrollo depende en parte de las actitudes que los
padres tengan, ya que ellos también se ven afectados en su ambiente social; si la familia brinda la
oportunidad de comunicacién y convivencia social, la persona con SD podra tener oportunidad de
ser activo, llevar una vida social casi normal y cumplir las expectativas dentro de la sociedad.

Cabe mencionarla importancia que se tiene el contar con recursos econémicos suficientes que
satisfagan las demandas, porque en muchos casos los hijos con SD necesitan tratamientos o terapias
y se incrementa el gasto familiar, es por eso que se busca potenciar al maximo el bienestar familiar
y satisfacer las necesidades que se presenten en la atencién de la persona con SD. En la zona
conurbada de Zacatecas y Guadalupe existen pocos lugares o centros de atencién, no existe gran
nimero de asociaciones civiles o de gobierno, para la integracion de las personas con SD.

Obteniéndose una muestra de 72 personas con SD tomada diferentes espacios a los queacuden
a recibir atencién como es la Asociacion pro Personas con Paralisis Cerebral (APAC), Centros de
Atencion Multiple (CAM 1, 28 y 30), Instituto Educativo de Nifios con Lesion Cerebral (IENLC),

Olimpiadas Especiales y algunas otras actividades como musica o cocina. Posteriormente se
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entrevist6 a los padres que asistian a los centros anteriormente mencionados y se les otorgd un
cuestionario que inclufa preguntas referentes a datos sociodemograficos, antecedentes familiares,
comorbilidades de las personas con SD, psicolégicos, factores sociales como discriminacién y
exclusién social, el nivel socioeconémico, desarrollo intelectual, psicomotor y de lenguaje. Se
plante6 como objetivo identificar los factores que dificultan el desarrollo de las personas con SD
en la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas.

Se recabo informacion del cuestionario utilizado para la investigacion y se generd una base de
datos en el programa SPSS version 15 para el analisis y posteriormente la comprobacion de la
hipétesis, referida en los siguientes términos: los factores que dificultan el desarrollo en ladimension
de discapacidad intelectual de las personas con SD de la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas,
presentan mayores dificultades como son; falta de recursos econémicos, los sociales como la
exclusion social y los psicolégicos de los padres como el estrés. Las variables que resultaron
significativas dentro de los datos sociodemograficos de los padres de familia fueron en relacién con
el grado de discapacidad intelectual que corresponde a la situacién civil de los padres que tienen
pareja sentimental y su hijo con discapacidad intelectual leve. En las dimensiones de la variable
desarrollo, la discapacidad intelectual resulto significativa, cuando los padres si presentan estrés en
relacién cuando su hijo tiene un grado de discapacidad intelectual moderado seguido de leve.

Por otro lado, las personas con SD que tienen discapacidad intelectual leve fueron excluidas
socialmente mostrandose estadisticamente significativa, se observé un valor para el nivel
socioeconémico no significativo pero marginal importante de mencionar porque las familias se
enfrentan a gastos adicionales que se generan enla crianza de un hijo con necesidades especiales.
En el desarrollo psicomotor y la exclusién social se encontré asociacion estadisticamente
significativa es decir que las personas con SD tienen un desarrollo psicomotor retardado y eran
excluidas de la sociedad. Los resultados sugieren y evidencian que si existen dificultades en el

desarrollo de las personas con SD y significa aporte para estudios futuros.



ANTECEDENTES

ANTECEDENTES INTERNACIONALES

Molina, Nunes y Vallejo (2012), disefiaron una escala denominada EPSD-1 para determinar cuales
son las percepciones sociales, conocer opiniones, creencias y actitudes respecto al SD, se llevarona
cabo tres etapas: 1) Items de la escala como son salud, ocio, tiempo libre, derechos, sexualidad,
empleo, integracion social y educacion. 2) Analisis de jueces 3) Validacion del instrumento. Se tomé
una muestra de 1,312, corresponde hombres 56.0 por ciento, mujeres 44.0 por ciento, de edades
entre dieciocho y 35 afios. Los resultados obtenidos de los cuestionarios se analizaron en SPSS, se
hizo un analisis factorial exploratorio de la escala EPSD-1. La prueba de esfericidad de Badettindica
que la matriz de correlaciones cumple con el requisito que los items estén intercorrelacionados entre
si, la prueba fue significativa.

Los diez factores extraidos fueron los siguientes: 1) Exclusién social o marginacion de las
personas con SD, indican rechazo e incomodidad para compartir actividades sociales. 2) Rechazo
de la autonomia e independencia de las personas con SD referido a la capacidad de llevaruna vida
auténoma. 3) Rechazo a mantener relaciones afectivo/sexuales con personas con SD. 4) Aceptacion
social en el ambito educativo. 5) Aceptacion a tener descendencia con SD. 6) Control externo de la
sexualidad. 7) Rechazo de la integracién de las personas con SD. 8) Control anticonceptivo de las
personas con SD. 9) Proteccionismo hacia las personas con SD. 10) Escasa formacion docente y
actuacion paternalista ante la integracién de personas con SD. El instrumento obtenido EPSD-1
fue disefiado para conocer las actitudes y expectativas de la sociedad de personas con SD en
aspectos de la vida cotidiana donde puede verse limitada por actitudes negativas y estereotipos de
la sociedad.

Un estudio llevado a cabo en Espafia por Lopez (2013), tenfa como objetivo identificar posibles
variables contextuales como personales que puedan influir en la vida de las personas con SD.
Estudio cualitativo, los temas se relacionan con factores, capacidades, derechos, implicacion
personal, estereotipos, etiquetas y vision de las personas con SD. Participaron tres grupos de
familias. Los principales resultados fueron que los tres grupos de familias consideran a las personas
con SD capaces y sujetos de derechos, actitudes como la sobreproteccion, se debe encontrar
equilibrio conla presencia e inclusion, luchan porla evitacion del rechazoy de los estereotipos, la
promocién de la igualdad de trato, el fomento con informacioén y respeto a las diferencias. Los

profesionales aluden al termino trasmisible, producto del desconocimiento de la trisomia en ciertas
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culturas o contextos, lo que lleva consigo el rechazo de este colectivo. También se encuentran
algunos estereotipos como la consideracién del SD es un castigo divino enfermedad o tabd, o como
algo que mantiene a quienes lo presentan en un estado de nifiez permanente.

Las personas con SD muestran su preocupacién por la inclusion laboral, lo que no es de

extrafiar desde una perspectiva inclusiva, se toma en cuenta la edad y el momento del ciclo vital, se
consideran capaces y muestran un auto concepto elevado. Los aspectos que inquietan por lo general
al grupo de familiares se relacionan con la lucha y defensa de los derechos de sus familiares con SD
y con la necesidad de que reciban los apoyos necesarios para una vida en sociedad. Se aprecié como
reaccion ante el diagnostico llanto, shock y aceptacion, los familiares se convierten en los defensores
de la poblacién, luchan contra la exclusién y se reivindican apoyos para lograr un equilibrio
independencia-dependencia que evite la victimizacion.
Se realizé un estudio en Espana por Sanchez y Robles (2015) para conocer el grado de estrés
producido por los problemas a los que los padres que tienen hijos con SD se enfrentan incluso
antes de nacer, durante el proceso de intervenciéon en atenciéon infantil temprana de cero a seis afios
y comprobar si existen diferencias en 78 padres de nifios con SD entre tres y once meses de edad,
38 padres y 40 madres con edades entre 37 y 56 afios, basado en el fenémeno de la resiliencia. Se
disefi6 una evaluacion en dos fases, antes y después del entrenamiento, formandose dos grupos de
padres; experimental constituido por 40 padres y control formado por 38 padres. Se llenaron datos
sociodemogrificos y contestaron la escala del Indice de estrés parenteral, para posteriormente entrar
a un programa de entrenamiento en resiliencia para cuidadores.

El andlisis estadistico consistié en una comparaciéon y diferencia de medias antes y después del
entrenamiento. Después se evalué a los padres de ambos grupos. Los resultados obtenidos
muestran que no existian diferencias entre los dos grupos en relaciéon con la edad, ni género. Enlas
variables sociodemograficas, no existié relacion entre las variables, el 82.0 por ciento eran casados
y muy pocos vivian como pareja 15.3 por ciento, 64.4 por ciento estudios basicos, 24.3 por ciento
grado medio o superior, el 50.0 por ciento tenfan empleo. Enlos resultados no existe relacién entre
los dos grupos de padres (experimental y control), respecto a la edad, género y otras variables
sociodemograficas. Se muestra con el estudio evidencia a favor de programas de entrenamiento en
resiliencia para disminuir el estrés en padres y madres, derivado del cuidado de nifios con SD. Este
tipo de intervenciones son benéficas para las familias de nifios con SD ya que previenen de un mal

funcionamiento familiar y la intervenciéon temprana aplicada para la estimulacion del nifio.



El objetivo general del estudio es analizar el modelo ABCX, realizado por Rubio (2015) en Espafia,
para conocer cuales son los factores que favorecen una mejor adaptacion de la familia, en términos
de satisfaccion tras el diagnostico de SD. La poblacién de estudio fueron padres y madres de nifios
con SD entre cero y doce afos, en total 203 personas. El cuestionario fue contestado por mujeres
79.3 por ciento, de edades entre los veintiseis y 57 afos, la media de edad es de 41.2, nifias con SD
46.8 por ciento y nifilos 53.2 por ciento, la media de edad es de sies afios. Las pruebas estadisticas
fueron chi cuadrada, t de Student y ANOVA. El tipo de familia es biparental 82.7 por ciento, 12.3
por ciento monoparenterales y el 3.0 por ciento con familias extensas. El 78.8 por ciento eran
casados y el 5.4 por ciento tiene pareja, 8.4 por ciento solteros, 2.0 por ciento separados, 4.9 por
ciento divorciados y 0.5 por ciento viudos.

Para el nivel escolar el 58.1 por ciento tiene estudios universitarios, el 24.1 por ciento de
caracter medio y el 34.0 por ciento superior, el 1.5 por ciento sin estudios, el 12.8 por cientoestudios
primarios y el 27.6 por ciento estudios secundarios. E120.7 por ciento es ama de casa. E190.6 por
ciento lleva a su hijo a servicios de estimulacién temprana, la estimulacién sensorial y motriz la
realizaron 34.7 por ciento y la psicomotricidad el 32.2 por ciento, en menor proporcion reciben
atencion psicologica 14.1 por ciento y terapia ocupacional 9.5 por ciento. E1 12.6 por ciento de los
menores acuden a otro tipo de actividades como natacién. E1 79.8 por ciento su hijo con SD es
escolarizado, el 77.8 por ciento tienen creencias religiosas. LL.os encuestados con hijos con SD a los
que se les ha reconocido un grado III de dependencia, presentan media mas alto estrés parenteral,
seguidos de los que tienen un grado II de dependencia.

Los menores con SD participan en programas de atencioén temprana que estimulan y fortalecen
sus capacidades con el fin de mejorar su desarrollo. El estrés de las familias de nifios con SD varia
segun el nivel de estudios de los progenitores, la situaciéon econémica, el tipo de familia, la edad del
menor, la escolarizacién, el conocimiento de otras familias con hijos SD y el grado reconocido de
dependencia. Enlos recursos econdmicos bajos mayor es el riesgo de estrés parenteral, la situacion
econdmica de la muestra se relaciona con el nivel de estudios, en este sentido, se observa un nivel
elevado de estudios en los encuestados, mas presencia activa en el mercado laboral y mayores
ingresos netos.

Betancor, Arifio, Rodriguez y Delgado (2016), su investigacion fue determinar silas personas con
trisomfa 21 son percibidas como menos capaces de experimentar emociones que las personas
“normales”, y asi comprobar si las personas con SD son infrahumanizados y se comprenderia mejor

la estigmatizacién que se establece como un perfil y trae consecuencias para su integracion social.



En el estudio participaron 214 estudiantes, de edades entre dieciocho y 50 afios y un grupo de
personas con SD, se les pidi6 a los participantes que atribuyeran emociones primarias y secundarias
a los estudiantes y de personas con SD. Las emociones primarias positivas (afecto, felicidad,
sorpresa, deseo y ternura) y emociones secundarias positivas (serenidad, empatia, esperanza,euforia
y optimismo), las emociones secundarias negativas (engafio, tristeza, pesimismo, remordimiento y
verglienza), emociones primarias negativas (miedo, ira, dolor, preocupacién). Para el analisis
estadistico se utiliz6 ANOVA para comparar los grupos. Los resultados obtenidos fueron que se
produjo una mayor atribucién de emociones secundarias a los miembros del grupo de estudiantes
que al grupo de SD es decir que estan infrahumanizadas y se les niega la capacidad de experimentar
emociones secundarias.

Un segundo estudio se llevo a cabo para saber qué efecto tiene los rasgos fisicos de personas
con SD en la asociacién diferencial de las emociones, ya que por su condicién genética ser
portadores de la trisomia 21 fisicamente tienen rasgos faciales fenotipicos lo que provoca a simple
vista un rechazo o estigma. Participaron 32 estudiantes (veinticuatro mujeres y ocho hombres) de
edades entre diecinueve y veinticinco afios, la dinamica fue la siguiente se les mostraron catorce
fotografias de tres tipos de rostros (adultos con SD, adultos con caras ambiguas y adultos sin SD).
Para el andlisis estadistico se utiliz6 ANOVA para comparar personas con SD, caras ambiguas y
personas sin SD. Los resultados fueron que asociaron rapido emociones secundarias a caras de
adultos sin SD y a caras ambiguas en comparacion con caras de personas con trisomia 21. Existe el
sesgo de infrahumanizacién por consiguiente estigma que genera una representacion como un
grupo externo para el cual ciertas cualidades humanas estan restringidas, al tener SD son mas
vulnerables a estereotipos que puede obstaculizar la integracién educativa, social y de empleo.
Huete (2010), realiza un retrato de la poblacion con SD en Espana. En primer término ofrece una
aproximacion cuantitativa de la poblacion a partir de fuentes estadisticas y otras bases de datos, se
realiza una proyecciéon demografica hacia el ano 2050. La poblacién actual con SD en Espafia, segiin
la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD, 2008)
ofrece un resultado de 34,000 personas de seis o mas afios, 41.0 por ciento de las cuales sonmujeres.
Por su parte la Base de Datos Estatal de Discapacidad (BDEPD, 2012), la informacién disponible
sobre poblacién que ha sido reconocida oficialmente con certificado de discapacidad es de 16.550
personas, el 45.0 por ciento son mujeres. La informacién recogida por el (ECEMC, 2012), durante
el periodo 1976-2012 se diagnéstico SD a aproximadamente once de cada 10,000 nacidos como

promedio.



La tendencia que marcan estos datos situan el nimero promedio de nacimientos anuales desde
1.032 en la segunda mitad de la decadad de los setenta, a 281 en el ultimo lustro (2010-2015) la
proyeccion de la poblacion con SD indica que a partir del afio 2015, el crecimento vegetativo
(diferencia entre el nimero anual de nacimentos y fallecimientos) de esta poblaciéon resultara
negativo de manera constante. La exclusién social de la poblaciéon con SD, se da a partir de
diferentes indicadores de acceso al mercado laboral, nivel de estudios, recursos de apoyo,
prestaciones y participacion social. La exclusion es entendida como un fenémeno de causas
estructurales, y cuyo analisis debe centrarse en determinar el impacto de los ejes de riesgo sobre los
individuos, hogares, comunidades. El grado de exclusion social de las personas con SD en relacién
con la actividad econémica, el 90.0 por ciento de las personas con SD en edad laboral permanecen
inactivas.

Se aprecia un incremento significativo de la tasa de actividad entre la poblacién con SD que
se encuentra en edad de trabajar, en mayor medida entre los mas jovenes, donde uno de cada seis
es activo. Este incremento de la tasa de actividad se confirma si se comparanlos datos de 1999 y
2008. En cuanto al nivel de estudios, mas de la mitad de la poblacion carece de estudios, se
evidencian resultados positivos entre los afios 1999 y 2008. Cabe destacar en este ambitolasmejoras
evidentes que han alcanzado las generaciones mas jovenes, los niveles de analfabetismo son altos
superiores al 30.0 por ciento en la poblacién de quince a veintinueve afios. E1 98.0 por ciento recibe
cuidados personales. EI 40.0 por ciento recibe algin tipo de prestacién econémica, la mayoria de
ellos no contributivas. El 6.7 por ciento de los que estan en edad laboral, trabajan, la mayoria en
centros especiales de empleo u otras organizaciones especializadas.

E1 24.0 por ciento reconocen que no tienen amigos y el 62.0 por ciento tienen poca o ninguna
oportunidad para hacer nuevas amistades. E184.0 por ciento vive en el domicilio de sus padre. El
55.0 por ciento reconoce utilizar el trasporte publico. E192.0 por ciento no ha realizado actividades
culturales, recreativas o de ocio. Al 22.0 por ciento le gusta viajar, pero dice no poder hacetlo por
causa de su discapacidad. El 54.0 por ciento dice tener buena o muy buena salud. E127.0 por ciento
pertenece a una Organizacion No Gubernamental (ONG) por causa de discapacidad, se realizauna
reflexion critica en relacidén con su impacto presente y futuro sobre la poblaciéon con SD.

El autor Pérez (2016), en Espana realiz6 una investigacion cuyo objetivo era conocer si los padres
de nifios con SD de edades entre tres y quince afios muestran niveles altos de estrés y ansiedad. De
ser asi, ver si estos niveles son diferentes entre el sexo de los padres. Los participantes de esté

estudio fueron padres y madres de hijos con SD, seleccionados al azar, se obtuvo una muestra de



117 sujetos donde 46 eran hombres y 71 eran mujeres. Se realizé una prueba t para evidenciar sf
existen diferencias significativas en la variable estrés en funcién del sexo. Para la variable ansiedad
se utilizé chi cuadrado, para comprobar si hay diferencias significativas en funcién del sexo. Se
realizaron ANOVAs de dos factores para conocer si existe interaccion entre el rango de edad que
tiene el nifio con SD y la variable sexo.

Por otro lado, se busco, mediante modelos lineales, si el resto de las variables, sexo, edad de
los progenitores, edad del hijo con SD y nimero de hijos explican la ansiedad y el estrés. Resultados,
para la prueba t, en la variable estrés existen diferencias significativas entre padres y madres. Se
realiza chi cuadrada para la ansiedad en funcién del sexo, indica que mas de la mitad de los hombres
presentan niveles leves de ansiedad, mientras que mas de la mitad de las mujeres tienen ansiedad
moderada y severa, se observa en ansiedad leve, las medias son casi iguales entre hombres ymujeres.

Se realizaron ANOVAs para conocer si existe interaccion entre el rango de edad que tiene el
nifio con SD y la variable sexo de los padres, mostraron que los factores edad del hijo con SD y el
sexo no influyen conjuntamente ni en la variable ansiedad y estrés, con este resultado se afirma que
estas variables son similares en un 43.0 por ciento. Los resultados de este trabajo indican que la
media de estrés de las mujeres es 11.0 por ciento mas alto que la media de los hombre. En cuanto
ala ansiedad el 72.0 por ciento tiene ansiedad leve, seguida del 28.0 por ciento ansiedad moderada.
El 53.5 por ciento de las mujeres ansiedad moderada-severa. Estos resultados explican porque son
las madres las que tienen el mayor peso en la crianza de los hijos con SD y quienes pasan mayor
tiempo con ellos. La correlacion entre estrés y ansiedad, se obtuvo 42.9 por ciento, existe correlacion
ya que la ansiedad es definida como la respuesta emocional al estrés. Los niveles de estrés yansiedad
son mayores en las mujeres que en los hombres. ANOVA demostré que la edad del hijo con SD
no influfa en los niveles de ansiedad y estrés de las madres.

Otro estudio de Foley et al. (2014) llevado a cabo en Australia donde los objetivos fueron describir
la calidad de vida de las familias de jovenes con SD, su ocupacioén diaria, personal y ambiental. La
muestra fue compuesta por 150 familias de jévenes con SD de edades entre dieciséis y treinta afios,
el cuestionario reunié informacion de los jovenes y del funcionamiento familiar, calidad de vida,
comportamiento y emociones. El analisis estadistico fue descriptivo de relaciones univariadasentre
personal (sexo, edad, estado de salud), ambiental (ingreso familiar, tipo de escuela, lugar de
residencia), fue utilizada chi cuadrada y analisis de varianza, con analisis de regresion lineal para
evaluarlas influencias en la calidad de vida de la familia. Para la regresion lineal las variables fueron

(edad, sexo, estado laboral de los padres e ingresos familiares), para el joven (actividades de la vida



diaria y comportamiento) y las caracteristicas ambientales (apoyos familiares, necesidades de
asistencia informal).

Los resultados descriptivos del joven con SD, la edad media fue de 22.9 afos, el 89.3 porciento
vivian con sus padres en el area metropolitana 77.3 por ciento, en area rural 22.7 por ciento, tenfan
empleo abierto el 25.3 por ciento, empleo protegido 39.1 por ciento, recreaciéon diurna 24.7 por
ciento. Para las familias enlas que su hijo tiene empleo abierto su calidad de vida tiene una (media
de 107.15), seguidos porlas familias que asisten a capacitacion (media 102.91), empleo protegido
(media 94.91) y la recreacién diurna (media 93.24). Las familias de jévenes con mas problemas de
comportamiento informaron menor calidad de la familia (media 92.91), que las familias con menos
problemas de conducta (media 103.16). Las familias que recibieron mas apoyo tenfan mejor calidad
de vida (media 104.36), que los que recibieron menos apoyo (media 91.12).

Para las familias con menos necesidades de asistencia tuvieron una mejor calidad de vida
familiar (media 104.7), que aquellos con mayores necesidades de asistencia (media 93.78). Las
familias mas satisfechas en su bienestar fisico y material (media 4.18) y menos satisfechos con el
bienestar emocional (media 3.47). En el modelo de regresion para la edad, sexo, ingreso familiary
el estado laboral de las madres y padres en comparacion con las familias que sus hijos tienenempleos
abiertos, empleos protegidos o programas recreativos diurnos informaron una menor calidad de
vida familiar. LLos resultados obtenidos fueron que las familias de jévenes que participan en empleo
abierto tienen una mejor calidad de vida familiar que aquellos con empleo protegido, aunque la
presencia de apoyo familiar reduce este efecto. También las familias de jévenes funcionan mejor
en actividades de la vida cotidiana, tienen mas probabilidades de tener una familia con mejorcalidad.

Se concluye con la importancia que se tiene en dar empleo a jévenes con SD, mejoran su
potencial en un empleo abierto, las familias de estos jovenes tienen hacia su hijo habilidades de
comunicacion, autocuidado y relacion en comunidad, tiene una mejor calidad de vida familiar. Ia
presencia de apoyos familiares y comunitarios se asocié con una mejor calidad de vida familiar por
tener discapacidad. Los problemas de comportamiento se dan mas en los jovenes que tienen
actividades diurnas frente a los que hacen actividades de dia. El estudio aport6 que las familias con
mayores ingresos econdmicos se asocian positivamente con una mejor calidad de vida familiar. Los
padres de estos jovenes manifestaron que la falta de empleos pone barreras para sus hijos ya que al
terminar sus estudios necesitan desarrollar su potencial y equidad, de esta manera influirenla calidad

de vida familiar.
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Gilmore, Ryan, Cuskelly y Gavidia-Payne (2016), llevaron a cabo un estudio en Australia para
conocer la forma en que las madres apoyan la autonomia de los nifios con SD. La muestra fueron
catorce madres de ninos (diez nifias y cuatro nifios) de edades de tres a siete afos, todas las familias
eran nucleares. Referente a la salud de los nifios con SD, tenfan problemas de vision, audicién y en
habilidades motoras finas, todos los nifios habian recibido estimulacién temprana desde el primer
ano de vida. Los nifios jugaron con una caja de madera y se observaba la reaccion de las madres
respecto a si el nifio lograba o no interactuar con la caja, algunas madres deseaban intervenir y
ayudar a su hijo a lograrla interaccién con la caja y asi conocer el nivel de autonomia en los nifios,
se les dio una encuesta disefiada para investigar las percepciones sobre el nivel de autonomia de sus
hijos, se midi6 el desarrollo del nifio en la escala de Bayley. Las madres contestaron que esperaban
que sus hijos alcanzaran la autonomia a los dieciocho afios y que pudieran cuidar de si mismos.

Se llevaron a cabo estrategias por parte de las madres para apoyar en la autonomia de su hijo,
en aquellos nifios que mostraban niveles bajos en su desarrollo cognitivo, sensorial o motor
demandaban mas apoyo por parte de las madres. Las madres de nifios de edades de cinco y siete
aflos manifestaron que el comienzo de escolarizacién representa madurez porlo tanto el apoyo de
las madres en su autonomia es menor. Los factores que influyen en el apoyo materno de la
autonomia fueton las influencias de los hermanos, motivacién del nifio, dificultades en la
comunicacion. La autonomia para los nifios con SD se podia alcanzar cuando las actividades eran
interesantes y mostraban menos motivacién, cuando la tarea era cotidiana la autonomia se veia
limitada en cuestiones de seguridad que pudiera poner en riesgo la seguridad del nifio. La educacién
de las madres con grado académico o titulo universitario apoyaban a su hijo en la autonomia.
El nacimiento de personas con SD en la Republica de Kosovo es de 878 casos, Beqaj, Jusaj, y
Zivkovié (2017), observaron dificultades en el desatrollo motor debido a que su sistema nervioso
central tiene una construccion fisica diferente debido a la trisomia 21. El objetivo del estudio fue
identificarla edad enla que alcanzan el desarrollo y ver las diferencias de los nifios con terapia fisica
frente a nifios en desarrollo. Se estudié a dieciséis nifios con SD, los cuales recibian terapia fisica e
iniciaron a la edad de 10.56 meses £6.28 meses, con distintos problemas de salud, las sesiones de
terapia duraron 9.5 meses. Se obtuvieron diecinueve nuevas habilidades motoras y se compararon
con datos de nifios en desarrollo.

El analisis fue descriptivo para cada habilidad motriz (edad media en meses), en general todas
las habilidades motoras no se vio diferencia para las primeras dos habilidades (mantiene la cabeza

recta, toma objetos pequefios y los lleva a la boca, rueda, empuja, se mantiene sin soporte, pasa
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objetos de una mano a otra, toma cosas conlos dedos pulgar e indice, se sienta, necesita apoyo, se
pone de pie con apoyo en muebles, gatea, se para con apoyo, camina con apoyo, camina sin apoyo,
sube escaleras, corre suavemente, sube y baja de muebles sin apoyo y camina de puntillas), la
diferencia en edad aumenta para las tltimas habilidades.

Se utilizaron las pruebas t independientes donde existi6 diferencia significativa entre la edadde

desarrollo de habilidades motrices de nifios en desarrollo y la edad de desarrollo de nifios que asisten
a terapia fisica. La edad en la que logran cada habilidad después del sexto mes es por las
fisiopatologias que presentan propias de la trisomia 21. Los valores altos enla desviacion estandar
significan que las edades medias del desarrollo de las habilidades no pueden ser representativa para
todos los nifos, se puede entender que si la habilidad es mas compleja mayor es la edad en el
desarrollo. La terapia fisica, aborda habilidades para mejorarla vida adulta de las personas y mejora
la participacién en el deporte y actividades de ocio.
Hsiao (2014) discute que el nacimiento de un hijo con SD en Taiwan, China se ve como algo
vergonzoso, los padres esconden al nifio afectado y evitan que participe en actividades sociales, se
crean barreras para acceder a servicios de salud, desarrollo y educacién asociadas al SD, aumenta el
estrés en los padres y disminuye el funcionamiento familiar, el apoyo y redes sociales contribuye a
un buen desempefo familiar. Fue una investigacién correlacional de corte transversal, una muestra
de 83 familias, la edad promedio de los padres fue de 38.6 afios, nivel de educacién con universidad
57.4 por ciento, mas del 50.0 por ciento con ingreso econémico mensual de USD $2,316.03, laedad
promedio de los nifios fue de 10.5 afos.

Para las familias en las que sus hijos tienen mayor edad, existe un alto nivel parenteral, mayor
educacion, mayor ingreso familiar porlo que en la familia hay menos demandas y un mayor apoyo
social se traduce en un funcionamiento familiar mds saludable. Se llevé a cabo un analisis de
regresion para probar el efecto del apoyo social entre las demandas y el funcionamiento familiar lo
que resulté una mediacion parcial entre estas variables. Los altos niveles de educacion en los padres
y el ingreso familiar fueron significativamente relacionados con el funcionamiento familiar
saludable, el nivel socioeconémico trae desventaja y se asocia con un pobre funcionamiento
familiar. La crianza de nifios mayores con SD esta asociada con el funcionamiento familiar donde
puedan desarrollar fortalezas y adaptarse con el tiempo.

La cultura China puede llevar a los padres de un nifio con SD a tenerlo en secreto, por el rapido
crecimiento social y econémico se dan cambios enla vida de pareja lo que provoca que las madres

tengan sus hijos a mayor edad, aumenta la incidencia de tener un hijo con SD. El apoyo social
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influy6 indirectamente por las demandas familiares, sélo mediaba la influencia de demandas
familiares sobre el funcionamiento familiar, es necesatio colaborar con los padres para evaluarlas
demandas e identificar las necesidades para desarrollar intervenciones disefiadas para mejorar el
funcionamiento familiar a través del apoyo social. El compartir experiencias con otros padres que
enfrentan lo mismo retroalimenta y ayuda a los padres a desarrollar redes sociales donde se
intercambia informacion para el cuidado del nifio con SD.

Para conocerla salud, percepciones y creencias hacia el SD entre la poblacion de Jeddha en Arabia
Saudita, Yousef Ehab Jan, et al. (2017) evaluaron los factores demograficos y su relacién con las
creencias, la percepcion de las enfermedades y las actitudes hacia las personas con SD importantes
en la inclusién a la comunidad, asi como es importante el apoyo a las familias, con una intervencion
temprana se puede mejorar la calidad de vida. Fue un estudio transversal, la muestra fue de 360
personas, el cuestionario incluia las caracteristicas demograficas y la evaluacion del conocimiento
hacia el SD.

Para el analisis se utiliz6 la prueba a de Cronbach, el resultado de la prueba para el apartado
del conocimiento sobre SD 0.422. La asociacion de las caracteristicas con el SD fue evaluada con
una regresion logistica univariada, la significancia fue aceptada. Los resultados sociodemograficos
para la edad media fueron de 36 afios, el 54.2 por ciento mujeres, hombres 43.7 por ciento, la
mayoria tenfa titulo universitario 67.0 por ciento, el 51.3 por ciento no tenia empleo. En la
evaluacion del conocimiento acerca del SD, el 80.2 por ciento tenfa poco conocimiento acerca del
tema, el 19.7 por ciento tenfa buen conocimiento.

La asociacion entre el conocimiento y los datos demograficos en la edad no mostraron
asociacion significativa, en el nivel de educacién y el conocimiento del SD resulto significativa, las
personas con titulo universitario tienen probabilidad de tener poco conocimiento acerca del tema
comparado con los que tiene Maestrias o Doctorados. Se demuestra que hay poco conocimiento
acerca del tema, los profesionales de salud no les brindan suficiente informacién acerca de las
complicaciones del SD.

Pineda, Baré, Marinio y Remedios (2010), en la Habana Cuba, aplicaron una estrategia educativa
con un disefo de estudio ambispectivo para saber el conocimiento que tienen un grupo de padres
de niflos con SD sobre el desarrollo del autovalidismo, sobre sus habilidades y si podian ser
integrados a la sociedad. La muestra estuvo formada por doce madres y dos padres, se desarrollaron
tres fases de investigacion. 1) Se hizo la prueba para saber el conocimiento que tenfan los padres.

2) Se realizaron cuatro talleres con temas como las caracteristicas fisicas, psicologicas, intelectuales
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y sociales del SD, conceptos de discapacidad en areas de lenguaje, aprendizaje, socializacion, area
motora, desarrollo de la socializacion, juego de roles, comportamiento y el desarrollo del
autovalidismo. 3) Se aplicé otro cuestionario al finalizar los talleres.

Los resultados obtenidos el 57.1 por ciento de los padres no recibieron informacién para el
desarrollo del autovalidismo, el 42.9 por ciento silo obtuvieron. Referente a la discapacidad antes
de los talleres el 64.3 por ciento de los padres conocian que su hijo tenia discapacidad, aument6
después de los talleres en un 92.9 por ciento, respecto al autovalidismo, antes de los talleres ningtin
nifio realizaba tareas por si solo, el 28.6 por ciento hacian algunas acciones con apoyo, el 21.4 por
ciento realizan mas de una actividad con apoyo, después de los talleres aumenté el 78.6 por ciento
realizaban alguna accién con apoyo, el 50.0 por ciento realizaron mas de una accién con apoyo.

En los padres antes de los talleres en 50.0 porciento crefan que su hijo podia integrarse a la
sociedad, dos no lo crefan y el 35.7 por ciento aun no sabian, después de los talleres aumenté la
confianza en los padres de que su hijo podtia ser incluido en la sociedad. La importancia esta en
darinformacién detallada acerca del tema del SD y las implicaciones referentes a la salud, atencion
y educacion. Asi mismo la intervencion temprana trae ventajas muy importantes en las personas
con SD en su desarrollo psicomotor y social.

El hogar de las personas debe ser armonico, adecuado para que el nifio desarrolle actividades
de la vida cotidiana y pueda sentirse como un miembro mas de la comunidad familiar y social, antes
de los talleres los nifios presentaron dificultades en su desarrollo psicomotor cada uno en distinto
nivel, el otorgarles un proceso de aprendizaje puede lograr en ellos independencia y socializacion.
El autovalidismo proporciona estabilidad en el desarrollo del nifio, en su personalidad,
independencia, adquirir habilidades de leguaje, emociones, autoestima. Se concluye que despuésde
los talleres los padres tenian esperanzas en la integracion de sus hijos, en el desarrollo del
autovalidismo y calidad de vida.

Con la finalidad de saberla repercusién familiar y social que representa el nacimiento del nifio con
SD, Pineda (2013), en Cuba realiza un estudio para conocer las enfermedades concomitantes que
presentan las personas con SD, constituyéndose un grupo vulnerable, necesitado de atencion
integral. El objetivo principal fue aumentar el conocimiento de los padres sobre las enfermedades
asociadas al SD. Se disefi6 y aplicé una estrategia educativa con disefio ambispectivo, sobre el
conocimiento y manejo de aspectos relacionados en salud de nifios con SD. Fueron los padres o

madres de veintiocho nifios con SD entre dos a siete afos, se dividio en tres fases. 1) Se realiz6 una
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encuesta para saber el conocimiento de los padres referente a la salud. 2) Se desarrollaron talleres
referentes a temas de salud. 3) Se aplicé un cuestionario para conocer los resultados de los talleres.

Los resultados fueron que las enfermedades mas frecuentes en los nifios con SD son
infecciones respiratorias 100 por ciento, alergias 78.6 por ciento, inmunodeficiencias 53.6 porciento
y cardiopatias congénitas 46.4 por ciento, antes del taller el 64.3 por ciento de los padres
reconocieron no recibir informacién acerca de las enfermedades de sus hijos, después del taller
aumentd la informacién, antes del taller el 35.7 por ciento tenia una perspectiva positiva acerca de
la salud de los hijos, después de los talleres aumento al 75.0 por ciento. Para promoverla salud de
los nifios con SD es importante dar informaciéon amplia con la finalidad de propiciar potenciadores
de la salud que influye en el estado y control de las enfermedades asociadas, los determinantes que
influyen son los estilos de vida.

Favorecer la asistencia a estimulacién temprana para que el nifio logre desarrollar habilidades

cognitivas, lenguaje y socializaciéon. Los padres de los nifios refirieron que después de los talleres la
informacion que tenfan era mas amplia, tenian herramientas para mejorar las condiciones de vida
de sus hijos, eliminaron comportamientos de riesgo al lograr la insercién a la familia y sociedad,
aumentd la visién y perspectivas futuras sobre la salud de los nifios.
Escalona y Marino (2013), llevaron a cabo una estrategia educativa en la Habana, Cuba para
incrementar el conocimiento sobre los trastornos del lenguaje en los padres y madres de nifios con
SD, ya que son frecuentes los trastornos de lenguaje en los nifios con SD y aunque existen
programas disefiados para padres y educadores, estos deben ser extensivos y ajustados para aplicar
a las familias. El universo y la muestra estuvieron constituidos por los padres y madres de veintian
nifios con SD, se aplicé una estrategia educativa con disefilo ambispectivo, para explorar el
conocimiento que posefa un grupo de padres y madres sobre el desarrollo del lenguaje de sus hijos
con SD. El estudio se dividio en tres fases, en la fase inicial se aplicé una encuesta, en la segunda
fase se desarrollaron talleres para los padres, en la tercera fase aplicacion de la encuesta inicial.

Los resultados mostraron que después de los talleres los padres reconocian trastornos del
lenguaje en sus hijos, la participacion en la estimulacion aumento significativamente al lograrse que
el 90.5 por ciento de ellos cooperaran y las perspectivas futuras mejoraron significativamente pues
estuvieron presentes el 66.7 por ciento de los padres. Conclusiones, aumenté el conocimiento en
los padres sobre los trastornos de lenguaje a partir de la estrategia educativa. La estimulacién en el
area de lenguaje aumenté sus habilidades y capacidades y acrecentaron las expectativas para la

mejoria de los trastornos del lenguaje presentes en sus hijos.
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Pineda, Gutiérrez y Martinez (20106), contribuyeron con un estudio para conocer los principales
factores que puede desencadenar el nacimiento de un nifio con SD en el seno familiar y que puede
serla causa de estrés, lo cual provoca que la familia este danada, especialmente las madres. El
objetivo fue incrementar la resiliencia en las madres de nifios con SD a través de una estrategia
educativa. Participaron veinticuatro madres de nifios con SD de edades entre los dos y siete afios.
Fue necesario aplicar una estrategia educativa con disefilo ambispectivo dirigido a las madres que
manifestaron resiliencia por tener nifios con SD.

El estudio se aplico en tres fases. 1) Se aplico la encuesta, la cual contenia aspectos del
conocimiento, la salud de los nifios y la resiliencia en las madres, datos generales como edad,
escolaridad, ocupacion, ingreso econémico y de vivienda. 2) Se hicieron talleres donde participaron
las madres y se abordaron temas como caracteristicas fisicas, psicoldgicas, intelectuales y sociales,
conocimiento del proceso salud- enfermedad y promocién de la salud, visiony perspectiva de sus
hijos, integracion familiar y social, y finalmente construccion de acciones resilientes. 3) Se aplicola
encuesta inicial para conocer los resultados de los talleres y ver el nivel de aprendizaje de las madres.

Los resultados fueron que la mayoria de las madres tenfan 35 afios y mas, con un nivel de
escolaridad alto 70.8 por ciento, el 50.0 por ciento trabajaban, el estado civil que predominaba eran
casadas 37.5 por ciento, el ingreso econémico de la familia es regular 41.7 por ciento y las
condiciones de vivienda son satisfactorias 62.5 por ciento. Después de la intervencién con los
talleres aumentd el conocimiento de las madres y expectativas positivas en la inclusién social 91.7
por ciento, se incrementaron las conductas resilientes 87.5 por ciento. Se aumenté el conocimiento
y la resiliencia de las madres a partir de la estrategia educativa.

Se realiz6 un estudio cualitativo por Baxter, Bates, King, Rosenbaum y Zwaigenbaum (2012),donde
participaron dieciséis familias de nifios con SD y autismo, el objetivo principal fue examinar la
naturaleza de los beneficios por tener un hijo con autismo y SD, encontrar las diferencias en los
nifios que cursan secundaria (edades de quince a diecisiete afios) frente a los que cursan primaria
(edades seis a ocho afos), las familias radicaban en Ontario, Canada. Las edades de los padres y
madres eran de treinta a 50 afios, se les dieron dos entrevistas a los padres la primera consistia en
datos demograficos, miembros de la familia, anécdotas e historias, se les preguntd las
preocupaciones que tenian respecto a su familia. La segunda entrevista cinco meses después, conla
finalidad que los padres reflexionaran y dieran nuevamente su opinién, se analizé y codifico la
informacién: creencias (cohesién, ayuda, relaciones, religion), estrategias de afrontamiento,

atributos familiares, experiencias de aprendizaje y roles.

16



Los resultados fueron que los beneficios parenterales desde dos perspectivas fueron la apreciacion
del nifio y la obtencién de logros. Se evidencia que los padres ven contribuciones positivas en su
hijo, en catorce familias sus hijos habian enriquecido la experiencia de ser padres, para la familia y
sociedad. Los beneficios parenterales en diez familias la apreciacion del nifio por lo que es y de lo
que puede llegar a ser, doce familias mencionaron beneficios familiares como apreciacion de la
familia, nuevas oportunidades y aprendizajes para hermanos y familia, ocho familias mencionaron
beneficios sociales como aprender sobre las diferencias, diversidad y comunidad. Los padres de
secundaria mencionaron mas beneficios sociales y nivel familiar, por adoptar mayores perspectivas
en la adaptacion.

La familia trabaja en armonia para resolver problemas creados por la discapacidad, el

intercambio de experiencias contribuye de manera positiva a la sociedad. L.a toma de decisiones en
los padres de manera positiva retribuye en dar mas oportunidad de aprendizaje, de beneficios y
nuevas enseflanzas para la familia, factores como la economia de las familias afecta la contribucion
hacia el nifio. La informacién oportuna y adecuada puede ayudar a los padres a sentir menos
actitudes negativas y crear mas beneficios que produzca esperanza enun nivel social y poder vera
los nifios con discapacidades como simples nifios no como una carga.
El objetivo fue desarrollar un modelo tedrico sobre las experiencias familiares de nifios con SD por
Rodrigues y Dupas (2011). Los marcos teéricos utilizados fueron el Interaccionismo simbolico y la
Teoria Fundamentada enlos Datos. Un hijo con necesidades especiales demanda mayores cuidados
y sobrecargas emocionales en los padres debido a la gran preocupacién del desarrollo del nifio, al
exigir una mayor participacion de todos los miembros de la familia a corto y largo plazo, repercute
en los niveles, sociales, psicologicos, econdmicos y fisicos, estos niveles pueden llevar a una
limitacién y restriccion al desencadenar estrés y depresion en los miembros de la familia, se alteran
las relaciones familiares, se necesita apoyo de especialistas para atender las demandas de los nifiosy
apoyar a la familia, buscar alternativas y opciones para favorecer el desarrollo.

Se utilizé una entrevista semiestructurada, participaron diez familias de nifios con SDde edades
de cinco a diez afos, buscaron tratamientos para sus hijos como terapia de lenguaje, fisioterapia,
psicélogo, pedagogo, profesionales de la salud para cuidar y desarrollar en el nifio habilidades, las
madres manifestaron que debido al cuidado del nifio se genera un cambio emocional y la mayor
demanda de recursos financieros ya que muchos nifios no contaban con seguridad social, deseaban
para sus hijos un empleo donde ellos se desarrollaran y se sintieran mas activos, expresaron la

necesidad de redes de apoyo. Los especialistas en salud juegan un papel importante en conjunto
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con la familia para proporcionar una mejor asistencia en los cuidados del nifio y se desarrollen
estrategias de afrontamiento, proporcionar una mejor atencién al niflo.

Las habilidades cognitivas y motoras se pueden desarrollar rapidamente si hay una oportuna

intervencion dandose la oportunidad de tener una vida social. Para el Modelo Teérico, se busco la
independencia y autonomia del nifio a través de estimulacion ya que se obtiene mejores resultados
para que el nifio sea menos dependiente y superar barreras, puede facilitar la interacciéon con la
familia, se amplian perspectivas alrededor del nifio.
Conocer los recursos de la vida familiar que pueden influir en la comunicacién de nifios con SD
fue el principal objetivo de la investigacion llevada a cabo en Brasil por Parlato y Viana (2015), el
estudio fue de corte transversal, la muestra fue de treinta familias que tienen hijos con SD. Las
madres realizaron varias actividades con los nifios, juegos, vieron peliculas, después fueron
evaluados los resultados relacionados con las habilidades de comunicacién. Se utilizé el método de
correlacion para verificar la asociacion entre la informacion obtenida. El andlisis de datos prueba la
existencia de una correlacion entre el elemento de actividades de tiempo libre y la prevalencia de la
comunicacion.

Existe correlacion entre la cantidad de actividades programadas realizadas porlos nifios y una
comunicacion verbal influenciada por el medio, la cantidad de actividades programadas por el nifio
aumenta la funcién comunicativa reflejandose en su entorno familiar. El nifio cuando juega
interacciona con su madre, desarrolla un comportamiento simbdlico, se anticipa el desarrollo
cognitivo considerado como aspecto primordial del desarrollo de habilidades lingtisticas, las
acciones de los nifios se basan en el mundo que los rodea porque ellos actian por imitacién.

Existe correlacion entre la practica de actividades, deportes, iniciaciéon musical relacionadocon
el medio comunicativo verbal. La solicitud de acciéon muestra que los nifios propusieron actividades
y tareas recreativas, es importante que los nifios realicen otras actividades aparte de la escuela ya
que todo influye en la adquisicién de lenguaje. En su ambiente familiar el uso de revistas, petiddicos
involucra a los niflos a usar la funcién narrativa, que esta orientado al dominio de habilidades
lingtifsticas, el estar en contacto con material grafico proporciona a los nifios un vocabulario amplio
para la estructuracion del habla, se favorece la interaccion social. Establecer una rutina con un
horario es importante para la organizacion del entorno familiar. Se ha verificado que hay ciertos
tipos de comportamiento familiar que inhibe la funcién lingtistica, se debe tomar en cuenta el

entorno familiar para mejorar la calidad de vida de los nifios con SD.
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Cardenas, Tapia y Vélez (2018), en su investigacion realizada en Ecuador, tenia el objetivo de
determinar las practicas de crianza y la forma en cémo se relaciona con el desarrollo de nifios con
SD. Fue un estudio correlacional, trasversal, intencional, no probabilistico. Participaron siete nifios,
dos mujeres y cinco hombres, la media de la edad en los siete nifios es de 29.7 meses con desviacion
estandar de 3.7. En cuanto al cuidador principal, la media de edad 33.4 con desviacion estandar de
10.9. Todos con discapacidad intelectual leve, cinco familias con nivel socioeconémico bajo y dos
de medio, los estudios académicos de los cuidadores cursaron primaria. Es posible inferir que los
siete nifios presentan un retraso en el desarrollo. Se observa que ningin nifio cumple con los
puntajes ideales de crianza. No existié una correlacion estadisticamente significativa entre la crianza
y el desarrollo de los nifios con SD, el nivel de instruccién de los padres y el estatus socioeconémico
podrian ser los factores que afectan del desarrollo de los nifos.
Se realiz6 un registro de malformaciones congénitas por Nazer y Cifuentes (2011), para comprobar
la tendencia en Chile y Latinoamérica del aumento de las tasas de prevalencia al nacimiento delSD,
asi como la disminucién de ellas en el resto del mundo donde participaron el ECLAMC (Estudio
Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas), actualmente lo integran 180
hospitales de 76 ciudades, de nueve paises Latinoamericanos y ha acumulado mas de 4.5 millones
de nacimientos. El Hospital Clinico de la Universidad de Chile (HCUCH) ingres6 en 1967 ydespués
otros doce establecimientos chilenos. Objetivos, verificar si la frecuencia de SD aumenta en Chile
y Latinoamérica y como se ha visto modificada en los paises en que esta permitido el abortoelectivo.
Pacientes y métodos, se estudiaron tres muestras, todos los nacimientos del HCUCH desde 1972 a
2009, de los hospitales chilenos activos y de los 180 hospitales de nueve paises Latinoamericanos.
Se compararon las frecuencias de SD de Chile y del ECLAMC con otros paises que participan
en el Internacional Clearinghouse for Birth Defects Monitoring System. Resultados, la frecuencia
del SD en el HCUCH aument6 significativamente de 1.03 por mil nacimientos de 1972 a 2.93 por
mil en 2009. Las frecuencias en los hospitales chilenos son homogéneas, todas mas altas que el
promedio del ECLAMC: 1.88 por mil. El promedio chileno para el periodo 1998-2005 fue de 2.47
por mil. Con un rango de 1.88 por mil del HCUHC y 2.86 por mil del Hospital de Curicé. En el
resto del mundo se ha asistido a una disminucion significativa de la tasa de SD, las mds bajas en
Iran de 0.32 por mil y Espana 0.60 por mil nacimientos vivos. Conclusion, en Chile las tasas de SD
son mayores al promedio del ECLAMC 2.47 por mil existe una tendencia al aumento, lo mismo
que en Latinoamérica, donde el promedio para el periodo 2001-2005 fue de 2.89 por mil. EnEuropa

y Asia las tasas han disminuido a cifras extremas, Iran 0.32 por mil y Espafia 0.60 por mil.
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La investigacion realizada por Bastidas y Alcaraz (2011) en Colombia, fue para conocer la forma en
que los trabajadores de salud dan la noticia a la madre del nacimiento de su hijo con SD. La
metodologia fue cualitativa de tipo etnografico, participaron veinte madres y una abuela, las edades
de las madres fueron entre veinticinco y 57 afios, cuatro madres tenfan estudios universitarios, una
con preparacion tecnoldgica, cinco con secundaria completa y una con basica, diez eran nifios y
once nifas, entre tres y dieciséis afios. La entrevista fue semiestructurada, los resultados obtenidos
fueron que para algunas madres la noticia de saber que su hijo tiene SD es impactante, en el
momento y lugar que dan la noticia, dada por el médico o enfermera, les dijeron que su hijo tenia
SD, otros que su hijo era mongolito, las madres mencionaron que el personal de salud no da la
informacién amplia, no les mencionaron nada acerca de las expectativas, les trasmiten la idea de un
nifio anormal que trae dificultades en su desarrollo.

Los sentimientos frente a la noticia fue tristeza, dolor profundo, incluso una madre pensé en
terminar con su vida y con la de su hijo, deseaban que la noticia fuera dada humanamente, que se
les dé esperanzas en cuanto al crecimiento y desarrollo de sus hijos, el acompafiamiento por parte
de sus parejas serfa importante para no recibir la notica solas, expresan que los profesionales las
orienten para afrontar esta condicion, las demostraciones de afecto, utilizar un lenguaje respetuoso
y amable las lleva a sentir una atencién humanizada. La manera en como se les da la noticia a las
madres puede ocasionar un dafio que en muchas ocasiones es irreversible, se sintieron
desvalorizadas y culpables por tener un hijo con SD y que el equipo de salud no valora a estos nifios.
Se concluye que la forma en que el personal de salud comunica la noticia es deshumanizante, excluye
socialmente, causa dolor y sufrimiento enla madre, sin permitir ver las posibilidades de los nifios a
tener una mejor calidad de vida.

Para determinar los estilos de afrontamiento que presentan las madres de nifios con alteraciones
congénitas, Mosquera (2012) realizé un estudio en Colombia. Fue un andlisis mixto de disefio
paralelo de datos cuantitativos (instrumentos psicométricos) y cualitativos (entrevista
semiestructurada). En la fase cuantitativa participaron 116 madres de hijos atendidos en consulta
externa del Hospital Universitario, de ahi se tomé una muestra de treinta madres de hijos con
alteraciones genéticas, cuatro de ellos diagnosticados con SD 13.3 por ciento, las variables de
estudio fueron estilos de afrontamiento, bisqueda de apoyo social, expresiéon emocional y religion,
se utilizé un cuestionario de afrontamiento al estrés, con analisis descriptivo.

Para la fase cualitativa fue método interpretavismo, la unidad de analisis fue busqueda de apoyo

social, expresion emocional abierta, religion, soluciéon del problema, evitacién y reevaluacion
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positiva. Se les aplicé el cuestionario de afrontamiento al estrés, el analisis fue descriptivo, analitico
e interpretativo. Los resultados encontrados para la fase cuantitativa en el estilo de afrontamiento
con mayor frecuencia fue la religion, para la fase cualitativa se encontraron dos patrones referentes
a la religién (creencia arraigada de la poblacion colombiana) donde Dios remedia el problema y la
madre se une a un grupo de oracion.

Se muestra que los estilos de afrontamiento fue la religién, considerada como un estilo general

de afrontamiento, como una forma saludable de reaccién, focalizado en solucién del problema,
revaluacién positiva y bisqueda de apoyo social, el factor econémico es limitante sino posee
solvencia econémica para afrontar la condicién que su hijo tiene alteracion congénita. Los estilos
de afrontamiento son indicadores del modo en que las madres afrontan la realidad estresante, para
establecer estrategias de accion terapéuticas encaminadas a disminuir el impacto negativo dondese
beneficia a los nifios y sus familias.
Bastidas, Zuliani y Ariza (2013), disefiaron un estudio cualitativo, donde seleccionaron a veinte
madres pertenecientes al programa de acompafiamiento a nifios y nifias con SD y sus familias de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Antioquia en Colombia, para describir el reconocimiento
del nifio con SD como sujeto de crianza y de acompafiamiento por parte de la madre, se realizaron
entrevistas semiestructuradas y observaciones de campo, con analisis categorial y revision
documental. Las madres tenfan entre veinticinco y 57 afios, algunas de ellas tenfan escolaridad
superiof, cinco terminaron secundaria y el resto de algun grado de secundaria y primaria. En total
nueve y once nifas (entre tres y dieciséis afios) algunos inscritos en programas de estimulacion e
instituciones especiales.

Las madres experimentaron tristeza y angustia frente al encuentro de un nifio con SD, dadas
las concepciones culturales y sociales porque rompia con los suefios y expectativas creadas durante
la maternidad, al no saber si sera rechazado dentro de la familia, sociedad y cultura, otras madres
asumieron la responsabilidad de la discapacidad de su hijo debido a la culpa que les han trasmitido
por tener el hijo a mayor edad, otras lo ven como un castigo de Dios desde la religion, referente a
los padres algunos acompafiaron a la madre y al hijo, aceptaron la situacién para poder buscar
ayuda y asi tener una mejor condicion de vida.

Otros padres abandonaron el hogar, al regresar a casa algunas manifestaron incomodidad y
dolor al no mostrar a su hijo o no comentar que nacié con una condicién diferente, algunas lo
ocultaron porque crefan que serfa algo que el tiempo iba a resolver, como dudas, miedos e

inquietudes y algunas para no ocasionar sufrimiento. La familia como red de apoyo fue importante,
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algunas madres se sintieron acogidas, tranquilas para asumirla crianza de su hijo, la familia apoyo a
la madre para que ella en su rol se sienta segura y fortalecida en su funcién como madre, algunas
otras mencionaron que dentro de su familia no fue facil la aceptaciéon, no hay amor hacia el hijo,
algunas comenzaron a buscar apoyo en medio de su tristeza para afrontar la situacidén en
instituciones o con madres con la misma experiencia.

La tristeza pasa cuando su hijo es capaz de hacer logros durante su desarrollo y su entorno

familiar muestra afectos hacia el nifio, se comienza a hacer sujeto de crianza, provoca que las madres
se sientan felices, aceptadas y apoyadas, en las concepciones culturales y sociales, frente al vinculo
madre-hijo es posible la crianza igual que otro individuo sin sindrome, el nifio se transforma en
sujeto social cuando logra metas en su crecimiento y desarrollo. Los resultados refieren que la
experiencia de crianza del hijo con SD se ve amenazada sila familia vive en una comunidad o cultura
caracterizada por inequidades o exclusiones que puede llevar a la discriminacion, aislamiento y
dificultad hacia la insercion social.
Para conocer la experiencia de crianza de un hijo con SD Ariza, Bastidas y Zuliani (2013), realizaron
una investigacion en Colombia para conocer porque las madres no pueden ofrecer a su hijo un
ambiente 6ptimo donde se desarrollen, ocasiona que presenten tristezas y por otro lado estan las
alegrias que surgen cuando las madres ven logros en sus hijos, se reconoce que la crianza de nifios
con SD tiene multiples significados culturales, sociales y emocionales que se viven durantelas etapas
del ciclo vital de sus hijos. Las madres del estudio tenian entre diecinueve y 57 afios, de escolaridad
el 25.0 por ciento en educacion superior, el 25.0 por ciento culminaron sus estudios de secundaria
y el resto contaban con algunos grados de secundaria o primaria. En total eran nueve y once nifias,
(entre tres y dieciséis afos), algunos estaban en programas de estimulacién o en instituciones
especiales, otros en jardines infantiles y unos en instituciones de educacion regular.

En los resultados, las madres presentan multiples duelos conforme el hijo crece, el desarrollo
y crecimiento que deberfa de tener el hijo en cada etapa, otro por la representacién que tiene un
nifio con SD para la sociedad y otro por los obstaculos y faltas de oportunidades para el desarrollo
de las potencialidades del nifio, se presentan sentimientos de dolor y sufrimiento al ver que su hijo
no alcanza el desarrollo. La economia familiar se vuelve precaria para la mayoria de las madres, las
necesidades de los nifios son mayores en cuanto a consultas médicas, de especialistas, de examenes,
de programas de atencion especializada, no tienen apoyo adecuado por parte de la seguridad social
ni estatal, refieren que la economia del hogar se resiente y les ocasiona preocupacion y tristeza. La

alegria se hace presente cuando se percibe al hijo como un ser sociable.
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Entorno ala crianza la familia se siente mas unida, se crea un ambiente de solidaridad hace que las
madres se sientan felices. El estrés afecta los propios valores y el comportamiento, sin embargo, el
apoyo familiar es la primera fuente de recursos para afrontar la situaciéon para las madres, en la
organizacion familiar estuvo la reorganizacion y la desintegracion conyugal. El grupo de apoyo
representa un soporte donde puede mitigar las tristezas y reconfortarse. Conclusion, las madres
consideran que la crianza de sus hijos esta surcada por alegrias y tristezas y que un acompafamiento
adecuado en los diferentes entornos hace la experiencia positiva para sus hijos y familias.

Para conocer la experiencia que tienen los padres en el acompanamiento de un nifio con SD, Zuliani,
Bastidas, Ariza y Giraldo (2015) llevaron a cabo una investigacion cualitativa en Colombia,
encontraron que los padres manifestaron sentimientos en la crianza de su hijo como alegrias,
frustraciones, temores, tristeza, por tener la condicién de ser portador de SD y pensaron que
tendran obstaculos en lo social, salud, educacién y en su entorno, afrontar creencias, mitos y
discriminacién. Método, enfoque etnografico con construccion permanente y descripcion densa, se
obtuvo la informacién mediante entrevistas semiestructuradas y grupos focales. Se realizé muestreo
por conveniencia, del programa de Pediatria Social donde participaron veinte padres.

Los resultados en la experiencia de ser padre de un nifio con SD los obliga a cambiar su forma
de ser, actuar y de pensar. En un sentido estricto los hace replantear su rol paterno con mayores
desafios, haciéndolos mas participativos en la crianza y por ello se enfrentan a procesos de
transformacion personal, familiar y social que redundan en la relaciéon padre-hijo. Conclusion, la
crianza de un hijo con SD se convierte en la experiencia de vida para el padre, el cual se siente
protagonista, le da un cambio a su realidad y por tanto al significado de paternar.

La investigacion de Bernal (2016) fue para examinar los factores que inciden en el procesoinclusion-
exclusion e influencias de las actitudes implicitas y explicitas frente a personas con SD. Fue disefio
cuasiexperimental de dos grupos, investigacion cuantitativa transversal. Participaron 49 voluntatios,
muestreo por conveniencia y divididos en dos grupos de analisis. El primer grupo compuesto por
veinte familias de personas con SD, el segundo grupo por veintinueve estudiantes. Utilizaron un
conmutador llamado Relational Responging Task (RRT) para responder preguntas de actitudes
implicitas, los participantes llenaron un cuestionario de percepcién social (EPSD-1, se buscabauna
correlacion entre el cuestionario y el conmutador). La EPSD-1 es una escala que busca acercarse a
las percepciones sociales, creencias y actitudes explicitas hacia la poblacién con SD.

Se concluye que no hay diferencias en los sesgos entre los grupos. Enla correlaciéon de Pearson

entre sesgo implicito y explicito, resulté débil y no significativa. El hallazgo principal fue la ausencia
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de sesgos explicitos e implicitos hacia los nifios con SD. Las actitudes pueden variar en
determinados grupos sociales, los resultados se ven influenciados porque los participantes tienen
un nivel alto de formacién académica, podria ser que el nivel cultural cambie los sesgos. Para
concluir, las conductas de la gente hacia las personas con SD pueden dafiar el desarrollo personal y
ser excluidas socialmente, se crean prejuicios, estereotipos y conductas de discriminacion.
Peralta y Romero (2012), describieron las caracteristicas de las dinamicas familiares de hijos con
SD, a partir de las etapas emocionales, funciones de la familia y expectativas, en Paraguay. La
poblaciéon compuesta por seis familias, de estrato social bajo, estudio cualitativo y descriptivo. Los
resultados sefalan que cada persona atraviesa por diferentes sentimientos ante la situacién de
discapacidad, el sentimiento de conmocién se identifica por la influencia de los profesionales
médicos en la comunicacién del diagnoéstico, las familias viven momentos de susto y se encuentran
confusos, niegan la situacidn, se respaldan en explicaciones misticas o religiosas que respondena
las posibles causas de la condicion del hijo, se observa en algunas familias cierto retraimiento social
a partir del nacimiento de su hijo con SD, por sobreproteccion, verglienza e incluso depresion.
En cuanto a la crianza se vinculan sentimientos de proteccion y rechazo, los padres fomentan

la autonomia en sus hijos y tienen expectativas académicas, en cuanto al ambito social esta vinculado
a actividades como deportes, los padres de adolescentes refieren como prioridades para el futuro,
tener una fuente de ingreso econémico estable. Los ingresos para las seis familias fueron estables
para el futuro, el factor econémico se asocia con el incremento de las posibilidades de sentirse
auténomo e independiente.
Se analiz6 la existencia de actos discriminatorios, conductas, comportamientos y actitudes hacia
personas con SD por Giovagnoli (2014) en Argentina. Participaron 50 jévenes y adolescentes de
edades entre doce y dieciocho afios, de ambos sexos, que asisten a escuelas publicas con politicas
de integracion. Fue un estudio no experimental, transversal, descriptivo. LLa muestra no aleatoria
accidental se seleccion6 a 50 jovenes, se les aplico un cuestionario que contiene preguntas acerca
de la discriminacion, actitudes, integracién social y el tipo de contacto que tiene con la poblacién
con SD. Los resultados encontrados respecto al contacto que tiene con la persona con SD, el 38.0
por ciento convive de manera habitual y frecuente, el 32.0 por ciento de forma esporadica y el 30.0
por ciento su contacto es raro o inexistente.

En la parte de marginacion, el 30.0 por ciento afirma que las personas con SD son marginales,
el 8.0 por ciento los considera inadaptados socialmente y el 12.0 por ciento es aceptado ensociedad.

Sobre los actos discriminatorios 44.0 por ciento afirma haberlo hecho alguna vez, el 4.0 por ciento
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lo realiza a menudo y 48.0 por ciento no lo hizo nunca. La causa de que sufran discriminacion, el
58.0 por ciento expresé que se debe a su fisico, el 50.0 por ciento por su conducta y actitud, el 38.0
por ciento por su discapacidad intelectual. La falta de informacion, el 62.0 por ciento mencionéque
favorece a suftir actos discriminatorios. La opiniéon que tiene acerca de la discriminacion en las
personas con SD el 68.0 por ciento contestd que es un problema que siempre existié y no tiene
solucién. El 52.0 por ciento considera que las personas que padecen la enfermedad y sus familias
hacen el esfuerzo por lograr integrarse, el 38.0 por ciento hacen todo lo que pueden, pero sufren
discriminacion.

Referente a como acttan frente a una persona con SD el 70.0 por ciento lo hace de manera
normal, sélo el 14.0 por ciento lo evita. En relacion con la experiencia de convivir con una persona
con SD el 42.0 por ciento fue de manera amigable, el 18.0 por ciento empatica. En relaciéon conlo
que experimentan frente a las personas con SD el 50.0 por ciento lo aceptd, el 4.0 por ciento lo
rechazé. En la cuestién de que entienden por discriminacion, el 56.0 por ciento lo considera una
forma de rechazo o marginacién. La discriminacidn es un acto que limita a la persona que tiene
discapacidad, de participar con igualdad, en educacion, trabajo, desarrollo personal, los resultados
fueron relativamente bajos, aunque los participantes declararon haberlo hecho alguna vez. Las
creencias pueden modificarse con informacién, apoyo institucional para optimizar el desarrollo

integral.

ANTECEDENTES NACIONALES

Sierra et al. (2014), construyeron una base de datos de hospitales en la Cd. De México. Se tuvieron
8 millones 250,375 nacimientos ocurridos durante el periodo 2008-2011 de nacidos vivos y muerte
fetal. El Registro y Vigilancia Epidemiolégica de Malformaciones Congénitas (RYVEMCE)
informé una prevalencia de 11.3 por 10,000 nacimientos, para el periodo 2004-2008 en la poblacion
mexicana. Otros paises que hacen uso de base poblacionales nacionales son Canada con 330 mil
nacimientos anuales y una tasa de SD de 14.4 por 10 mil nacimientos; Republica Checa con 110 mil
y una tasa de 21.0; Finlandia, con 60 mil y una tasa de 28.9. La relacién estimada de casos de SD es
de uno por cada 1,000-1,100 nacimientos vivos de acuerdo con la OMS.

La Secretarfa de Salud, a través del Centro de Equidad de Género y Salud Reproductiva, refiere que
en México se estima un caso de SD por cada 650 recién nacidos. La Secretarfa de Salud instaurd a
nivel nacional, un Subsistema de Informacién sobre Nacimientos (SINAC) a través del certificado

de nacimiento (vivo). El 99.2 por ciento correspondié a nacidos vivos y el 0.8 por ciento a
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defunciones fetales. La prevalencia general de malformaciones congénitas (MC) resultante fue de
76.2 por 10 mil nacimientos, se diagnosticaron 3,076 casos con SD que representaron el 4.9 por
ciento, con relacion al total de MC. La prevalencia de SD resulté de 3.7 por cada 10 mil nacimientos.
Con relacién a los resultados por grupos quinquenales de edad materna, a mayor edad la tasa de SD
también es mas elevada. Sobresalieron los tres ultimos grupos de edad: de 35 a 39 afios, con 12.0;
de 40 a 44 anos, con 37.4; y de >45 afios, con 43.5 por cada 10 mil nacimientos. Estos tres grupos
concentran el 42.1 por ciento de los casos. Las cifras de prevalencia del SD en México el
RYVEMCE para el total registaron una tasa de 11.3 por cada 10 mil nacimientos.

El analisis de la tasa de prevalencia por entidad federativa, al estratificar la prevalencia en el
cuarto cuartil, con un rango de tasa de 4.262-9.219 por 10 mil nacimientos, se ubican las entidades
de Michoacan, Distrito Federal, Guanajuato, Querétaro, Colima, Aguascalientes, Tabasco y
Campeche. Asi mismo, en el tercer cuartil se encuentran Guerrero, Zacatecas, Jalisco y San Luis
Potosi. Para el Estado de Zacatecas, se presentaron 49 casos con SD de un total de 118,952 nacidos
vivos, la prevalencia por 10 mil nacimientos es de 4,119 y la relacién de nacimientos con SD
1/2,427. La relevancia de esté trabajo radica en la oportunidad de iniciar una vigilancia
epidemiologica del recién nacido con SD a nivel nacional, entidad federativa, municipal y por
localidad, poder utilizar sistemas de informacién censal que sea disponible en el pafs. Se observoun

aumentd en el riesgo de tener un hijo con SD a partir de los 35 anos de edad materna.

ANTECEDENTES ESTATALES
Cuevas y Martinez (2010) describieron el proceso de integraciéon de un nifio con SD, de seis afios,
inscrito en una escuela regular en la Ciudad de Zacatecas, considerandose su contexto familiar,
tomandose en cuenta las relaciones interpersonales del nifio y el tipo de programa que utiliza el
docente. La investigacion fue un estudio de caso con enfoque mixto. En la primera fase se realizaron
observaciones cuanti y cualitativas y entrevistas estructuradas. Segunda fase entrevista abierta, se
entrevist6 a la madre y a la profesora. Resultados, la maestra menciona que modificé la metodologia
de trabajo en clase, principalmente trabaja la lateralidad, motricidad fina y gruesa, socializacion e
integracion.

En su contexto familiar atiende 6rdenes sencillas, la relaciéon que tiene con los integrantes de la
familia es cordial. En el momento del nacimiento del hijo y la madre sabe la condicién de su hijo
con SD, sinti6 angustia, pero desde que nacié el nifio, la madre buscé alternativas en cuanto a

estimularlo para que asi lograra una independencia al alcanzar mas edad. Posteriormente
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incorporarse a preescolar y primaria. La socializacién es un area muy estimulada en la escuela
regular, se notd avance en su personalidad, independencia y en lo cognitivo.

Tovar (2010), disefié un programa de intervencion en estimulacioén temprana para permitir a los
nifios con SD un desarrollo integral y la incorporacién a la sociedad, en un Centro de Desarrollo
Infantil perteneciente al municipio de Guadalupe, Zacatecas. El método fue cualitativo,desctiptivo,
participaron tres personas, dos maestras y un nifio son SD. Se llevaron a cabo dos procesos, fase
diagnostica y la fase de intervencion. El nifio con SD presentaba un retraso en su desarrollo motor
y lenguaje, se desarrolla un programa de intervencion encaminado a la estimulacién temprana para
proporcionar herramientas a la familia y que su hijo tenga oportunidades de desarrollo familiar y
social. En la fase de intervencion psicopedagogica se llevé a cabo el programa para el progreso en
el desarrollo integral de nifios con SD, con la finalidad de qué el nifio sea capaz de solucionar
problemas en su medio ambiente.

El analisis del programa de intervencion se evalia como favorable. Resultados del analisis
descriptivo, enla motricidad gruesa logra la mayoria (45) de las 70 acciones, en motricidad fina (12)
de las veintisiete acciones, en el area de cognicion consigue (31) de las 51 estimadas, enel area de
lenguaje (17) de las veintisiete que se evaluaron y en el area de socializacion logra (17) de las
veintidos acciones, fueron buenos los resultados que arroj6 la valoracion para el desarrollo. En
relacion con la estimulacion temprana es importante implementarla desde el nacimiento del nifio
con SD con los datos obtenidos se enriquecieron habilidades y destrezas de gran importancia para
el desarrollo integral del nifio, por consiguiente, una integracion a la sociedad donde participa la
familia, sociedad y la escuela. En relacién con el programa de intervencion psicoldgica se logro
satisfactoriamente.

Llanes (2014), describi6 las situaciones, costumbres y actitudes a través de las actividades que se
presentan en el SD, llevada a cabo en la Fundacién Ivan Down A. C., perteneciente a Fresnillo,
Zacatecas. Estudio descriptivo, participaron tres nifios, se aplicé una valoracion inicial para la
intervencion en el area del lenguaje, por ser un sistema de signos para relacionar sonidos, imagenes
y significados, es una conducta interpersonal y situacién social de comunicacion, por tenerSD existe
retraso en el desarrollo de lenguaje. El nivel lingiifstico es de suma importancia en su desarrollo y
capacidad social, si no se alcanza se forman estereotipos alrededor del SD. La entrevista fue dirigida
ala encargada de intervencion del lenguaje. Los resultados de la valoracion inicial aplicada a lostres

nifios, se observo que los maestros requieren fortalecer su aparato fonoarticulador para un mejor
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movimiento en la hora del lenguaje, la intervencién fue enfocada a la terapia del lenguaje con la
finalidad de mejorar el desenvolvimiento del nifio en el ambiente donde se desarrolle.

En el Centro de Desarrollo Infantil del municipio de Zacatecas, Sanchez (2014) realizé un estudio
en el nivel de educacion inicial y preescolar de tres nifias con SD, para conocer el impacto de la
educacion inclusiva, saber sf habra mayor integracién social con estimulacion temprana, dado que
los factores que influyen en el desarrollo del nifio con SD son estimulos fisicos, socioafectivos, que
se provén en su contexto familiar, educativo, sociocultural. Fue un estudio de caso, analisis
cuantitativo y disefio no experimental, transversal, con enfoque etnografico, se describen e
interpretan fendmenos educativos. Se dividié en fases: exploraciéon y reconocimiento del caso,
delimitacion y focalizacion, a través de la observacién y entrevista. Para cada nifia se observaron
diferencias entre las siguientes areas de desarrollo: area intelectual, lenguaje y comunicacion,
desarrollo motriz, adaptacién social y contexto familiar.

Se aplicé una prueba psicométrica para evaluar el area intelectual (Slosson), logros escolares
(PAR) y de madurez social (Vineland). Resultados; Primer caso: Slosson C.I1=59, por debajo del
promedio, necesita apoyo adicional para obtener logros escolares. PAR=C.I=069, existe dificultad
en la comunicacion oral, el razonamiento logico es limitado. Vineland Coeficiente Social=51, logra
autonomia, adaptacion al medio, nociones de tiempo y espacio. Segundo caso: Slosson C.I=56, no
se tiene dato especifico. PAR C.I=68, ha obtenido logros. Vineland C.S= 50, es sociable. Tercer
caso: Slosson C.I= 56, no hay un lenguaje estructurado. PAR C.I= 65, por la edad atun no se puede
establecer logros. Vineland C.S =56, seguir con trabajo en esta area.

Los resultados para los docentes, no tienen conocimientos sobre la educacién inclusiva, se
apoyaron de literatura para tratar a las alumnas con SD. Las consideraciones finales, las nifas
muestran avances significativos en su estancia, incorporandose en actividades junto con los
compafieros, se incrementd la interacciéon y comunicacion, existe amistad y compafierismo, se
integran y juegan. El proceso de aprendizaje es lento, presentan dificultad en habilidades de
comunicacion, deben ser apoyados en su contexto familiar, educativo y social. Demandan cursos
de capacitacion para enfrentar retos que no corresponden a su formacion, se traduce en obstaculos
para la inclusion educativa, causada porla deficiencia de lenguaje, psicomotricidad y cognicion. Los
nifios con SD en escuelas regulares desarrollan sus habilidades y capacidades mas que en escuelas

de educacién especial porque socializan con nifios de desarrollo normal.
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MARCO TEORICO

Segun los datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), estima que alrededor del 10.0 por
ciento de la poblaciéon mundial padece algin tipo de discapacidad, ya sea fisica o mental, este
namero aumentara drasticamente en los proximos afios conforme aumenta y envejece la poblacion.
Datos de la Comision Estatal para la integracion social de las personas con discapacidad del Estado
de Zacatecas, estima que en México alrededor de 1 millén 795 mil personas viven con algun tipo
de discapacidad, referente al Estado de Zacatecas son alrededor de 32 mil personas con
discapacidad, producidas por ejemplo en embarazos no planeados o no cuidados, en la falta de
atencion y tratamiento de enfermedades, condiciones laborales, consumo de drogas, etc. De cada
100 personas con discapacidad diecinueve de ellas la adquirieron al momento de nacer, por
gestacion o herencia. Se tiene un registro de 532 personas con SD en el Estado de Zacatecas.
(CEISD, 2008)

Los indices de discapacidad son particularmente elevados en las sociedades donde hay conflictos
sociales, poblaciones de refugiados y en paises con historia de violencia y politica. Adn en las
sociedades estables, las personas con discapacidad forman parte del sector mas pobre de los pobres.
Los discapacitados, son victimas de un patrén de discriminacion y segregacion en casi todo el
mundo. En la mayorfa de los paises las personas con discapacidad y sus familias son socialmente
estigmatizadas, marginados politica y econémicamente. Los problemas de las personas con
discapacidad son los mismos problemas de la poblacién general, sélo que elevado a la enésima
potencia.

En gran parte de los paises en vias de desarrollo, las personas con discapacidad sobreviven por
ayudas asistenciales precarias, cuando no, sencillamente de la caridad civica. Hablar de derechos
ciudadanos, de igualdad de oportunidades, integracion social, discriminacién positiva y de disefios
para planes, en el tercer mundo hoy por hoy es la expresion maxima de la utopia, la exclusién es un
hecho. Enlos paises del tercer mundo la deuda puiblica impide a los gobiernos crear politicas activas
con recursos necesarios a favor del sector de la discapacidad. A ello se le suma, en una relacion
causa efecto, la debilidad de un movimiento asociativo representante de un sector social, s6lo en
Latinoamérica engloba segun el Banco Interamericano de Desarrollo, cerca de 85 millones de

personas con discapacidad (Ahumada, Gémez y Moller, 2004).
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ANTECEDENTES HISTORICOS

El dato antropoldgico mas antiguo que se conoce del SD tiene su origen en el hallazgo de un craneo
sajon que se remonta al siglo VII d. C. Se observaron alteraciones en la estructura dsea con
caracteristicas parecidas a las personas con SD. También se encontré evidencia en figurillasde baro
y de las colosales cabezas de piedra pertenecientes a la cultura Olmeca que datan de hace

aproximadamente 3000 afos (Figuras 1y 2).

FIGURA 1. FIGURILLA DE BARRO FIGURA 2. CABEZA COLOSAL OLMECA
“CARA DE NINO”

FUENTE: LOPEZ ET AL. (2000) FUENTE: LOPEZ ET AL. (2000)

Las primeras ilustraciones de individuos con SD se encontraron en un altar que data del afio
1505, en una pintura de la época, el pintor del siglo XV Andrea Mantenga, creador de varios cuadros

de “La virgen y el nifio”, represento al nifio con rasgos del SD (Figura 3). El cuadro del Sir Joshua

Reynolds pintado en 1773, “Lady Cockburn y sus hijos” muestra a un nifio con rasgos tipicos del
SD (Figura 4).

FIGURA 3. PINTURA “LA FIGURA 4. PINTURA “LADY
VIRGEN Y EL NINO” COCKBURN Y SUS HIJOS”

FUENTE: LOPEZ ET AL. (2000) FUENTE: LOPEZ ET AL. (2000)
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La primera descripcién de un nifio con SD se adjudica a Esquirol en 1838 denominandose
“cretinismo” o “idiocia furfuricea”. Duncan, describi6 textualmente “una nifia de pequefia cabeza,
redondeada, con ojos achinados que dejaba colgar la lengua y s6lo sabia decir unas cuantas palabras”
Scheerenberger (1983), como se cit6 en Lépez et al. (2000, p.195). El médico inglés John Langdon
Down estudio a sus pacientes y publicé en London Hospital Report un articulo con una descripcion
de un grupo de pacientes con discapacidad intelectual, en un reporte clinico titulado “observaciones
en un grupo étnico de idiotas”, describié caracteristicas faciales, la coordinaciéon neuromuscular
anormal, las dificultades que enfrentan con el lenguaje oral, con sentido del humor.

El médico influenciado por el libro de Charles Darwin, “El origen de las especies” crefa que el
SD era un retroceso hacia un tipo racial primitivo, pensé que sus pacientes parecfan mongoles
(aspecto oriental de los ojos), personas némadas procedentes de la region central del reino de
Mongolia considerada como una raza primitiva, surge el término “idiocia mongodlica” o
“mongolismo”. La mayor contribucién de Down fue el reconocimiento de las caracteristicas fisicas
y la descripciéon del SD como entidad diferente e independiente (Lopez, Lopez, Parés, Borges y
Valdespino, 2000).

En 1909 Shuttleworth realiz6 un estudio teologico de 350 casos donde hace énfasis que la edad
materna durante la gestacion es factor de riesgo para que se manifieste SD y nombra al nifio como
no terminado o incompleto, en 1932 Waardenburg sugirié6 que la causa probable residfa en un
reparto anormal de los cromosomas que se encuentran en el ser humano, posteriormente segun lo
cita Vilchis (1998), establece que el nimero de cromosomas que se encuentra en el ser humano, en
condiciones normales, es de 46.

Segun Vilchis (1998), en el afio de 1959 Lejeune, Gautrier y Turpin descubrieron que los
pacientes con SD tenfan 47 cromosomas en lugar de 46, se determiné mediante el analisis del
cariotipo de nifios con SD en fibroblastos humanos cultivados y se establecio asi el origen genético.
Poco tiempo después se identific6 que el cromosoma adicional, pequefio y acrocéntrico,
correspondia al par 21, ubicado en el grupo G. A mediados de la década de los cincuenta fue posible
el diagnostico prenatal, entre las catorce y diecisiete semanas de gestacion, mediante la técnica de

amniocentesis. Lejeune recomendé el nombre de trisomia 21 (Lopez et al., 2000).
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MODELOS TEORICOS

Para explicar que las personas con SD son personas con necesidades especiales derivadas de
discapacidad y de una desventaja sociocultural, las diferentes corrientes y modelos teéricos ofrecen
supuesto sobre el tema. E1 Modelo Ecolégico de Bronfenbrenner (1987), como se cité en Garcia
(2001), en este paradigma los sistemas ambientales influyen en el individuo y en su desarrollo como
ser humano que se desenvuelven en él desde su nacimiento. Destaca la necesidad de intervenir en
el entorno natural del nifio hace posible el principio de normalizacién, y busca en todo momento
la integracion del individuo. El hogary la escuela infantil sonlos entornos naturales donde el nifio
interactua y se desarrolla, por tanto, es en estos ambitos donde debe realizarse la atencion temprana.
El ambiente es una disposicion seriada de estructuras concéntricas en las que cada una esta
contenida en la siguiente, los ambientes, las personas y los acontecimientos no operan aisladamente,
unos influyen en los otros. Bronfenbrenner (1987), como se cité en Garcia (2001), postula cuatro

sistemas que afectan directa e indirectamente el desarrollo del nifio:

Microsistema: Corresponde al patrén de actividades, roles y relaciones interpersonales que la persona en
desarrollo experimenta en un entorno determinado en el que participa.

Mesosistema: Comprender las interrelaciones de dos 0o mas entornos (microsistema) en los que la persona
en desarrollo participa.

Exosistema: Se refiere a los propios entornos en los que la persona en desarrollo no estd incluida
directamente, pero en los que se producen hechos que afectan a lo que ocurre en los entornos en los
que la persona si esta incluida.

Macrosistema: Se refiere a los marcos culturales e ideolégicos que afectan o pueden afectar transversalmente
a los sistemas de menor ordeny que les confiere a estos una cierta uniformidad, en forma y contenido,
y a la vez una cierta diferencia con respecto a otros entornos influidos por otros marcos culturales o

ideolégicos diferentes. (p.2)

Teoria de Erikson

La autora Cloninger (2003, pp. 135,138) menciona que: el desarrollo psicosocial en la teorfa de
Erikson postula que cada individuo se desarrolla en una sociedad diferente que debido a la cultura
donde se desarrollan tienen patrones especificos de cuidados hacia el nifio y las instituciones sociales
influyen en cémo la persona resuelve los conflictos. El yo esta interesado en los temas biologicos
(psicosexuales) y en los interpersonales, a lo cual Erikson llamé psicosocial. En la (Tabla 1) se

muestra un resumen de la teoria de Erikson.
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TABLA 1. RESUMEN DE LA TEORIA DE ERIKSON

DIFERENCIAS Los individuos difieren en las fortalezas de su yo. Los hombres y las mujeres
INDIVIDUALES difieren en personalidad debido a sus diferendas biolégicas
ADAPTACION Y AJUSTE Un yo fuerte es la dave para la salud mental. Proviene de las ocho etapas del

desarrollo, las fortalezas positivas del yo predominan sobre el polo negativo

(confianza sobre desconfianza, etc).

PROCESOS COGNOSCITIVOS ~ El inconsdente es una fuerza importante de la personalidad. La experienda
es influida por los modos biolégicos, los aiales son expresados en simbolos

y en el juego

SOCIEDAD La sodedad moldea la manera en la wal la gente se desarrolla. Las
Institudones aalturales continian apoyando las fortalezas del yo (la religion

apoya la confianza o la esperanza y asf sucesivamente).

INFLUENCIAS BIOLOGICAS ~ Los factores bioldgicos son determinantes importantes de la personalidad.
Las diferendas del sexo en la personalidad son fuertemente influidas por las

diferendas en el "aparato genital”

DESARROLLO DEL NINO Los nifios se desarrollan a través de cuatro etapas psicosodales, una de las
cuales Presenta una aisis en la que una fortaleza del yo en particular se

desatrrolla.

DESARROLLO DEL ADULTO  Los adolescentes y los adultos se desarrollan a través de catro etapas
psicosodales adidonales. Nuevamente, cda etapa involuaa una aisis y

desarrolla una fortaleza del yo en particular

FUENTE: (CLONINGER, TEORIAS DE LA PERSONALIDAD, 2003, P.38)

Por otra parte, Seelbach (2013), describi6 las etapas del desarrollo humano de un individuo
desde que nace hasta que muere. Las categorias del desarrollo son ocho y consisten en:

1) Confianza vs desconfianza, inicia desde el nacimiento hasta los dieciocho meses de edad;en
esta etapa, el bebé necesita de cuidados constantes, principalmente de la madre y comenzara a
formar un vinculo. Al finalizar esta etapa de conflicto entre la desconfianza y la confianza, el logro
obtenido sera la esperanza, esto significa que el bebé tendra que aprender que no siempre estara a
su madre, tiene la esperanza de que podra sobrevivir.

2) Autonomia vs verglienza, se presenta entre los dieciocho meses y los tres afios de vida;
durante este periodo el nifio inicia con el desarrollo de su aparato locomotory control de esfinter,
se logra independencia en el nifio, al no lograrse dicho control se presenta la vergiienza, al mismo

tiempo en que los padres son represivos y limitan sus capacidades.
y
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3) Iniciativa vs culpa, se desarrolla entre los tres y cinco afios, existe dominio de las capacidades
locomotoras, comienza con la exploracién e iniciativa. Del mismo modo el lenguaje y las
capacidades cognitivas se desarrollan.

4) Laboriosidad vs inferioridad, se comprende de los cinco y trece afios; comienza la actividad
escolar y la socializacion. El nifio comienza a ser laborioso en sus actividades, cuando no lo logra,
se puede sentir inferior a los demas compaferos, requieren apoyo de padres y maestros.

5) Busqueda de identidad vs difusion de identidad, se presenta entre los trece y veintitn afios,
los adolescentes entran en conflicto respecto al descubrimiento y busqueda de su identidad trae
conflictos como inseguridad, la preferencia sexual, la independencia o adhesiéon a grupos,
cuestionamientos ideolégicos y de valores.

0) Intimidad vs aislamiento, inicia aproximadamente a los veintiin afios y continta hasta los
40 afios, se generan vinculos con otras personas, se puede presentar que logre suindependencia al
salir del hogar de sus padres.

7) Generatividad vs estancamiento, comprende un periodo de veinte afios, desde 40 hasta los
60 afios, el individuo debid haber encontrado una pareja y tiene una productividad, en contraste es
el estancamiento, ya sea por no tener pareja o no ser productivo.

8) Integridad vs desesperacion, comienza desde los 60 afios hasta la muerte, se vive la adultez
mayor, no estancarse socialmente y transmitir sus conocimientos a generaciones posteriores,implica
que el adulto cuide su salud fisica y mental. La teoria brinda un panorama completo de cuéles son
los logros y las dificultades para superar en cada estadio del desarrollo del ser humano (Seelbach,

2013).

Modelo de la prescindencia

La autora Velarde (2012), argumenta que en la Edad Media la discapacidad se vefa desde la
prescindencia, dentro de la religion se crefa que la discapacidad era un castigo de los dioses y ala
vez que eran personas que no tenian nada que aportar a la sociedad, al punto de pensar que eran
seres que no merecian vivir, el modelo aporta la causa de la discapacidad y el rol que tiene la persona
discapacitada dentro de la sociedad, dentro de las causas se menciona que la discapacidadera castigo
de los dioses causado por un pecado cometido porlos padres o una advertencia de la divinidad que
a través de la malformacién congénita podria suceder una catastrofe. En cuestién al rol del
discapacitado enla sociedad se crefa que no tenia nada que aportar, improductivos y eran una carga

para la familia. Nacen dos submodelos a partir de la prescindencia al cuestionarse que solucion
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podia haber una vez detectada la anomalia fisica o mental; el modelo es el eugenésico, propio del
mundo antiguo, parte de la idea de dar muerte al bebé y el de la marginacién, de la Edad Media,
visto desde el cristianismo, comienza con el alejamiento del recién nacido del nuacleo social.

En el mundo clasico los filésofos griegos Platon y Aristételes pretendian educar al ciudadano
griego en pro de la vida lograda, el ciudadano que no aportaba nada a la ciudad no valia la pena que
viviera. Por consiguiente, una vez detectada su incapacidad para desarrollarse de forma normal y
convertirse en un ciudadano “completo”, se le sometia a infanticidio, el Estado era el encargado de
decidir sobre la vida o muerte de sus futuros ciudadanos, las principales razones era el e conémico
y evitar las dificultades de criar a un hijo con discapacidad. La introduccioén y expansion del
cristianismo produce un cambio importante en la situacién de los discapacitados, pues se condena
el infanticidio, los nifios que tenfan diversidades funcionales y que eran abandonados por sus padres,
eran cuidados en hospitales o asilos.

Sostiene Palacios (2008, p.47), citado por Velarde (2012), que a partir de este modelo,
especialmente durante los primeros siglos cristianos, los discapacitados aunque marginales, camplen
un rol en la sociedad, ser mendigos para que los ricos pudieran dar limosnas y asi alcanzar la
salvacion, ademas de constituir la atmosfera perfecta para que la Iglesia hiciera milagros. Sin
embargo, hacia la baja Edad Media, a raiz de la peste negra, comienza a asociarse a losdiscapacitados
con pobreza y contagio, sumado a las acusaciones de brujerfa, acaba por convertir a la marginacion

en una verdadera exclusion.

Modelo médico rehabilitador

Velarde (2012), describe el modelo médico a raiz de la Primera Guerra Mundial y de la introduccién
de las primeras legislaciones entorno a la seguridad social, el concepto de discapacidad tiene un
cambio de paradigma, fueron los soldados mutilados de la guerra porlo que se empezé a modificar
la forma de entender la diversidad funcional, los impedimentos fisicos y mentales dejaron de ser
considerados castigos divinos y comenzaron a entenderse como enfermedades que podian recibir
tratamientos, por lo que, las personas aquejadas de alguna dolencia, no necesitaban ser marginadas
de la sociedad. Fue as{ como el modelo de la prescindencia pasé a ser sustituido por el modelo
médico o de rehabilitacion. Las bases son las causas de la discapacidad, ya que no son religiosassino
cientificas y el rol que juega la persona enla sociedad, dejan de ser inutiles porque comienzan a ser

rehabilitadas.
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Para el modelo médico es curar a la persona discapacitada, para ser incorporada a la sociedad, la
persona discapacitada es estigmatizada y la insercion social queda supeditada a la rehabilitacién.
Surgen politicas publicas tendientes para tratamientos médicos y los medios técnicos al servicio de
las personas con discapacidad, el tratamiento impartido a las personas con discapacidad se basa en
una actitud paternalista, producto de una mirada centrada en la diversidad funcional, se genera
subestimacion y conlleva la discriminacion y la discapacidad como un problema de la persona,
producido por enfermedad, accidente o condiciéon negativa de la salud, que requiere de cuidados
médicos por profesionales bajo la formas de tratamientos individuales, la atencién sanitariaadquiere
un rol fundamental.

En la esfera politica, la respuesta es la adecuacion de la atencion sanitaria a las necesidadesdelas
personas con discapacidad con el fin de evitar el sufrimiento asociado a vivir con una deficiencia,
esta postura sostendria que es obligacion de la medicina buscar soluciones a la enfermedad y a la
discapacidad, para poder restaurar a la persona en su capacidad de vivir plenamente. La dignidad
extrinseca sea la que la sociedad debera garantizar, en forma de no discriminacion e igualdad de
oportunidades, a partir del reconocimiento del mismo valor a la vida de todas las personas,

cualquiera que sea su situacion (Velarde, 2012).

Modelo social de la diversidad funcional
Nace en Estados Unidos a finales de la década de los sesenta y sustenta de entender la discapacidad
como una carencia de la persona que se debe de remediar en pro de la insercion, se pasa a mirarlas
deficiencias como un producto social, resultado de la interaccién entre un individuo y un entorno
no concebido. El modelo social atenta los componentes médicos de la discapacidad y resalta los
sociales, pone énfasis en la rehabilitacién de la sociedad que ha de ser concebida y disefiada para
hacer frente a las necesidades de todas las personas, gestiona las diferencias e integra la diversidad,
pone énfasis enlas barreras econémicas, medio ambientales y culturales que encuentran las personas
con diversidad funcional. Las personas con discapacidad son discapacitadas como consecuenciade
la negacién por parte de la sociedad de acomodarlas necesidades individuales y colectivas dentro
de la actividad general que supone la vida econémica, social y cultural. En este contexto ladistincion
entre deficiencia y discapacidad introducida por el modelo social, segin el cual: Deficiencia, esla
pérdida o limitacion total o parcial de un miembro, 6rgano o mecanismo del cuerpo (Velarde,2012).
Discapacidad, es la desventaja o restriccion de actividad, causada por la organizacién social

contemporanea, que no considera, o considera en forma insuficiente, a las personas que tienen
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diversidades funcionales, y por ello las excluye de la participacion en las actividades corrientes dela
sociedad, se basa en dos presupuestos: uno relacionado con las causas y el otro con el rol de la
persona en la sociedad, para el modelo social las causas que originan la discapacidad no son ni
religiosas ni cientificas, sino sociales, el modelo social sostiene lo que puedan aportar a la sociedad
las personas con discapacidad, se encuentran intimamente relacionadas con la inclusién y la
aceptacion de las diferencias (Velarde, 2012).

Se desarrollan herramientas encaminadas a la autonomia, las personas con diversidad funcional
gozan del derecho a participar plenamente en las actividades, econémicas, sociales, politicas y
culturales, nace un modelo dentro del modelo social; el modelo de la diversidad y propone: un
cambio terminolégico, la aceptacion de la diversidad funcional como parte de la diversidad humana
y la consecucion de la plena dignidad de la diversidad funcional. Para ello establece dos ideas o
valores fundamentales, dar el mismo valor a la vida de todos los seres humanos y garantizar los

mismos derechos y oportunidades a todas las personas (Velarde, 2012).

Teoria del apego y vinculacion afectiva

El nacimiento de un nifio genera en las familias una situacién donde se manifiesta alegria y
satisfaccion, sin embargo, cuando se diagnostica el nacimiento de un bebé con SD rompe con las
expectativas que se tenfan entorno al hijo deseado, donde las caracteristicas del bebé portador del
sindrome son visibles y ocasionan que esta condicion se aleja de la “normalidad”, el proceso de
apego y vinculacién madre e hijo se afecta. Los profesionales de salud son los primeros en tener
contacto con el nifio y la familia, juegan un papel importante en darla noticia a la familia, formulan
estrategias que faciliten y refuerzan el momento donde se hace el diagnostico, con la finalidad de
evitar discriminacion, rechazo o maltrato. La forma en que se da la noticia debe cuidarse y respetar
la reaccion emocional por la que atraviesan los padres, ya que la actitud que tomen influira en la
relacién que tengan con sus hijos, y se logre una plena integracion social y emocional en la familia

(Guerrero y Barca- Enriquez, 2015).

Etapas de la vinculacion afectiva

Segun Rossel (2004), argumenta que los origenes de la vinculacion afectiva son ancestrales, enlos
animales se observé como la madre reconoce, alimenta y defiende a sus ctias, en el humano sucede
lo mismo, al momento del nacimiento del bebé. Las etapas del proceso de vinculacién afectiva en

los padres son los siguientes: Primera etapa, comienza desde la gestacioén hasta el momento del
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parto, donde el amor y carifio en los nueve meses de embarazo crece y se hace tangible al momento
del nacimiento, se idealiza con un bebé ideal, se forman expectativas positivas en los padres respecto
a su hijo. Segunda etapa, ocurre después del parto, son los momentos en que los padres estan
cargados conlas expectativas positivas de su bebé donde toman contacto directo, lo tocan, besan,
escuchan su llanto, se incrementa el sentimiento de propiedad, la interacciéon madre-hijo es desuma
importancia pues al ser colocado el recién nacido en el vientre de su madre tiene la capacidad innata
de dirigirse hacia el pezoén y succionar.

Este periodo es importante para la vinculacion afectiva, se producen descargas de oxitocina a
nivel cerebral, elevandose en sangre opioides, desencadenandose en la madre ansiedad y
somnolencia que ayudan al umbral del dolor. La madre experimenta un estado emocional al very
sentir a su hijo donde se consolida la fase del enamoramiento. Enlos padres varia la intensidad de
sentimientos respecto a su hijo, depende el grado de involucramiento durante el embarazo. Tercera
etapa, se inicia después del nacimiento y es el periodo de mayor tiempo donde la madre hace mas
fuerte el apego debido a la interaccién que existe en relaciéon madre e hijo, si el hijo logra avances
en su desarrollo para los padres es gratificante en su entorno social, se genera satisfaccion (Rossel,

2004).

Dia internacional del SD, conceptos de discapacidad y educacion especial

La Asamblea General de las Naciones Unidas en su 89° sesion plenaria, designa el 21 de Marzo
como Dia Mundial del SD, misma que se asigné desde el 2012, en la Convencion se recordd que
las personas con discapacidad deben disfrutar de una vida plena, auténoma, incorporados a una
sociedad donde gocen de derechos humanos, libertad e igualdad, conscientes de que el SD es una
condicion natural que existe en distintas regiones del mundo, que depende de las condiciones en
accesos a la salud, estimulacion temprana, educacién, sera un gran avance hacia su desarrollo; se
invita a las organizaciones del sistema de las Naciones Unidas e Internacionales, sociedad civil,
sistema familiar, observar en el Dia Mundial del SD con la finalidad de aumentar la conciencia

publica sobre el tema (Donoso, 2016).

Discapacidad

Para comprender el concepto integral del SD en términos otorgados porla OMS (2001), como se
cit6 en Rubio (2015), respecto a sus condiciones de discapacidad: En 1980 la OMS present6 la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), para clasificar

38



las consecuencias que éstas dejan en las personas, tanto en su cuerpo, COMO en su persona y en su

relacién con la sociedad. El significado que otorga la OMS a cada uno de los términos es el siguiente:

Enfermedad: Situacién intrinseca que abarca cualquier tipo de enfermedad, trastorno o accidente. Las
distintas enfermedades estan organizadas y sistematizadas por la OMS en su Clasificacion Internacional
de Enfermedades y Problemas de Salud Relacionados (CIE).

Deficiencia: Pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicolégica, fisiolégica o anatémica. Es la
exteriorizacién directa de las consecuencias de una enfermedad, traumatismo o trastorno que puede set
congénito o petinatal, y se manifiesta tanto enlos érganos del cuerpo como en sus funciones (incluidas
las psicolégicas)

Discapacidad: Toda restriccién o ausencia debida a una deficiencia de la capacidad de realizar una actividad
en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano. Es la objetivacion de la
deficiencia en el sujeto y con una repercusion directa en su capacidad de realizar actividades
consideradas normales patra cualquier persona. Hace referencia a un trastorno funcional de la persona.

Minusvalia: Situaciéon de desventaja para un individuo, consecuencia de una deficiencia o una discapacidad,
que limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de su edad, sexo o
factores sociales y culturales). Es la socializacién de la problematica causada en un sujeto por las
consecuencias de una enfermedad, manifestada a través de la deficiencia y/o la discapacidad. Supone
una posicion de desventaja para la persona en relacién con los grupos sociales de su entorno puesto

que implica problemas a nivel de insercién social. (p.0)

Educacion especial y asociaciones

Las personas con SD necesitan de educacién especial para tener la oportunidad de desarrollo, en
algunos casos no se cuenta con ella porlas actitudes de los padres, por temor a que sus hijos estén
expuestos a personas ajenas a la familia, o por la falta de dinero para integratlos a centros donde
puedan recibir apoyo y educacion. La educacion especial se entiende como el proceso de aprendizaje
y cambio de conductas, adaptadas para atender a las personas con necesidades educativas especiales.
La educacién especial puede considerarse como un area de la educacion general que a través de
métodos y recursos especiales proporciona una educacion diferenciada a las personas que, por
diferentes circunstancias no se adaptan a los programas regulares. Los objetivos de la educaciéon
especial son, compensar las diferencias de las personas discapacitadas y las consecuencias que se
deriven de ellas, ayudar a la persona en la bisqueda de su autonomia, mejorar el desarrollo de todas
las capacidades del alumno que requiera la educacion especial, ayudar a integrar a la persona

discapacitada a la sociedad (Gordon, 2005).
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Los enfoques de la educacién para personas especiales son: Enfoque segregacionista, se concibe en
brindar atencién especial a las personas recluidas en instituciones especiales. Enfoque
integracionista, a partir de 1950 los padres de familia y la comunidad han tomado iniciativa para
ayudar a individualizar a las personas con discapacidad (Gordon, 2005). En 1975 la Asamblea
General de Naciones Unidas aprobé la Declaracion de los Derechos de los Impedidos (resolucion
3447, del 9 de diciembre de 1975) enla cual indica que el minusvalido tiene derecho a que se respete
su dignidad humana y a gozar de los mismos derechos civiles y politicos que los demas personas, a
qué se le ayude con el logro de su autonomia, recibir atencién médica, psicoldgica y funcional, gozar
de seguridad econémica y social, a que se tenga en cuenta sus necesidades en las etapas de
planificacién econémica y social, a vivir en el seno familiar o de un hogar, para que se proteja contra

toda explotacion o abuso (Gordon, 2005).

Asociaciones de atencion especial en el Estado de Zacatecas
Asociacion pro-personas con paralisis cerebral (APAC, IAP): Institucion de asistencia privada qué
propone fomentar el desarrollo fisico, mental y la convivencia de las personas con paralisis cerebral
para integrarse a la sociedad, también cuenta con alumnos con SD y otras discapacidades. Entre los
servicios que ofrece la asociacidn son, educacion especializada, rehabilitacion, asistencia médica y
atencion psicoldgica, capacitacion para el trabajo y apoyo para la inclusion social (APAC, 2018).
Escuelas de Educacién Especial (Centro de atencién multiple CAM): La educacién especial
puede promover acciones educativas, tendientes a procurar que las personas discapacitadas lleven
una vida normal posible y estas acciones pueden ser de prevencion. La ONU define la prevencion
como el conjunto de medidas encaminadas a impedir que se produzcan deficiencias fisicas, mentales
y sensoriales e impedir las deficiencias, cuando se han producido y tengan consecuencias fisicas,
psicolégicas y sociales negativas. La rehabilitacién, es el conjunto de terapias y servicios
proporcionados a las personas discapacitadas en un marco institucional. Integracion, se entiende el
proceso mediante el cuallos distintos componentes de la sociedad se hacen accesibles para todos,
tales como, educacion, empleo y recreacion.

Olimpiadas Especiales: Es el programa deportivo mas grande del mundo para personas con
discapacidad intelectual, tienen como objetivo integrarlas a la sociedad como ciudadanos utiles y
productivos, en un marco de aceptacion, igualdad y respeto. Proporcionar entrenamiento depo rtivo
y competencia atlética durante todo el afio, en una variedad de deporte de tipo olimpico para nifios

y adultos con discapacidad intelectual, brindandoles oportunidades para desarrollar condicion fisica,
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demostrar valor, experimentar alegria y participar en un intercambio de dones, destrezas y
compafierismo con sus familias, como atletas de Olimpiadas Especiales (Olimpiadas Especiales

México, 2018).

ETIOLOGIA DEL SD

Basile (2008), citado por Cardenas, Tapia y Vélez (2018), refiere que el SD es un conjunto de signos
y sintomas que presentan rasgos fisicos peculiares faciles de identificar, se toma en cuenta que cada
persona tiene sus propias cualidades, caracterizado porla presencia de un retardo mental. E1SD es
la causa genética mas frecuente de discapacidad intelectual en la poblacién y se debe a un efecto de
dosis génica por la presencia de un cromosoma 21 adicional o de una trisomia parcial,

principalmente de la regién 21g22.

Tipos de trisomia del SD
Gardufio, Giammatteo, Kofman y Cervantes (2013), comentan en su publicacién una clasificacién
donde presentan cinco variantes citogenéticas para el SD:

1) Trisomia 21 regular (T21). Con cariotipo 47,XX,+21 0 47,XY,+21, representa en 95.0 por
ciento de los casos.

2) Translocaciones robertsonianas (rob). Involucran rearregléd de un cromosoma 21 con otro
de los cromosomas acrocéntricos de los grupos (D o G). Su férmula es 46,XX o XY,rob(D o
G;21)(q10;q10),+21.

3) Isocromosomas del brazo largo del cromosoma 21. Con cariotipo 46,XX o
XY,+21,i(21)(q10). Junto con las rob, se presentan en 4.0 por ciento de los pacientes con SD.

4) Mosaicismo. Se define como la presencia de dos o mas lineas celulares diferentes enelmismo
individuo. En este caso, una linea con T21 y otra linea normal. Se representa conla f6rmula 47, XX
0 XY,+21/46,XX o XY y cortesponde de 1.0 a 3.0 por ciento.

5) Trisomia parcial de la region 21q22.3. Con cariotipo 46,XX o XY, dup(21)(q22.3). Se obsetva
en menos del 1.0 por ciento.

El autor Lopez (2013), en su estudio clasifico los siguientes tipos de trisomia del SD.

Trisomia simple: En el proceso de reproduccién, durante la formacion de los évulos y
espermatozoides, en la fase de la meiosis hay division celular, de los 46 cromosomas, 23 van a cada
célula y sus parejas a otra, pero hay veces, en el caso de la trisomia libre o simple que en este

complicado proceso la pareja del par 21 no se separa para unirse con otra, y queda en ésta. Al
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momento que la célula germinal (6vulo o espermatozoide) se fusiona en el momento de la
concepcion, aporta 24 cromosomas en lugar de 23. A partir de aqui todas las células contendran 47
cromosomas, de los que tres corresponderan al par 21, la trisomia libre o simple es la mas comun,
suele darse en el 95.0 por ciento de los casos.

Trisomia por translocacion: Se denomina asi cuando la célula presenta dos cromosomas del
par 21, mds un trozo mas o menos grande de un tercer cromosoma 21. Esto se produce porque el
padre o la madre contaban con dos cromosomas completos mas un trozo del 21, que se habia
adherido a otro cromosoma, en la formacién de los 6vulos y los espermatozoides tendran un
cromosoma 21 mas otro con un trozo del par 21.

Trisomia por mosaicismo: Se produce cuando el 6vulo y espermatozoide aportan 23
cromosomas. Pero a lo largo de las primeras divisiones de las células surgen en alguna de ellas el
fenémeno de la no disyuncién de tal modo que todas las que derivan de estd tendran 47
cromosomas. La edad materna influye en la concepcion de un hijo con SD, la relacién de edad
materna y la alteracién cromosoémica tiene efectos directos sobre la produccion de embriones
trisémicos, es decir, existe una compleja asociacion entre la edad materna avanzada y la no
separacion del cromosoma 21 durante la ovogénesis (Lopez, 2013).

Alleny cols. (2009), citado por Bernal (2016) evidenci6 hallazgos: en primer lugar, la asociacién
entre la edad materna avanzada y la ausencia de separacion de cromosomas durante la division
celular se restringe a errores meioticos en el 6vulo, y no en el esperma o debido a errores meidticos
postcigoticos; segundo lugar, la edad materna se asocia significativamente con ambas, meiosis I
(MI) y meiosis IT (MII), las madres de infantes con trisomia 21 debido a la no disyunciéon durante
la MI, son 8.5 veces mas propensas a ser =40 afios que aquellas gestantes entre los veinte y
veinticuatro afios en el momento del nacimiento del caso; en tercer lugar, la proporcion entre los
errores en la MI'y la MII difieren acorde a la edad materna, asi, la proporcion es mas baja entre

mujeres <19 afios y =40 afios, y mas alta en grupos de edad media.

Diagndstico del SD

Trueba y Mata (2011), recopilaron informacion acerca del diagnostico prenatal de la trisomfa 21, se
realiza desde las células fetales, dichas células se pueden obtener con procedimientos que pueden
poner en riesgo la pérdida del feto en 1.0 por ciento, los procedimientos son la biopsia de
vellosidades coriénicas o amniocentesis, se realiza cuando se sospecha o existe algun antecedente

de riesgo de tener un bebé con SD, se comienza con el procedimiento de marcadores bioquimicos
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y ecografias que permite seleccionar actualmente a las embarazadas susceptibles de ser sometidasa
tales técnicas en una forma mas satisfactoria. Los programas de cribado del SD pretenden ofertara
los padres la informacién prenatal precozmente para que puedan tomar las decisiones que
consideren pertinentes.

La prueba combinada bioquimica-ecografica del primer trimestre valora conjuntamente
marcadores bioquimicos (subunidad b libre de la gonadotropina coridénica humana y proteina A del
plasma sanguineo asociada al embarazo) y ecograficos (translucidez nucal) junto a la edad materna
para proporcionar una valoraciéon cuantitativa del riesgo del SD que permite clasificar a los
embarazos como de riesgo alto o bajo. Se ha demostrado que esta prueba consigue detectar hasta
un 90.0 por ciento de los fetos afectados. El diagnéstico posnatal no tiene dificultades. Existenuna
serie de caracteristicas fenotipicas, conocidas como criterios de Hall (Tabla 2), que aparecen
comunmente en los recién nacidos con SD, en todos los casos se pueden reconocer al menos cuatro
de estos rangos y el 89.0 por ciento de los pacientes acumulan seis o mas. El diagnéstico final debe

ser confirmado siempre a través del estudio del cariotipo.

TABLA 2. CRITERIOS DE HALL Y FRECUENCIAS EN SD

FRECUENCIA
CRITERIO

(PORCENTAJE)
FACIA ANCHA Y PLANA 90.0
REFLEJO DE MORO AUSENTE O PARCIALMENTE AUSENTE 85.0
HIPOTONIA MUSCULAR 80.0
HIPERFLEXIBILIDAD 80.0
EXCESO DE PIEL NUCAL 80.0
EPICANTUS 80.0
PELVIS DISPLASICA 70.0
PABELLONES AURICULARES REDONDOS Y PEQUENOS 60.0
HIPOPLASIA DE LA FALANGE MEDIA DEL QUINTO DEDO 60.0
SURCO SIMIESCO, SURCO DE FLEXION PALMAR 45.0

FUENTE: TOLMIE (1996, MODIFICADA'Y CITADA POR TRUEBA Y MATA, 2011).

Caracteristicas fisicas del SD
Las personas con SD son faciles de identificar fisicamente porque tienen rasgos fisicos peculiares

propios del sindrome a continuacion se describen en la (Tabla 3) algunas de las caracteristicas fisicas.
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TABLA 3. CARACTERISTICAS FISICAS DEL SD
Z.ONA ANATOMICA CARACTERISTICAS

CABEZA Miaocefalia con el didmetro anteroposterior redudda
Hueso oadpital aplanado
CARA Aplanamiento fadal
Pliegues
Hendiduras palpebrables oblicuas
Puente de la nariz ancha
Eritema fadal continuo
Micotia con el hélix doblado
Los ojos son almendrados y presentan manchas de Brushfields blanas y grises en
la periferia del iris visible en el perfodo neonatal y desaparecen paulatinamente
entre los doe meses posteriores
CUELLO Corto
Piel exuberante
EXTREMIDADES Manos pequefias y anchas
Pliegue Palmar unico (pliegues simiescos)
Clinodactilia
Algunos casos pueden ser acompafiados de polidactilia o sindactilia

Pie con amplio espado interdigital entre el primero y el segundo dedo

FUENTE: PEREZ CHAVEZ (2014, P. 2359) CITADO POR CARDENAS, TAPIA Y VELEZ (2018).

Loépez (2015), citado por Cardenas, Tapia y Vélez (2018), describe algunas caracteristicas fisicasde
las personas con SD, las orejas son de tamafio pequefio, al igual que los lI6bulos auriculares. La boca
relativamente pequefia y lengua de tamafio normal, sin embargo, el tamafio tan pequefio de la boca
y el débil tono muscular del nifio puede producir una ligera salida de la lengua afuera de la boca.
Los dientes son de tamafio pequefo y en ocasiones se forman e implantan de manera anormal. La
piel presenta un ligero amoratamiento que tiende a ser seca, su cabello es fino, lacio y en poca

cantidad.

Enfermedades de las personas con SD
Hipotonia muscular: la hipotonia muscular y la hiperlaxitud son rasgos constantes.

Trastornos auditivos: Debido a la disposicién de la cara y a que el conducto auditivo suele ser
estrecho puede aparecer déficit auditivo. Suelen presentar otitis serosa de oido.

Trastornos de la vision: Son frecuentes las cataratas congénitas, la miopia o el astigmatismo.
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Cardiopatias: Entre el 40.0 y 50.0 por ciento de los recién nacidos con SD presentan cardiopatia
congénita suele serla principal causa de mortalidad. Es posible que también presenten problemas
cardiacos no congénitos como son el prolapso de la valvula mitral y la insuficiencia adrtica.
Trastornos odontoestomatolégicos y endocrinos: La persona con trisomia 21 tiene un riesgo
mayor de tener problemas tiroideos. Por otra parte, las anomalias dentales son comunes. Se dan
casos de celiaquismo, pero en menor medida y en algunos casos anomalias en el aparato
gastrointestinal.
Leucemia: Los nifios con SD tienen un riesgo de diez a veinte veces mayor de desarrollar
leucemia. El 25.0 por ciento de las leucemias se ponen de manifiesto en el periodo neonatal.
Trastorno de la capacidad intelectual: El retraso del desarrollo psicomotor y la capacidad
mental es constante. Durante la infancia, los nifios con trisomia 21 exploran el mundo como
cualquier otro nifio. En la infancia es similar, pero en la nifiez y en la adolescencia, el desarrollo
psiquico y cognitivo es mas lento. La memoria auditiva es baja y la memoria a corto plazo les
produce una sobrecarga de informacion (Lopez, 2013). Las personas con SD empiezan a
experimentar cambios hacia el envejecimiento, a los 40 afios, con riesgo de demencia temprana y
enfermedad de Alzheimer, las neuronas tienen tendencia mas rapida a la muerte celular.
Sexualidad: En las mujeres se presenta un patréon normal con menstruaciones regulares, el
indice de fertilidad es menor, en los varones el tamafio del pene es algo mas pequefio y el volumen
testicular menor, pero suele alcanzar valores normales al llegar a la pubertad, los varones son

estériles, aunque hay evidencia de un caso de paternidad (Lopez, 2013).

Desarrollo de las personas con SD

Todas las personas a lo largo de la vida sufren cambios en su desarrollo de acuerdo con el ambiente
y el medio sociocultural donde se desarrollen. El desarrollo de un individuo se da en su esfera
biolégica, psicolégica y conductual, para potenciar las habilidades, actitudes y acciones, estés
caractetisticas se dan en el contexto social, el conjunto de cambios que la persona llegue a alcanzar
se da desde la infancia o adolescencia, en la interaccién con el entorno, lo bioldgico es el elemento
causal que explica el diagnéstico, el nivel cognitivo y emocional explican el proceso psicolégico, el
desarrollo de una persona parte de una valoracion personal, para explicar sus dificultades desde lo

familiar social y educativo. Luque (2003), define desarrollo como:
Proceso de formacién progresiva de la persona, multicausal, es una integracion de los factores

personales y ambientales, valora las condicionantes y las circunstancias externas al individuo, como
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propios de la socializacién. En consecuencia, hablar de un individuo en desarrollo supone hacerlo en

su integracién en lo biolégico, cognitivo, personal, social y moral. (p.1)

Bronferbrenner (1987), citado por Garcia (2001) define desarrollo cémo “un cambio perdurable en
el modo en el que la persona percibe el ambiente que lo rodea (su ambiente ecolégico) y en el modo
en que se relaciona con é1” (p.2). Para esta investigacion tener un concepto claro del significado de
la palabra y lo que conlleva en el contexto de desarrollo, es importante, porque el estudio se centra
en conocer como influyen las variables independientes en el desarrollo de las personas con SD, que

a continuacion se describen.

Desarrollo psicomotor

En los nifios con SD su desarrollo es igual al de los otros nifios sélo que se presenta mas lento, en
la (Tabla 4) se muestran las diferencias en los tiempos que el nifio adquiere su desarrollo. El déficit
no se manifiesta de un modo uniforme, sino que predominan en la denominada inteligencia
analitica, que engloba el lenguaje, el manejo de simbolos o la resolucién de problemas, mientras que
el area social esta relativamente preservada. En el area motora destacan la hipotonia generalizaday

la torpeza en los movimientos que mejoran parcialmente en la edad adulta.

TABLA 4. DIFERENCIAS EN LOS HITOS DEL DESARROLLO ENTRE UN NINO NORMAL Y UNO CON SD

HITOS DE RANGO PARA NINOS RANGO TIPICO
DESARROLLO CON SD
MOTRICIDAD GRUESA  Se sienta solo 6-30 meses 5-9 meses
Gatea 8-22 meses 6-12 meses
Se pone de pie 1-3.25 afios 8-17 meses
Camina solo 1-4 aflos 9-18 meses
LENGUAJE Primera palabra 1-4 afios 1-3 afios
Frase de dos palabras 2-7.5 afios 15-32 meses
SOCIAL/PERSONAL Responde con unasontisa  1.5-5 meses 1-3 meses
Come con los dedos 10-24 meses 7-14 meses
Bebe de una taza sin ayuda  12-32 meses 9-17 meses
Usa la auchara 13-39 meses 17-20 meses
Control de esfinter 2-7 afios 16-42 meses
Se viste sélo sin ayuda 3.5-8.5 afios 3-2.5 meses a5 afios

FUENTE: TRUEBA Y MATA (2011).

Al no alcanzar un pleno desarrollo, los nifios con SD que presentan retraso en cualquier area de su

desarrollo deben ser remitidos a un programa de atenciéon temprana. Los estudios que sustentan
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este proceder son casos controles con muestras de tamafio reducido y se basan en el concepto de
neuroplasticidad, esto es, la capacidad del sistema nervioso de madurara través de estimulaciény
la experiencia, obteniéndose buenos resultados en una intervencién inmediata. Por otra parte, la
participacion de la familia redunda en una mejor adaptacion y en una disminucion en sus niveles de
ansiedad. Después la integracion escolar, durante la infancia y adolescencia, para poder desarrollar
un ingreso al mundo laboral que permite alcanzar, gozar de una vida adulta libre y auténoma

(Trueba y Mata, 2011).

Lengnage en las personas con SD
El lenguaje enlas personas con SD como lo menciona Cano, Flores-Arizmendi y Gardufio (2013):
El habla es un fenémeno complejo, producto de elementos cognitivos, afectivos y sociales, describe las
especificidades de una poblacién y muestra sus concepciones en cada momento. Con el lenguaje
expresamos lo que esta escrito en nuestras mentes, como seres individuales y también como parte de
una comunidad. (p. 245)
El lenguaje es un area dificil de rehabilitar, el desarrollo del lenguaje es similar al de una persona
normal, sin embargo, aumenta de complejidad al hacer mas dificiles las funciones intelectuales y el
retraso comienza a hacerse notorio. Entre las caracteristicas de los nifios con SD que repercuten en
el lenguaje estan las siguientes: Anatomicas, hipoplasia medio facial, cavidad oral pequefia,
macroglosia relativa, paladar alto, denticién tardia y desordenada, laringe alta y estrecha,
aplanamiento del tabique nasal. Motoras, hipo motilidad e hipotonia muscular, mayor frecuenciade
maloclusiéon dental e incoordinacion succidon-deglucion. Neurosensitivas, hipoacusia auditiva y
neurosensorial, retraso mental. En la etapa prelingtiistica muestra un retraso progresivo si los
pacientes no reciben educacién ni estimulacién adecuada. En la (Tabla 5) se muestra un
comparativo entre las conductas de lenguaje de un nifio normal y un nifio con SD (Cano, Flores-

Arizmendi y Gardufio, 2013)

TABLA 5. COMPARACION DE LAS CONDUCTAS DE LENGUAJE

CONDUCTAS SINDROME DE DOWN NINO NORMAL
CONTACTO OCULAR Segundo mes Primer mes
SONIDOS VOCALICOS 7 meses 5 meses
REDUPLICACION DE SILABAS 6-10 meses 6-10 meses
PRIMERAS PALABRAS 19-24 meses 10-12 meses
DIALOGOS PRECONSERVACIONALES 23-24 meses 11-12 meses
COMBINACION DE PALABRAS 31-40 meses 9 meses
FRASES 3-4 anos 24 meses
ORACIONES COMPLETAS 6-7 afios 36 meses

FUENTE: (CANO, FLORES-ARIZMENDI Y GARDUNO, 2013, p. 2406)
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La terapia de lenguaje es enriquecedora si se comienza a tiempo y sugiere lo siguiente: 1) Inicié
temprano, inicia antes que comience a hablar, comienza con el gesto, contacto fisico y expresiones
faciales. 2) Ensenara los nifios con SD a respirar adecuadamente, el principal problema es que no
saben cémo hacer pausas entre frases y ocasiona que el enunciado lo hagan mas rapido o mas lento.
3) Desarrollar un vocabulario que comienza con palabras faciles de pronunciar. 4) Tratar
enfermedades auditivas, el no escuchar bien es una de las principales causas para que no puedan
comunicarse, se les debe hablar despacio y repetir las palabras, se debe realizar un diagnéstico
auditivo desde el nacimiento para poder dar tratamiento auditivo y el nifio desarrolle lenguaje.
Los avances en el conocimiento del desarrollo del lenguaje en nifios con SD permitiran
planificar y concretar de manera eficiente los programas de intervencion temprana en beneficio de
los nifios y sus familias. Contribuir a la creacién del pensamiento por medio del lenguaje de otras
personas representa un esfuerzo social que eleva la calidad de vida de forma sustancial en los nifios

que tienen trisomia 21 (Cano, Flores-Arizmendi y Gardufio, 2013).

Discapacidad intelectnal (DI)

Las personas que tienen DI, especificamente en el SD presentan dificultades de pensamiento y
adaptacion, porlo que se encuentra impedida para resolver problemas, emitir juicios o acoplarse a
diversos sitios. La discapacidad intelectual no es identificada en edades tempranas, por lo que hay
que mantener atencion ante indicios que representen una probable DIy proporcionar ayuda dentro
del menor tiempo posible, para el desarrollo de destrezas y ambientacion social. En muchos casos,
la ayuda sufre una demora porque se presentan problemas médicos. La DI se caracteriza por

limitaciones en el funcionamiento intelectual como en conductas adaptativas, sociales y practicas.

Clasificacion de la DI

La DI se clasifica de acuerdo con dos criterios que determinan la condicién: el coeficiente intelectual
(CI), nivel de desenvolvimiento y aprendizaje del individuo. La OMS (2014) en su informe citado
por Cardenas, Tapia y Vélez (2018), la clasificacion de la DI se da en relacion al CI que se obtenga:
leve CI de 55 a 70, moderado CI 55 a 40, severo o grave CI1 40 a 25 y profundo CI entre 20 y 25.
Comenta Gracia y Vilaseca (2008), citado por Cardenas, Tapia y Vélez (2018), una vez que los
padres detectan en su hijo con SD retraso en el desarrollo intelectual, como dificultades y lentitud

al aprender a sentarse, dificultades con el gateo, conla caminata, con el habla o con la interaccion
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con su entorno, comienza en los padres la necesidad de encontrar un profesional que les brinde

atencion oportuna para mejorar la calidad de vida y desarrollarse socialmente en su entorno.

Causas de la DI

La (Tabla 6) muestra las causas que originan DI, se puede presentar desde el embarazo o la nifiez.

TABLA 6. CAUSAS DE LA DI

CAUSAS PREVALENCIA ~ CARACTERISTICAS

(POR CIENTO)
GENETICAS 5.0 Enfermedad de Tay-Sachs, esdetosis tuberosa
FACTORES TEMPRANOS DEL EMBARAZO 30.0 Sindrome de Down, cnsumo materno de

sustandas, infeadones.

FACTORES TARDIOS DEL EMBARAZO Y 10.0 Prematuridad, anoxia, traumatismo durante el
PERINATALES parto, desnutridén fetal.
AFECCIONES FISICAS ADQUIRIDAS DURANTE 5.0 Intoxicadén on plomo, infecdones,
LA NINEZ traumatismos.
FACTORES AMBIENTALES Y TRASTORNOS 20.0 Privadén altural, esquizofrenia de inido
MENTALES temprano
SIN CAUSA IDENTIFICABLE 30.0

FUENTE: MORRISON (2014), CITADO POR CARDENAS, TAPIA Y VELEZ (2018).

Caracteristicas de la clasificacion de la DI
A continuacién, se describe el nivel que alcanzan en su desenvolvimiento en las diferentes
clasificaciones correspondientes a areas basicas del lenguaje, autonomia y demas actividades en los
ambientes escolares y la vida social. La clasificacion que hace referencia Pérez (2015) es lasiguiente:
Leve: Dominio conceptual, en los nifios en edad preescolar puede que no haya diferencias
conceptuales obvias, en nifios en edad escolar y adultos hay dificultades en el aprendizaje, conapoyo
pueden llegar a cumplir las expectativas relacionadas con la edad. En los adultos, el pensamiento
abstracto, la funcién ejecutiva y la memoria a corto plazo, asi como el uso funcional de las
habilidades académicas se detetioran. Dominio social, el individuo es inmaduro en las interacciones
sociales, el lenguaje, la comunicacién y la conservacién son mas concretas o inmaduras de lo
esperado para la edad.

Puede haber dificultades en regular las emociones y el comportamiento de una manera adecuada
a la edad que son percibidas por sus compaferos en situaciones sociales. Dominio practico, las
personas necesitan de ayuda conlas tareas cotidianas complejas. Moderado: Dominio conceptual,
las habilidades conceptuales del individuo son notablemente inferiores a la de sus compaferos, en
los nifios preescolares, el lenguaje y las habilidades académicas se desarrollan lentamente. En nifios

de edad escolar, el progreso de lectura, escritura, matematicas y comprension del tiempo se produce
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lentamente. Enla adultez, las habilidades académicas estan en un nivel elemental y para utilizarlas
en la vida personal o en el trabajo las personas necesitan apoyo diario para completar las tareas
conceptuales de la vida.

Dominio social, existen diferencias con respecto a sus pares en el comportamiento social y
comunicativo. Establece relaciones afectuosas con la familia, puede llegar a tener amistades exitosas
a lo largo del tiempo y relaciones romanticas en la edad adulta. Sin embargo, los individuos no
pueden percibir e interpretar con precision las claves sociales. El juicio social y la toma de decisiones
estan limitadas por lo que necesitan apoyo. Las amistades con pares sin DI se ven a menudo
afectadas por la comunicacién o por las limitaciones sociales. Se necesita apoyo social y
comunicativo en el trabajo para tener éxito. Dominio practico, puede llegar en la adultez, a atender
sus necesidades personales que implican habilidades de autoayuda y a participar en las tareas de
casa, aunque se necesita unlargo periodo y apoyo continuo para que el individuo sea independiente.
Pueden llegar a desempefar trabajos que requieran habilidades elementales conceptuales y de
comunicacion, pero se necesita mucho apoyo por parte de los compafieros para mantener las
expectativas sociales (Pérez, 2015).

Pueden desarrollar habilidades de ocio se presentan conductas inadaptadas en una minoria
significativa. Grave: Dominio conceptual, las habilidades conceptuales son limitadas, generalmente
tienen poca comprension de lenguaje escrito o de conceptos que usan numeros, cantidad, tiempo y
necesitan amplios apoyos para la resolucion de problemas durante toda la vida. Dominio social, el
vocabulario y la gramatica son limitados, el habla puede consistir en palabras o frases centradas en
el aqui y ahora dentro de los acontecimientos cotidianos. Las relaciones con los miembros de la
familia son fuente de placer y ayuda. Dominio practico, el individuo requiere apoyo en todas las
actividades de la vida diaria, requiere supervision en todo momento, se pueden presentar conductas
inadaptadas como la autolesion. Profundo: La causa del trastorno suele ser un problema
neurologico, el ambiente en el que se desenvuelvenlas personas con SD debe estar estructurado y

supervisado por la familia y profesionales de salud (Pérez, 2015).

Trastornos mentales asociados al SD

Garvia y Benejam (2018), mencionan que los pacientes con SD pueden presentar trastornos
mentales como trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH), depresion, trastorno
bipolar, paralisis cerebral, y epilepsia, en una proporcioén tres o cuatro veces mas alta que la

poblacién en general. Otros trastornos que pueden aparecer conjuntamente son, trastornos de
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comunicacion, espectro autista, motor o sensorial. Ademas, problemas de alimentacién y problemas
de suefio. A continuacion, se desctriben varios trastornos mentales.

Depresion: Se presenta alrededor del 20.0 por ciento, se manifiesta porla pérdida de habilidades,
memoria, actividad, poca motivacion, inatencién, cambios en el apetito o en el ritmo del suefio,
alteracion de las capacidades cognitivas, tendencia a la desconexion y al aislamiento, ideas delirantes,
labilidad afectiva, pasividad y/o llanto.

Mania y trastorno bipolar: Pueden presentar alguno de los dos episodios, el SD presenta un
factor de proteccion en el trastorno bipolar, en la fase depresiva es dificil que la persona que la
presenta verbalice sentimientos de tristeza, invalidez o culpa, en cambio, se muestre retraida,
irritable y sin interés por actividades que antes disfrutaba. Enla fase manfaca aparece hiperactividad,
agitacion, ataques de furia y desasosiego.

Esquizofrenia: No es muy comun si se presenta se necesita descartar la enfermedad de
Alzheimer, se manifiesta un deterioro cognitivo intenso y de aparicién mas tardia, con frecuencia
hacen amigos imaginarios y fantasias.

Autismo: Se presenta alrededor del 10.0 por ciento en nifios con SD, en sus primeras
manifestaciones puede confundirse con un retraso evolutivo, falta de motivacion e incluso con
sordera. Si un lactante con SD no fija la mirada a su debido tiempo, no interactia, no comparte
interés, no desarrolla el lenguaje, no repite palabras, no organiza un juego simbdlico, no se deja
tocar o no le gusta el contacto fisico, le cuesta cambiar sus rutinas y realiza estereotipias o
movimientos repetitivos, debe descartarse la coexistencia de un trastorno del espectro autista.

Trastornos de ansiedad: El trastorno obsesivo-compulsivo es el qué con mayor frecuencia
aparece en el SD, su diagnostico es complicado porque se confunde con el orden, el control y se
potencia su conducta. En el SD son mas frecuentes las conductas compulsivas que las obsesivas

(Garvia y Benejam, 2018).

Trastornos del comportamiento
Garvia y Benejam (2018), describen los trastornos del comportamiento y de conducta.

Los trastornos del suefio: Insomnio, los terrores nocturnos y el suefio agitado son frecuentes en
el nifio con SD, es importante diferenciarlos de las apneas del suefio que pueden provocar
alteraciones de conducta, falta de atencién, hiperactividad son datos importantes para la historia

clinica.
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Trastornos del movimiento (tics y estereotipias motrices): son frecuentes en las personas con SD y
pueden tener base organica y psicologica, las estereotipias tienden a aislar o a desconectar al sujeto
del medio social y a llevatle a un estado de ensimismamiento. En el adulto se observan conductas
como la agitaciéon de manos, balanceos, emision de ruidos con la boca o manipulacién de objetos

de forma repetida.

Trastornos de conducta

Los trastornos de conducta descritos por Garvia y Benejam (2018) son los siguientes:

El trastorno por déficit de atenciéon con hiperactividad (TDAH): Es frecuente en el SD entre el 8.0
a 12.0 por ciento, sin embargo, el que un nifio se mueva o no atienda no tiene por qué implicar que
lo padezca. Las particularidades psicosociales de los nifios con SD pueden plantear problemas de
escolaridad que generen situaciones de estrés importantes que lleven al nifio a oponerse, agitarse,
provocar, no atender, no permanecer en su sitio o mostrar conductas desafiantes. Podtia
confundirse con TDAH sin serlo y someterlo a una medicacién innecesaria. Debe analizarse el
contexto educativo ya que a veces puede encontrarse sobre exigido por sus posibilidades reales.

El trastorno de oposicion desafiante (TOD) o negativista desafiante: Es frecuente en nifios y
adolescentes, no debe confundirse con problemas de la oposicién, al trato infantilizaste y poco
respetuoso que reciben algunas personas con SD.

El trastorno de conducta desorganizadora (TCD-SE): Se estima entre un 8.0 y 12.0 por ciento,
puede aparecer antes de los tres afios de vida. Debe tenerse en cuenta las alteraciones que sepueden
derivar de patologias médicas, dolor fisico, hipertiroidismo, trastornos del suefio y efectos
secundarios farmacoldgicos (estimulantes, medicamentos sintomaticos para resfriados y asma,
cafeina), o de problemas neurobioldgicos, psicolégicos y socio ambientales (el maltrato fisico, sexual
o psicologico, la ausencia de oportunidad, la falta de participacion, el descuido de las necesidades,
la tensién del cuidador o el refuerzo de conductas inadaptadas).

Mutismo selectivo: Es poco frecuente, comienza la inhibicién del habla suele coincidir con un
cambio, se acompana de ansiedad social, retraimiento, negativismo y comportamiento oposicionista

Demencia: Cerca del 80.0 por ciento de personas con SD viven mas de 50 afos. La edad
avanzada asociada a la duplicada presencia del gen de la proteina precursora amiloidea enla copia
extra del par 21, explica la alta prevalencia de enfermedad de Alzheimer, estimada del 1.4 por ciento
en menores de 40 anos, del 5.7 por ciento entre los 41-49 afios, del 30.4 por ciento entre los 50-59

anos y del 41.7 por ciento en mayores de 60 anos. El diagnéstico de demencia en personas con SD
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es dificil dado que sus habilidades cognitivas suelen encontrarse por debajo de la media poblacional
incluso antes de desarrollar demencia. Para asegurarlo debera valorarse, la presencia de un cambio
respecto al propio nivel previo de actividad y no respecto a un funcionamiento normal, la
observacién de cambios mayores en el funcionamiento cognitivo de lo que provoca el proceso
normal de envejecimiento, el modo en que se manifiesta este declive en dependencia del
funcionamiento intelectual premérbido de la persona con discapacidad intelectual y del grado de

autonomia en las actividades de la vida diaria (Garvia y Benejam, 2018).

Estilos de aprendizaje en una persona con SD

Stein (2017), muestra que el aprendizaje y memoria es diferente, la diferencia se encuentra en el
l6bulo temporal y en el hipocampo, la informacién que llega al nifio no es procesada en la memoria
a largo plazo, por eso los nifios con SD frecuentemente aprenden mejor con la repeticion de tareas.
La dificultad para aprendery recordar la nueva informacién se beneficia con las tareas de rutinalo
que hace que el mundo de la comprension resulte satisfactorio en el entorno donde se desarrolle.

Aprendizaje visual y aprendizaje verbal: Las personas con SD aprenden mejor visualmente, se
debe a que en las regiones de su cerebro que procesa la informacion visual son fuertes y estan mejor
desarrolladas que las regiones que procesan el lenguaje, las herramientas de tecnologia facilitan el
proceso de aprendizaje visual. Para las areas de aprendizaje, la rutina es importante para que la
informacién se procese y se mantenga la ansiedad controlada, se deben tomar estrategias para
compensar las debilidades que se puedan presentar.

Funcion ejecutiva: Estad relacionada en el 16bulo frontal, es un conjunto de procesos del cerebro
que permiten realizar las cosas que queremos cumplir, planificar, organizar, recordar acciones,
controlar impulsos, puede determinar la velocidad en la que el individuo procesa la informacion.
Los nifios con debilidad en su funcién ejecutiva necesitan mas tiempo para comprender situaciones,
algunas reacciones impulsivas posiblemente mejoren con la edad, puede necesitar recordatorios
para planificar y organizar su modo de trabajar.

Funcionamiento social: Se considera a las personas con SD extremadamente sociales, ya que su
petfil cerebral hace que los individuos sean mas sociables. Es importante mencionar que también
existen personas con SD que pueden ser timidas, pero muy sociables con sus amigos y familia, pero
menos amistosas con otras personas, en especial la gente que no conocen. Las que son timidas
tratan de evitar actividades y prefieren jugar solas. Las habilidades sociales se pueden hacer dificiles

como el contacto ocular, sonreir en respuesta a alguien. Las personas con SD tienen menores
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habilidades para resolver problemas sociales y la convivencia se vuelve dificil aunado sus problemas
lingtifsticos. Otro aspecto es que pueden ser problematicos, son altamente sensibles a pérdidas
familiares por la separacién de sus compafieros, la socializacién es un elemento crucial del
funcionamiento cerebral, que se puede utilizar para mejorar la conducta de modo eficaz.
Motivacion: La motivacion intrinseca y el dominio en la realizaciéon de tareas, son impulsos
internos que hacen completar las tareas y hacetlas bien, las personas con SD tienen un impulso
interno mas débil para terminar las tareas las cuales se evaden por la dificultad que presentan, se
invierte mas energia que sus compafieros para terminar su trabajo escolar, las diferencias en la
motivacion es originado por los problemas en el funcionamiento cerebral lo que ocasiona

frustraciéon o fatiga en las personas con SD (Stein, 2017).

Familia

El sistema familiar en el que habita y se desarrolla un nifio con SD, es importante para conocer sus
caracteristicas y ambiente, de esta forma ver como influye la estructura en el hijo con SD. Los
miembros de la familia suelen suftir y pasar por momentos angustiantes al no saber como educary
convivir con una persona con necesidades especiales, pensar en el futuro del hijo se pierden las
expectativas esperadas entorno al desarrollo lo que ocasiona una serie de conflictos familiares que
traen implicaciones negativas en la familia. Para conocer cémo se desarrolla el hijo con SD en la
familia es trascendental, conocer la estructura familiar y qué factores se presentan lo que impide el
adecuado desarrollo del hijo con SD. Existe la familia nuclear, que es la unidad familiar basica que
se compone de esposo (padre), esposa (madre) e hijos, estos ultimos pueden ser biolégicos de la
pareja o adoptados por la familia y se relacionan con otros sistemas que interactian, y qué afecta a
su dinamica en forma positiva o negativa.

Este tipo de familia segin Valdés (2007) “se considera el ideal social e incluso se considera por
la sociedad en general y por diversos especialistas como inevitablemente patolégica cualquier tipo
de estructura familiar que sea diferente de ésta” (p.50). Dentro de la familia nuclear rige unajerarquia
que define las relaciones reciprocas, la distribucién del poder de decision, de la responsabilidad y
los roles de los componentes del grupo, sintéticamente se define la organizacién jerarquica con el
término de organigrama.

Familia monoparental, es aquella familia que se constituye por uno de los padres (madre) y sus
hijos, puede tener diversos origenes ya sea porque los padres se han divorciado y los hijos viven

con uno de los padres, por lo general con la madre, por un embarazo precoz (madre soltera), el
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fallecimiento de uno de los conyuges, este tipo de familia tiene que cumplir con dos roles y una sola
figura. Las madres que enfrentan solas la crianza de sus hijos sufren con frecuencia desventajas
socioeconémicas, mayores problemas de ansiedad y depresion, presentan mayores niveles de estrés
y problemas con los hijos, derivado del abandono por parte de la pareja al enterarse que su hijo
tiene discapacidad permanente ocasionado por el SD, la madre se queda sola al cuidado y aparte
tienen que trabajar para sacar adelante la condicién y las demandas que exige tener un hijo con
necesidades especiales. Familia reconstituida, son constituidas por una nueva unién con hijos de
mattimonios antetiores y/o hijos comunes productos de la nueva relacién, Valdés (2007) sefiala:
Las familias reconstituidas presentan una serie de caractetisticas particulares, la relacién paterno o
materno, algunos o todos sus integrantes tienen experiencia previa de la familia y, por lo tanto,
tradiciones y expectativas acerca de la vida en comun; los hijos e hijas de modo habitual integran dos
familias diferentes con inevitables disparidades; y por dltimo no esta claramente definida cudl ha de ser

la relacién entre los nifios y la nueva pareja del progenitor. (p.53)

En familias reconstituidas el progenitor biolégico espera que la nueva pareja asuma las funciones y
la autoridad paterna al llevar la situacién a conflictos entre la pareja y con los hijos, pero algunas
familias reaccionan y adoptan un estilo de funcionamiento mas realista para el sistema familiar,
donde se establecen nuevos limites que regiran las nuevas reglas y roles. Familia extendida: se
compone de mas de una unidad nuclear, se extiende mas alla de dos generaciones y esta basada en
los vinculos de sangre de una gran cantidad de personas, incluye a los padres, nifios, abuelos, tios,

tfas, sobrinos, primos etc., (Valdés, 2007).

Familias con nisios SD

La familia es una forma de vida en comun, constituida para satisfacerlas necesidades emocionales
de los miembros de la familia a través de la interaccién de emociones de alegria, miedo, tristeza,
rabia, amor, se da primero en la familia y se establecen las interacciones con otros contextos como
la escuela, se inician nuevas relaciones afectivas con su entorno. Las familias con un miembro
discapacitado tienen el objetivo de organizarse para dar una respuesta a las necesidades y demandas
no esperadas con el nacimiento de un hijo especial, tanto en la persona discapacitada como losotros
miembros que deben asimilar y comprender el nuevo escenario en el que han de funcionar para
mantener la homeostasis del sistema familiar. En las familias cuando nace un hijo con SDse produce

un choque emocional y desconcierto “los padres no pueden entender lo que sucede porque no es
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lo que esperaban y no estan preparados para ello. Tienen periodos de confusién e incluso de

amnesia, a veces olvidan todo lo que ocurrié aquellos dias del nacimiento” (Parra, 2016, p. 38).

FACTORES PSICOLOGICOS DE L.OS PADRES DE FAMILIA

Factores que alteran el proceso de vinculacion

Las situaciones que pueden alterar el proceso de vinculacion afectiva son los mismos padres; abarca
la situacién de salud de las madres que imposibiliten el primer contacto, la salud mental y la
estabilidad emocional. El recién nacido; qué implica estar en contacto con su madre, como algunas
enfermedades que el bebé manifieste. El medio ambiente; el hospital que cuenta con reglamento
estricto que propicia que la madre no tenga contacto inmediato con el recién nacido y limite de
visitas. El equipo médico; que maneja un lenguaje inapropiado, donde se desconoce la existenciade
redes sociales y programas de estimulacion, de igual manera un medio social y cultural donde este
inmersa la familia. El primer momento donde se ve afectado el proceso de vinculacién afectiva, se
inician eventos emocionales negativos en el caso del nacimiento de un hijo discapacitado fisica o
mentalmente, en este caso el SD traera consigo una desvinculacion afectiva lo que ocasiona un

riesgo social y biolégico y trae consecuencias negativas (Rossel, 2004).

Etapas emocionales en los padres en el nacimiento de un bebé con SD
Menciona Rossel (2004), que las etapas emocionales por la que atraviesan los padres al nacersuhijo
con SD afectan el proceso de vinculacion afectiva, las etapas son las siguientes:

Primera etapa, impacto, es una mezcla de sentimientos, la noticia los paraliza, no saben que
preguntar ni decir sobre la condicién de su hijo, no saben si acercarse a su hijo especialmente si los
padres no tuvieron contacto inmediato, pues la imagen de su hijo no es favorable hasta que hay
conexion, si el periodo de distanciamiento es prolongado después del parto habra mayores
dificultades para enfrentar la condicién de su hijo, se crean sentimientos de ambivalencia.

Segunda etapa, negacion, existe resistencia a la realidad como mecanismo de defensa, comienzan
los prejuicios y opiniones de terceros, no hay comunicacién con los padres, afectandose la
vinculacién.

Tercera etapa, tristeza o dolor, se comienza a tomar una conciencia de lo que sucede, la pérdida
del bebé ideal se hace presente, se destruyen sueflos y expectativas, se provocan sentimientos de
dolor, tristeza, angustia, al no saber como expresar los sentimientos, se hace presente la frustracion,

impotencia, rabia, culpa, existe temor al enfrentar el futuro del hijo, no hay comprensioén con sus
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emociones, hay llanto al ver la condicién de su hijo, las madres comienzan con el acercamiento
hacia su hijo y expresan sus primeros sentimientos de ternura y dolor. Los padres contienen
emociones frente a la madre, pero con facilidad expresan sus sentimientos cuando tocan el tema de
su hijo. Si no se supera la etapa de negacién quedaran sentimientos de dolor que dificulta enfrentar
las siguientes etapas. Los padres buscan en su hijo interaccién, pero por tener SD no pueden
alcanzar la interaccion fisica por las hipotonias que presentan, se retrasa el contacto visual,
sociabilidad, se presenta frustracion, dolor y ansiedad.

Cuarta etapa, adaptacion, logran aceptar sus sentimientos y la condicién de su hijo, empieza el
interés por aprender y conocer lo que es el SD. La aceptacion de la familia es importante hacia el
hijo, el proceso de vinculacién se hace fuerte, el medio ambiente influye en los padres si se
desenvuelven en un ambiente desfavorable puede tener consecuencias negativas en el nifio como
riesgos de abandono, maltrato y desvinculacién definitiva.

Quinta etapa, reorganizacion, los padres comienzan con la integracién de su hijo y se quedan
atras los sentimientos de dolor, impotencia y ansiedad, aprenden acerca de la discapacidad y buscan
terapias de rehabilitacion. La vinculacion afectiva se construye y fortalece, a través de los avances
emocionales y neurolégicos del bebé, que facilitan la interacciéon con los padres, facilitado porlos
programas de estimulacién temprana, donde tienen contacto con otras familias que pasan por
situaciones similares. La duracién de cada etapa es variable depende de las emociones de los padres
y de la influencia del medio ambiente que los rodea. Silos padres se encuentran inmersos en laetapa
de impacto, negacién o tristeza, les impide avanzar hacia la resoluciéon y adaptacion, el proceso
puede durar tiempo y estar oculto en las actividades de la vida cotidiana.

Sin embargo los padres se enfrentan a una etapa de un mayor desgaste emocional, puedenllegar
al fracaso, se involucra la salud de su hijo, asf también en su entorno social, mostrandose sefiales
que aun se encuentran en las etapas iniciales, suelen mostrar sentimientos hacia el bebé, lo culpan
de situaciones desfavorables en la familia, de la situacién emocional o fracaso matrimonial, falta de
amigos, falta de recursos econdémicos, cuando los padres presentan estas condiciones emocionales,
como reaccién secundatia se deteriora la vinculacién afectiva, el nifio se enferma con frecuencia, se
retrae, no hay comunicacion, el rendimiento motor y cognitivo retrocede, se intensifica la

desvinculacion afectiva y provoca abandono social y maltrato infantil (Rossel, 2004).
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Estrés en los padres de hijos con SD

Para Naranjo (2009), en su revision tedrica menciona que el estrés no es algo que pertenece sélo a
la persona o al ambiente, ni es tampoco un estimulo o una respuesta, sino, es una relaciéon dinamica
entre la persona y el ambiente. Esto significa que la persona no es una victima pasiva del estrés, y
que su forma de interpretar los acontecimientos y la manera de valorar sus propios recursos y
posibilidades para enfrentatlos, determina en gran medida la magnitud de la experiencia de éste. Por
otra parte Melgosa (1995), citado por Naranjo (2009), sefiala que debido a las alteraciones que el
estrés provoca enlas personas, se puede entender este concepto como “un conjunto de reacciones
fisiolégicas y psicologicas que experimenta el organismo cuando se le somete a fuertes demandas”
(p.19). Para poder prevenir y afrontar el estrés de manera 6ptima, el primer requisito es que la
persona se fortalezca fisica y psicologicamente, de manera que pueda hacer frente y resistir las
inevitables circunstancias de la vida. Es importante que aprenda a disminuir el nivel de estrés de las
situaciones personales, de modo que no superen las propias resistencias.

Otro factor relevante para lograr el éxito ante el estrés, es la actitud o la forma en que la persona
asuma y analize las situaciones que enfrenta. El estrés puede ser controlado, la persona puede
adiestrarse para desarrollar determinadas habilidades que le ayuden a identificar factores potenciales
de estrés y a modificar reacciones petjudiciales. Tiene una relacion entre el grado de bienestar e
integridad de la familia asi como en la salud fisica y mental. El estrés se define como una relacion
particular entre la persona y su entorno, percibe al sujeto que excede sus recursos y pone en peligro
su bienestar. La familia presenta estrés por tener un miembro discapacitado que demanda de
cuidados y atencion por parte de los padres, recursos materiales y sociales. El estrés familiaradquiere
dimensiones importantes por la presencia de situaciones estresantes, qué pueden llevar al maltrato
o abandono del hijo.

Se pueden presentar estos tipos de estrés: estrés estructural, relacionado conlas situaciones de
desempleo, pobreza, aislamiento social en los padres y el estrés producido, por el grado de
afectacion de la discapacidad, nivel funcional y de comportamiento. El estrés familiar se define
como un estado que surge de un desequilibrio real o percibido entre las demandas que tiene la
familia y su capacidad para satisfacerlas. Si una familia no tiene la capacidad de responder las
demandas adicionales o sélo puede hacerlo mediante cambios significativos, uno o mas miembros
de la familia pueden experimentar estrés (Naranjo, 2009).

Aunque todas las personas sufren de cierta cantidad de estrés y de tension, si éste es

experimentado durante un largo periodo de tiempo, puede implicar que tanto el individuo como la

58



familia no puedan cubrir con eficiencia sus necesidades. Una manifestacion especifica de la
respuesta de estrés es lo que se denomina estrés parenteral, definido como un proceso en el que los
progenitores se sienten desbordados ante las demandas propias del rol de padre o madre, se
promueve la aparicién de sentimientos negativos sobre si mismo como progenitor o sobre el menor.

Tener un hijo con discapacidad intelectual en el hogar afecta la calidad de vida de los miembros
de la familia, los roles de género de los progenitores, su situacion laboral y disponibilidad de recursos
financieros, a la disposicion y uso de tiempo libre, a la salud y al estrés, incluso la apariciéon de
acontecimientos en la vida familiar como el divorcio o el nacimiento de otro nifio (Naranjo, 2009).

Para Gozalez del Yerro, Cagigal, Simoén y Blas (2013), citado por Macas (2016), la crianza y el
desarrollo de un nifio con discapacidad es un acontecimiento que va generar grandes niveles de
estrés, existen retos adicionales a los que los padres responden y desencadenan en la
experimentacion del estrés. Las familias saben que es necesario tratar de encontrar tiempos y
espacios para relajarse y liberarse del estrés, pero no siempre lo consiguen, suele resultar dificil sila
familia carece de los recursos econémicos necesarios o del apoyo de sus familiares. Las familias que
viven bajo situaciones de estrés y sufrimiento poruna enfermedad crénica o discapacidad pueden
dar sentido y empefio a su experiencia a través de lo positivo de sus fortalezas y relaciones con el
contexto familiar o social, se adaptan, unen recursos, desarrollan estrategias de afrontamiento,

valoran y resuelven problemas, hacen ajustes a las nuevas demandas y estresores.

Factores sociales

Para Ferreira (2008), citado por Lopez (2013):
La discapacidad es considerada como un fenémeno social al que se han de dar respuestas integradoras,
no se trata de curar, pues en la mayoria de los casos no existe cura; se trata de aceptar la existencia de
una diferencia, se trata de reconocer la existencia de un colectivo con pleno derecho a una vida en
igualdad de condiciones, el reconocimiento como tal colectivo y a la creacién de un entorno sin barreras,
tanto nivel practico como en términos culturales. Existen dos planos de representacién de la
discapacidad: uno normativo, superficial y politicamente que asume la existencia de un colectivo al que
hay que prestar atenciéon por su debilidad estructural. Pero en el imaginario colectivo fruto de la
tradicion cultural y social, la discapacidad permanece instalada en lo siniestro, desagradable, evitable,

oculto, en definitiva, en el estigma. (pp.77-78)

De manera general las personas con alguna condicion diferente, algun tipo de discapacidad se ven

inmersos en constante situaciones de desigualdad social, lleva a la persona que la padece a ser
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segregado o excluido de la sociedad, negandoles la oportunidad de desarrollo, por mencionar para

este estudio a continuacion se describe la discriminacién y exclusion social.

Exclusion social

Esta relacionada con los procesos que se vinculan con la ciudadania social, es decir, con aquellos
derechos y libertades basicas de las personas tienen que ver con su bienestar, trabajo, salud,
educacion, formacion, vivienda, calidad de vida, trata de un proceso y no de una situacion estable,
afecta de forma cambiante a personas y colectivos y no a grupos predeterminados. Para Jiménez
(2008), la exclusion social toma como referencia las caracteristicas expuestas, se puede analizary
entender como un proceso multidimensional, que tiende a menudo a acumular, combinar y separat,
tanto a individuos como a colectivos, de una serie de derechos sociales como el trabajo, la
educacion, la salud, la cultura, economia y la politica, a los que otros colectivos si tienen acceso y
posibilidad de disfrute y que terminan por anular el concepto de ciudadania. Segun la Comision de

las Comunidades Europeas (1992), citado por Jiménez (2008), exclusion social alude a:
La imposibilidad de gozar de derechos sociales sin ayuda, en la imagen desvalorizada de si mismo y de
la capacidad personal de hacer frente a las obligaciones propias, en el riesgo de verse relegado de forma
duradera al estatus de persona asistida y en la estigmatizaciéon que todo ello conlleva para las personas

en las ciudades o barrios en que residen (p.9).

Los factores de riesgo que se relacionan en la exclusién social, se destacan algunos factores o ejes
que configuran el procesos de exclusion social, tales como, dificultad en la integracion laboral,
pérdida de empleo o paro; la pobreza, hace referencia estrictamente al nivel de ingresos; dificultad
de acceso a la educacion; carencia de vivienda; desestructuracion familiar; dificultades paraelacceso
y el aprendizaje de las nuevas tecnologias, etc. Los principales ejes y dimensiones de la exclusion

social estan contenidos en la (Tabla 7).
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TABLA 7. EJES Y DIMENSIONES DE LA EXCLUSION SOCIAL

EJES DE EXCLUSION DIMENSIONES ASPECTOS
ECONOMICO Partidpadén en la producdén Empleo
Partidpadén  del producto sodal Ingresos
Privadon
POLITICO Y SOCIAL (CIUDADANIA)  Partidpaddén  politica Partidpad6n  politica
Eduadén Educadén
Vivienda Vivienda
salud salud
LLAZOS SOCIALES, RELACIONES Conflicto sodal, anomia Conflictos familiares
SOCIALES Conductas a-sodales

Conductas delictivas
Aislamiento sodal Sin apoyo familiar
Conflicto vednal

Institudonalizados

FUENTE: UNA PROPUESTA DE CONSENSO SOBRE EL CONCEPTO DE EXCLUSION. IMPLICACIONES METODOLOGICAS LLAPARRA
Y coLs. (2007), crrADO POR HUETE (2016).

En continuacién con Laparra y cols. (2007), citado por Huete (2016), a pesar de la complejidad yel
caracter dinamico del fendmeno, parece existir cierto consenso en que la exclusion social incluye
dificultades o barreras en al menos el eje econémico (empleo, ingresos, privacion), el eje politicode
la ciudadanfa (derechos politicos, educacién, vivienda o salud) el eje de las relaciones sociales

(aislamiento, desestructuracion familiar).

La discriminacion
En continuidad con las barreras sociales que se presentan en el desarrollo de las personas con SD,
la discriminacion es la manifestacion concreta, individual, grupal o colectiva de la negacién de los
principios de igualdad, principal obstaculo para avanzar enlos Derechos Humanos, creencias que
se tienen alrededor de las personas a las que se discriminan. Al realizarse actos de discriminacion
no necesariamente implica una conducta de exclusién o rechazo, la discriminacién implica un trato
de inferioridad por alguna caracteristica o atributo que no le resulte agradable a quién discrimina en
motivos como la raza, género, religion, discapacidad, forma de pensar, etc.

Segun la OMS (1948), citado por Giovagnoli (2014), la discriminacion es cualquier distincioén,
exclusion o restriccion, hecha por diversas causas que tienen el propoésito de impedir o dificultar el
reconocimiento, disfrute de los derechos humanos y libertades fundamentales, causa desigualdad

en la sociedad. En el caso de las personas con SD al nacer con una deficiencia o diferencias por su
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condicion genética tienen caracteristicas fisicas particulares, las diferencias notorias generan
estereotipos y prejuicios, lo que afecta a las personas con SD no es la deficiencia de su condicion
sino las actitudes negativas de la sociedad, la indiferencia, la falta de apoyo y la discriminacion. La
discriminacién se lleva a cabo mediante aspectos psicosociales, el comportamiento disctiminatorio
se sustenta en estereotipos sociales que son creencias acerca de un conjunto de caracteristicas que
se atribuyen a un grupo de personas.

Algunas formas de discriminaciéon segin Gordon (2005), menciona que la discriminacion se da
en lo cotidiano, en el contacto diario, sucede en la educacién, donde se discrimina, porque la
sociedad en que vive no tiene conciencia del tema, los padres deben soportar muchos obstaculos
para que sus hijos sean ingresados a educacion especial, por la falta de centros educativos, falta de
informacioén de los maestros, falta de recurso humano y material, la incomprension y la aceptacion
de la comunidad. En la salud, las personas con SD se encuentran conla realidad de no contar con
suficientes centros de atencién por parte del Estado. En lo laboral, el discapacitado no tiene
condicionada su participacion en el mercado laboral, su discapacidad lo limita en actividades
laborales que requieren la plena funcionalidad. Entorno familiar, los padres enfrentan problemas
cuando sus hijos son discriminados porla misma familia, porla sociedad que no los acepta, porque

N0 cuentan con recursos econdémicos para tratar a sus hijos con personal especializado.

Factores econdmicos de las familias
La pobreza puede incidir en las probabilidades de éxito en todas las areas de vida de las personas
discapacitadas. Si sus padres no pueden darles lo esencial como la ropa, alimento o para un
tratamiento con el médico, educacién especial, si las condiciones sanitarias son malas, si su dietano
es equilibrada, lo mas probable sea que no puedan tener un buen desarrollo. Las personas con SD
requieten un gran numero de estudios médicos, porque desde su nacimiento presentan
enfermedades y consecuente asistencia médica para el tratamiento, existen familias que no cuentan
con seguridad social y recurren a la asistencia privada, los costos se incrementan por el tipo de
estudio que requieran, también por su condicién intelectual necesitan una atencién especial, un
terapeuta que los orienten en sus actividades cotidianas, como la integracién en centros de
educacion especial, involucra costos para las familias (Valdés, 2007).

El nivel econémico de la familia ejerce una importante influencia en el desarrollo de los hijos,
si la crianza de los hijos se dan un ambiente extremadamente pobre tendra un efecto negativo en el

desarrollo, sobre todo en el aspecto intelectual y social de los mismos, efecto que sera mayor en

62



funcion de la edad de los hijos y los afios que vivan en ese ambiente de pobreza, se relaciona al
grado de escolaridad en los padres, sin estudios o estudios basicos y las actividades que realicen.
Generalmente las ocupaciones que generan ingresos bajos o estan desempleados, al contrario delos
que tienen estudios profesionales o posgrados y se desempefian como profesionistas, obtienen
mayor remuneracion econdémica. Los nifios provenientes de familias desfavorecidas desde el punto
de vista econémico presentan dificultades en su desempeno escolar y en el desarrollo de habilidades
intelectuales.

El bajo nivel socioeconémico se asocia a un menor nivel cultural de los padres; ademas que los
niveles de educacion y cultura, en particularla educacion de la madre, influyen en el desarrollo de
los hijos. Los nifios que crecen en ambientes con niveles econdémicos mas elevados que cuentan
con mejores escuelas, mejores areas recreativas y culturales, asi como mayor seguridad, tienenmayor
oportunidad de desarrollo, que los nifios que viven en zonas marginadas, sin acceso a espacios
donde tengan oportunidad de progreso. Dentro del hogar que cuenten con las condiciones
necesarias para poder realizar las tareas basicas de hacinamiento, alimentacién vestido y calzado,
que cuenten con espacios dignos para realizar sus trabajos escolares y puedan contar con materiales
de aprendizaje (Valdés, 2007).

Los padres de los nifios con ventajas socioeconémicas poseen con frecuencia un buen nivel
educativo, lo cual les permite estimular y potencializar las areas de desarrollo en nivel intelectual,de
lenguaje y de su sistema psicomotor. Los padres de clase media o alta tienen por lo general mayor
éxito social y desempefian profesiones mas valoradas, tienden a usar con mayor frecuencia un estilo
de crianza democratico con los hijos. En ocasiones los efectos negativos de algunos eventos, como
la separacion o el divorcio de los padres, se relaciona con la disminucién de los recursos econdmicos
y materiales de la familia, lo cual retrasa el desarrollo de los nifios. Es probable que los padres que
sufren de la pérdida de ingreso no sean tan capaces de proporcionar a los nifios manutencion
equilibrada, espacios donde se estimule sus areas, poder ofrecer materiales escolares o escuelas de
calidad que podrian ayudarlos a mejorar y mantener su habilidad académica (Valdés, 2007).

Asi mismo Valdés (2007), afirma que la economia familiar de un hijo con discapacidad tiene
un impacto econémico para la familia puesto que su cuidado implica la disposicién de servicios
especializados, terapias de lenguaje, estimulacion temprana y aprendizaje, asi como para desarrollar
actividades de ocio y esparcimiento. La presion financiera a la que esta sumergida la familia trae

consecuencias en el funcionamiento familiary enla salud mental de los padres al presentar estrés,
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depresion, ansiedad, desesperacion, etc. Sin embargo, se debe tomar en cuenta este impacto
econémico es desigual por las familias que tienen acceso a servicios publicos.

Las personas con SD presentan mayores riesgos de salud que no siempre estan cubiertos en su
totalidad por los servicios publicos de salud, las familias se ven abocadas a afrontar un incremento
del gasto en este aspecto. Por otro lado se resalta que las familias que tienen un gran numero de
hijos el gasto que se presenta es desigual entre los miembros de la familia provocado por las altas
demandas que genera el hijo con discapacidad, en ocasiones negandoles la oportunidad a los demas
hijos de contar con alguna otra actividad que genere costos econdémicos.

En ocasiones las madres frecuentemente por el tipo de empleo que desempefian o por las
expectativas del rol de género, se ve restringida su oportunidad de empleo y se ven obligadas a
renunciar a su puesto de trabajo (y por lo tanto la remuneracion percibida), dadas las altas exigencias
del cuidado del menor y las dificultades reales parala conciliacién de la vida laboral y familiar, lo
que ocasionan un déficit en el nivel econémico de la familia, con el incremento del impacto
econémico negativo en las familias. Las madres suelen encontrar limitaciones en relacién al tipo de
empleo al que pueden acceder o al aprovechamiento de las oportunidades laborales de promocion,
desarrollo y crecimiento profesional, debido a las necesidades de su hijo, se convierten en las
principales cuidadoras y estan al pendiente de la crianza del hijo con SD al invertir mayor tiempo al

cuidado de su hijo (Valdés, 2007).
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La causa del SD es una alteraciéon de origen genético, causado por la presencia de un cromosoma
adicional en el par 21, denominado Trisomia 21. La incidencia global de SD se aproxima a uno de
cada 700 nacimientos. Mas de 600 millones de personas, 10.0 por ciento de la poblacién mundial,
tiene algun tipo de discapacidad, ya sea fisica o mental. Los discapacitados son victimasdeunpatron
de discriminacion y segregacion en casi todo el mundo que sufren en conjunto con su familia una
serie de conflictos y dificultades conforme pasa el tiempo, principalmente en el entorno donde se
desarrollan, son socialmente estigmatizados, marginados politica y econémicamente en muchas
ocasiones limitandoles las oportunidades de desarrollo e integracion.

Las alteraciones de origen genético constituyen un problema de Salud Publica y representan
mortalidad infantil depende del tipo y gravedad de dicha alteracion, si la persona logra sobrevivir
genera otra problematica relacionada en el area fisica, bioldgica, psicolégica y social, al generar
costos para tratar las patologias fisicas y psicolégicas para las personas con SD agregandose un
impacto emocional y econémico en la familia. La persona con SD presenta una problematica de
caracteristicas sociales, basada en su “anormalidad” intelectual y le provoca dificultades y trastomos
tanto en su relacion con los demas, segun los valores y las demandas de la propia sociedad, como
en su conducta individual. Esta situacién provoca histéricamente una marginacién y una
desadaptacion de estos individuos, pues la sociedad no acepta las diferencias incluso puede verlas
como un peligro para su propia integridad.

La discapacidad intelectual de la que son portadores es muy variable y dependera en buena
parte del modo en el que el nifio se desarrolle, de su entorno familiar y de la educacion y estimulacion
que reciba. Las familias de estas personas presentan factores dafiinos como el estrés, por no poder
ayudar a su hijoy por no aceptarla situaciéna la que estan expuestos, provoca rupturas familiares
al no aceptar que su hijo tiene una discapacidad. El Registro y Vigilancia Epidemiolégica de
Malformaciones Congénitas (RYVEMCE) llevado a cabo por Sierra y cols. (2014), informé una
prevalencia del 11.37 por 10 mil nacimientos, para el periodo 2004-2008 en la pobalcién mexicana.
La relacion estimada de casos de SD es de uno por cada 1,000-1,100 nacimientos vivos, de acuerdo
a la OMS. La secretaria de salud, a través del Centro de Equidad de Género y Salud Reproductiva,
en su lineamiento Técnico para la Atencion Integral de la persona con SD, refiere que en México

se estima un caso de SD por cada 650 recién nacidos.
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La prevalencia del SD segun diferentes fuentes de informacién se observé que en México, el
RYVEMCE para el total registré una tasa de 11.37 por cada 10 mil nacimientos. En el Estado de
Zacatecas se registran 49 casos con SD de un total de 118,952 nacimientos, la prevalencia por cada
10 mil nacimientos es de 4,119, la relacién de nacimientos con SD es de 1/2,427. Como lo sugiere
Sierra y cols., la relevancia de su trabajo radica en la oportunidad de iniciar una vigilancia
epidemiolodgica del recién nacido con SD a nivel nacional, entidad federativa, municipal y por
localidad, poder utilizar sistemas de informacion censal que sea disponible en el pais, con lo anterior
se puede inferir en el Estado de Zacatecas especificamente en la zona conurbada fue dificil obtener
informacion acerca del nimero de personas con SD, se tuvo que acudir a centros donde se conocia
que asistian personas con SD, para poder teneracceso a las familias, de otra forma no hubiera sido
posible obtener la informacion.

En la actualidad en el nuestro medio social se observan casos de exclusién o discriminacion
hacia las personas con SD, impidiéndoles que se incorporen al mundo laboral, social, familiar,
escolar, entre otros, es por eso que se considera importante reforzar y potenciar las habilidades
sociales para revertir la situacion, hacer mas competentes a quienes poseen la discapacidad. En
nuestra sociedad no se tiene conciencia de brindar a las personas con algun tipo de discapacidad
oportunidades de desarrollo e integracion, por el contrario se le minimizan sus capacidades de
interaccion, falta mucho por hacer, las autoridades deberian de fortalecer y crear mas espacios para
que las personas discapacitadas puedan tener un mejor desarrollo.

Por lo tanto en los municipios de Guadalupe y Zacatecas se tienen registrados a 57 y 56 nifios
respectivamente, que por medio de la Comision Estatal para la integracion Social de las Personas
con Discapacidad (CEISD) son canalizados a diferentes centros como APAC (Asociacién pro
Personas con paralisis cerebral), CAM 1, 28 y 30 (Centro de Atencién Multiple) y Escuelas de
Educacién Especial, para recibir atencion y una educacion adecuada para las diferentes demandas
que presentan estos niflos por tener discapacidad. De la misma forma la SEDUZAC (Secretaria de
Educacion de Zacatecas), cuentan con un departamento de Educaciéon Especial donde al igual que
la CEISD se tienen registrados a los nifios en distintos espacios antes mencionados, también hay
algunos casos en que los nifios son canalizados a Escuelas de Educacion Regular, depende delgrado
de discapacidad que tengan.

Espacios como Olimpiadas Especiales trabajan con nifios discapacitados en el area deportiva,
el Instituto Educativo de nifios con Lesion Cerebral (IENLC) entre sus objetivos estan el impulsar

actividades solidarias para preservar, conservar y restaurar la salud, asi como la prolongacién y
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mejoramiento de la calidad de vida, se generan condiciones que favorezcan su incorporacion al
desarrollo social y a la vida productiva del Estado. Apoyar a la familia para que busquen estrategias
de afrontamiento ante la situacion que les presenta por tener un hijo con SD, en muchos casos no
se llega al objetivo, por las limitantes propias del hijo, de la familia y del entorno donde se desarrolla,
negandoles en todo momento la oportunidad de tener una vida plena en todos los ambitos de su
vida.

La persona con discapacidad al llegar a la edad adulta ya no tiene cabida en ninguno de los
centros antes mencionados, es angustiante para los padres encontrar un lugar para que desarrollen
algtn oficio, empleo o arte ya que entre sus demandas principales surge esta situacion, que en el
estado de Zacatecas no se cuenta con lugares donde se les oferte empleo con apoyo y esto de alguna
manera repercute en la situacion econémica familiar, se generan conflictos estresantes en los padres
y la dinamica familiar se deteriora, se comienza a esconder la situacién y la condicién de su hijo,

donde es el principal afectado. Por la anterior problematica surge la pregunta de investigacion:

¢Cuiles son los factores que dificultan el desarrollo de las personas

con SD en la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas.
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JUSTIFICACION

Investigar factores relacionados al desarrollo de la persona con SD es necesario para comprender
su modo y calidad de vida, a lo que estan expuestos dentro de la sociedad y entorno donde se
desarrollan. La presente investigacion va dirigida hacia las familias que tengan hijos con SD,
sociedad y asociaciones, para conocer la problematica a la que se enfrentan, donde influyen varios
factores como son; sociedad, economia, comorbilidades del SD, psicolégicos de la familia, cuando
se presentan tendran una grande repercusion al impedir el adecuado desarrollo de los nifios. La
familia también pasa por una serie de limitaciones y conflictos para ayudar a su hijo, en ocasiones
manifiestan patologfas. Se requiere una participaciéon de la comunidad y familia para que se
desarrollen los valores sociales como la amistad, redes de apoyo, compafierismo, para que en
conjunto con sus hijos aprendan a sentirse capaces y con confianza al socializar con los demas y
gozar de la oportunidad de participar en el establecimiento de metas y expectativas eso les ayudara
a la reivindicacion de su valor dentro de la sociedad.

Se necesita avanzar y plantear lineas de acciéon que busquen formular planes de desarrollo
humano y productividad para que sean integrados en distintas actividades o disciplinas.
Actualmente, el interés principal de distintas disciplinas es mejorar la calidad de vida de las personas
con SD, desde las etapas mas tempranas de su desarrollo, favorecer su autonomia e independencia,
los avances en el diagnostico y tratamiento de las enfermedades que suelen afectarlos, asi como las
teorfas de estimulacion temprana para aumentar la expectativa de vida de las personas, hacen posible
que alcancen grandes logros en su proceso cognitivo y por consiguiente mejorar formas de
relacionarse conlos demds. Es por eso que la estimulacion en etapas tempranas adquiere una gran
relevancia, para el desarrollo de habilidades y capacidades del nifio.

El proceso de socializacion se debe de llevar a cabo en la familia pues es quién inicia el camino
en la formacién de habilidades sociales; esto favorece el desarrollo de competencias sociales en los
hijos, los ayudan a ser mas responsables e independientes y a tener un mayor nivel de autoestima;
asi mismo, poseen mas estrategias de resolucién de problemas interpersonales. Deben de estar
presentes en los ambitos de la educacién el desarrollo de habitos y habilidades sociales para avanzar
en la integracion social de las personas con SD. Al tener en cuenta todo lo anterior, la presente
investigacion pretende convertirse en una fuente de referencia util para los profesionales de lasalud,
familia y comunidad para brindar oportunidades desarrollo fisico, psicoldgico y social en el nifio,

también es necesario considerar aquellos aspectos sociales para que se permita su integraciéon enla
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sociedad, de igual manera las influencias del ambiente para que se adquiera fortalecimiento familiar
desde el nacimiento del hijo, donde se involucran los especialistas de salud y sean la principal guia
de informacion, den seguimiento a los casos de nacimiento con SD en el Estado.

Referente a la educacién que sean aceptados de acuerdo a las capacidades y desarrollo de cada
nifio a espacios de educacion escolar regular o especial. Al llegara la vida adulta sean inmersos en
el mundo laboral, ya sea empleo protegido o normal. Para lograrlo se busca involucrar a la familia,
sociedad, profesionales de salud, cuidadores y autoridades que legislan el Estado de Zacatecas, sean
capaces de crear espacios para la integracion de las personas con SD en un marco de equidad,
igualdad y justicia.

De acuerdo a la investigacion propuesta se busca que el estudio abarque un gran numero de
variables implicadas en el desarrollo de la persona con SD, debido a la complejidad técnica deltema
no se cuenta con informacion que puede explicar las variables en conjunto, sino que se estudian
cada una por separado, el resultado que se obtiene da pertinencia a futuras investigaciones y sitve
como nueva referencia de conocimiento, la importancia de este analisis es que se utilizan variables
propuestas en diferentes modelos tedricos, se plantea la propuesta y con esto se puede determinar
que estas variables podrian ayudar enla practica y asi conocer las principales dificultades a las que

se enfrenta una persona con SD.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Identificar los factores o causas que dificultan el desarrollo de las personas con SD en la zona

conurbada de Guadalupe y Zacatecas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

% Conocer si los factores psicoldgicos (estrés en los padres) influye en el desarrollo de las petsonas

con SD.

% Determinar si los factores econdémicos impiden el desatrollo de las personas son SD.

% Saber si existen actos disctiminatotios hacia las personas con SD.

% Establecer la asociacion entre los factores sociodemogtrificos de los padres de familia,
psicologicos, sociales, econémicos y el desarrollo de las personas con SD (grado de discapacidad

intelectual, desarrollo psicomotor y lenguaje).

HIPOTESIS

Los factores que dificultan el desarrollo en la dimensién de discapacidad intelectual de las personas
con SD de la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas presentan mayores dificultades como son; la
falta de recursos econémicos, los sociales como la exclusién social y los psicologicos de los padres

como el estrés.
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MATERIALES Y METODOS

TIPO DE ESTUDIO

Se realizé un estudio observacional, descriptivo, analitico y transversal (Hernandez, Fernandez, y

Baptista, 20006)

UNIDAD DE OBSERVACION Y ANALISIS

Familias que tengan hijos con SD, que estén incorporados a Centros o Escuelas de Educacion Especial
como son: APAC (Asociacién pro-paralisis cerebral), CAM 1, CAM 28 (Centro de Atencién Multiple
Laboral), CAM 30 (Centro de Atencién Mualtiple de Intervencion temprana), Olimpiadas Especiales,
Instituto Educativo de Nifios con Lesion Cerebral (IENLC) y Escuelas Regulares de la zona conurbada

de Guadalupe y Zacatecas, que corresponde a un total de 72 personas con SD.

UNIVERSO DE ESTUDIO

En el Estado de Zacatecas por medio de datos de la Comisién Estatal para la Integracion Social de las

Personas con Discapacidad se tiene 532 casos de SD registrados en el afio 2009 (CEISD, 2008)

CRITERIOS DE INCLUSION

Padres de familia de personas con SD que llenaron el instrumento, residentes de Guadalupe y

Zacatecas, ambos géneros, de cualquier edad, que aceptaron participar en el desarrollo del estudio.

CRITERIOS DE EXCLUSION

CAM 1 negb la autorizacién para llevar a cabo las entrevistas con las familias.

DISENO Y TAMANO DE LA MUESTRA

Se realiz6 un muestro no probabilistico intencional, no hay disefio muestral debido a que el nimero

de poblacién con SD fue pequefio, obteniéndose un total de 72 personas con SD.

71



VARIABLES DE ESTUDIO

La variable dependiente es el desarrollo de las personas con SD, la cual se estudia por dimensiones
que son grado de discapacidad intelectual, desarrollo psicomotor y lenguaje, para conocetla se
utiliz6 un cuestionario para medir las habilidades adaptativas. Las variables independientes son los
factores sociales discriminacién y exclusion social, se utilizaron preguntas que miden conductas y
relaciones socioafectivas, factores psicolégicos de los padres, conocer por medio de preguntas
aspectos relacionados al estrés y factores econémicos, conocer datos de vivienda, servicios, gastos
en salud, de educacion, estimulacion y otras actividades (Figura 5).

Anexo 1. Operacionalizacion de variables
FIGURA 5. ESQUEMA DE VARIABLES DE ESTUDIO
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

INSTRUMENTOS Y TECNICAS DE RECOPILACION DE LA INFORMACION

Se disefié un instrumento, el cual contiene 100 preguntas para poder medir las dificultades en el
desarrollo de las personas con SD. La primera parte formada por datos sociodemograficos de los
padres de familia, como la edad, estado civil, escolaridad, ocupacién, religién. De las personas con SD
como sexo, edad, religion, la segunda parte de antecedentes pre-post natales como las complicaciones
en el embarazo, enfermedades del hijo, tercera parte referente al desarrollo psicomotor y de lenguaje,
la cuarta parte sobre el tipo de educaciéon regular o especial u otras actividades, la quinta parte sobre
las conductas y relaciones sociales, afectivas para conocer la sociabilidad, discriminacién o exclusiony

las conductas psicoldgicas que la familia presenta, la sexta parte los datos econémicos y de vivienda.
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PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

Se visitaron los centros antes mencionados, se entregd una solicitud dirigida a los directores de los
centros y padres de familia, para poder llevara cabo la investigacion. Se entrevistaron a los padres de
familia en los espacios de atencién de su hijo o en algunos casos se mando el cuestionario por medio

de los maestros o personal que estaba a cargo del hijo.

PI.AN DE TABULACION Y ANALISIS

Se utiliz6 para el analisis de los datos obtenidos el programa estadistico SPSS version 15 en espafiol,
para obtener medidas de estadistica descriptiva, frecuencias, porcentajes, tablas y graficos de los datos
sociodemograficos de las personas con SD y de los padres de familia. La prueba estadistica utilizada
fue Ji cuadrada para conocer la asociacién entre los factores que dificultan el desarrollo de las personas

con SD.

CONSIDERACIONES ETICAS

Los datos proporcionados por los padres de familia son confidenciales, se pidié el consentimiento
de los participantes de manera voluntaria, donde cada participante recibié informacién detallada
acerca de los objetivos de la investigacion, la participacion fue lograda dentro de un marco de ética

y profesionalismo.
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RESULTADOS

En el presente estudio se analizaron los factores que dificultan el desarrollo de las personas conSD,
se generaron resultados de estadistica descriptiva como frecuencias y porcentajes, en estadistica

inferencial pruebas no paramétricas de Ji cuadrada (y?) se da un valor de significancia de p<0.05

DESCRIPCION DE LA MUESTRA DE LOS PADRES DE FAMILIA

Las personas que participaron en el estudio como muestra la (Tabla 8), fueron en su mayoria
mujeres 75.0 por ciento respecto a hombres 25.0 por ciento, el 66.7 por ciento de estado civil
casados, residentes del municipio de Guadalupe 58.3 por ciento, las actividades laborales que
predominaron fueron empleados (as) 55.6 por ciento, la segunda ocupacién que presentd un
porcentaje alto fueron las dedicadas al hogar 37.5 por ciento, referente a la escolaridad con estudios
de nivel profesional 34.7 por ciento, las edades se agruparon en deciles quedaron conformados
cinco grupos donde la edad que prevalecié fue de veintisiete a 39 afios con un 40.3 por ciento, la
media para la edad fue de 43.2 afios y la desviacion estandar de 10.4, 1a religion catdlica predominé
enun 79.2 por ciento y dentro del nivel socioeconémico las familias pertenecieron a un nivel medio

52.8 por ciento.

FACTOR PSICOLOGICO (ESTRES)

Enla (Figura 6) se muestra el porcentaje de estrés que presentaron las madres y padres de hijos con
SD por las circunstancias que vivieron desde el nacimiento o durante la crianza de su hijo, fue
considerablemente alto los que manifestaron si haberlo presentado conun 76.4 por ciento, frente

a los que no tuvieron estrés 23.6 por ciento.
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FIGURA 6.ESTRES EN LOS PADRES
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

TABLA 8. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LAS PERSONAS QUE PARTICIPARON EN EL ESTUDIO

DIMENSION DE LA VARIABLE FRECUENCIA PORCENTAJE
SEXO Hombre 18 25.0
Mujer 54 75.0
EDAD (ANOS) <=26 2 2.8
27-39 29 40.3
40-52 28 38.9
53-65 11 15.3
Mis de 66 2 2.8
OCUPACION Hogar 27 37.5
Empleado (a) 40 55.6
Estudiante 1 14
Comerdante 4 5.6
ESTADO CIVIL Soltero (a) 3 4.2
Casado (a) 48 66.7
Divordado (a) 18 25.0
Viudo (a) 2 2.8
Union libre 1 14
ESCOLARIDAD Primaria 8 11.1
Secundaria 13 18.1
Badhillerato 18 25.0
Profesional 25 34.7
Témico 7 9.7
Posgrado 1 1.4
RELIGION Catélia 57 79.2
Cristiano Evangélico 10 13.9
Testigo de Jehova 1 1.4
No profesa religion 4 5.6
LUGAR DE RESIDENCIA Guadalupe 42 58.3
Z.acatecas 30 41.7
NIVEL Bajo 24 33.3
SOCIOECONOMICO Medio 38 52.8
Alto 10 13.9

FUENTE: ELABORACION PROPIA



DESCRIPCION DE LA MUESTRA DE PERSONAS CON SD

Dentro de los factores sociodemograficos se encontré el 52.8 por ciento corresponde a hombres,
mujeres 47.2 por ciento, las edades se agruparon en deciles formandose cinco grupos donde las
edades que prevalecieron fueron nifios de entre cinco y doce afios, la edad media fue de 10.7 afios
y la desviacién estandar de 7, estaban ubicados en diferentes centros de desarrollo como APAC,
CAM 1, 28 y 30, IENLC, un mismo porcentaje estaba inscrito en Olimpiadas Especiales con un
44.4 por ciento donde también algunos alumnos realizaban actividades como pintura, musica o
cocina, el 58.3 por ciento residente del municipio de Guadalupe, principalmente de religion catdlica
79.2 por ciento y de nivel socioeconémico medio 52.8 por ciento (Tabla 9).

TABLA 9. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LLAS PERSONAS CON SD

DIMENSION DE LA VARIABLE FRECUENCIA PORCENTAJE
SEXO Hombre 38 52.8
Mujer 34 47.2
EDAD (ANOS) Infantes <=4 13 18.1
Nifios 5-12 30 41.7
Adolescentes 13-20 22 30.6
Jovenes 21-27 4 5.6
Adultos 28 y mas 3 4.2
LUGARDE APAC, CAM 1, 28, 30, IENLC 32 44.4
INTEGRACION Olimpiadas espedales- actividades de arte 32 44.4
Escauela regular 8 11.1
LUGARDE Guadalupe 42 58.3
RESIDENCIA Zacatecas 30 41.7
RELIGION Catélica 57 79.2
Cristiano Evanggélico 10 13.9
Testigo de Jehova 1 1.4
No profesa religion 4 5.6
NIVEL Bajo 24 333
SOCIOECONOMICO  Medio 38 52.8
Alto 10 13.9

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Desarrollo de las personas con SD

Desarrollo psicomotor, discapacidad intelectual y lenguaje. El desarrollo psicomotor que tienen las
personas con SD se evalud en dos grandes grupos que son adecuado o retardado, estd evaluacion
se midi6 de acuerdo con hitos que presentaron en su desarrollo, se pudo observar que el 62.5 por
ciento tuvo un desarrollo retardado, mientras que el 37.5 por ciento presento un desarrollo

adecuado (Figura 7).
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FIGURA 7. DESARROLLO PSICOMOTOR
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

Las personas con SD por su condicién genética nacen con discapacidad intelectual divida en cuatro
grupos, leve, moderado, severo y profundo, el porcentaje supetior lo present6 la discapacidad
intelectual leve 45.8 por ciento, moderado 34.7 por ciento, severo 13.9 por ciento y un porcentaje

inferior para discapacidad intelectual profundo 5.6 por ciento (Figura 8).

FIGURA 8. GRADO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

Dentro de las habilidades sociales de un ser humano una de las principales es el lenguaje para poder
comunicarse y socializar en la (Figura 9) se puede observar que los portadores de la trisomia del par
21 lograron tener un lenguaje adeucado 45.8 por ciento, los que se econtraban en proceso de lograr

esta habilidad fue el 38.9 por ciento mientras que el 15.3 por ciento no lograron comunicarse.
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FIGURA 9. LENGUAJE
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

Factores sociales (discriminacion y exclusion social)

La sociedad en la que se desarrollaron personas con SD presentaron actos discriminatorios en

distintos ambitos como pueden ser escuela, familia, comunidad, etc. Se puede apreciar enla (Figura

10), el 38.9 por ciento manifesté sufrir una discriminaciéon permanente, seguido por los que

padecieron discriminaciones eventuales 31.9 por ciento y los que refieron nunca haber sido

discriminados 29.2 por ciento.
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FIGURA 10. DISCRIMINACION
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FUENTE: ELABORACION PROPIA
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Entre los factores sociales también se analizé la exclusion social (Figura 11), encontrandose que el
76.4 por ciento de las personas con SD han sido excluidas por alguna circunstancia y llegan a tener
que visualizar una vida futura sin mayores oportunidades sin participacion social y politica, en sus
actividades de esparcimiento, en el sistema educativo, de salud, insersién laboral. Referente a los

que no manifestaron haber sido excluidos fue el 23.6 por ciento.

FIGURA 11. EXCLUSION SOCIAL
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

Factores que dificultan el desarrollo de las personas con SD (Andlisis inferencial)

Para realizar el analisis Ji cuadrada (y?) se consideraron tres dimensiones de la variable dependiente
“desarrollo de la persona con SD” como son, discapacidad intelectual, desarrollo psicomotor y
lenguaje. De variables independientes los factores sociodemograficos y psicologicos en los padres,
los sociales y econémicos de las personas con SD (se recodificaron las variables independientes

para el analisis estadistico).

Sociodemogrificos de los padres de familia vs desarrollo de las personas con SD

El anilisis de Ji cuadrada de discapacidad intelectual y la relacién con los factores sociodemograficos
de los padres de familia revel6 asociacion significativa, p=0.029, que corresponde a la situaciéncivil
de los padres que tienen pareja sentimental y su hijo tiene discapacidad intelectual leve 33.3 por
ciento, seguido de los que no tienen pareja y su hijo tiene discapacidad intelectual moderado 18.1

por ciento. El resto de las variables no fueron estadisticamente significativas (Tabla 10).
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TABLA 10. DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y RELACION CON LOS FACTORES SOCIODEMOGRAFICOS

VARIABLE
INDEPEN-
DIENTE

SEXO

EDAD (ANOS)

OCUPACION

ESTADO CIVIL

ESCOLARIDAD

RELIGION

LUGAR DE
RESIDENCIA

CATEGORIA

Hombre
Mujer
TOTAL
<35

36-50

Mais de 51
TOTAL
Hogat/estu-
diante
Empleado/
comerciante
TOTAL
Con pareja
Sin pateja
TOTAL
Nivel basico
Nivel medio
superior
Nivel superior
TOTAL
Catolica
Protestante
Agnostico
TOTAL
Guadalupe
Zacatecas

TOTAL

VARIABLE DEPENDIENTE

DISCAPACIDAD INTELECTUAL RECUENTO (%)

LEVE
8(11.1)
25(34.7)
33(45.8)

12(16.7)
14(19.4)

7(9.7)
33(45.8)
12(16.7)

21(29.2)

33(45.8)
24(33.3)

9(12.5)
33(45.8)
11(15.3)
12(16.7)

10(13.9)
33(45.8)
28(38.9)

4(5.6)

1(1.4)
33(45.8)
20(27.8)
13(18.1)
33(45.8)

MODERADO
5(6.9)

20(27.8)
25(34.7)

4(5.6)

15(20.8)

6(8.3)
25(34.7)
10(13.9)

15(20.8)

25(34.7)
12(16.7)
13(18.1)
25(34.7)
4(5.6)
9(12.5)

12(16.7)
25(34.7)
19(26.4)
3(4.2)
3(4.2)
25(34.7)
16(22.2)
9(12.5)
25(34.7)

SEVERO PROFUNDO

3(4.2)
7(9.7)
10(13.9)
1(1.4)
4(5.6)
5(5.9)
10(13.9)
4(5.6)

6(8.3)

10(13.9)
9(12.5)
1(1.4)
10(13.9)
3(4.2)
4(5.6)

3(4.2)
10(13.9)
6(8.3)
4(5.6)
0(0)
10(13.9)
4(5.6)
6(8.3)
10(13.9)

2(2.8)
2(2.8)
4(5.6)
1(1.4)
3(4.2)

0(0)
4(5.6)
1(1.4)

3(4.2)

4(5.6)
4(5.6)
0(0)
4(5.6)
3(4.2)
0(0)

1(1.4)
4(5.6)
4(5.6)

0(0)

0(0)
4(5.6)
2(2.8)
2(2.8)
4(5.6)

VALOR
DE X?

1.810

8.693

0.378

9.049

7.599

8.878

1.898

VALOR
DE P

0.613

0.192

0.945

0.029*

0.269

0.181

0.594

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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El analisis de Ji cuadrada para el desarrollo psicomotor en relacién con los factores

sociodemograficos de los padres de familia no demostré asociacion significativa (Tabla 11).

TABLA 11. DESARROLLO PSICOMOTOR Y RELACION CON FACTORES SOCIODEMOGRAFICOS DE L.OS

PADRES DE FAMILIA

VARIABLE VARIABLE DEPENDIENTE
INDEPEN- CATEGORIA DESARROLLO PSICOMOTOR ~~ YALOR  VALOR
DIENTE RECUENTO (%0) DE X? DE P
ADECUADO  RETARDADO

SEXO Hombre 7(9.7) 11(15.3)

Mujer 21(29.2) 33(45.8)

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 0.000 1.000
EDAD (ANOS) <35 8(11.1) 10(13.9)

36-50 15(20.8) 21(29.2)

Mas de 51 5(6.9) 13(18.1)

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 1.286 0.526
OCUPACION  Hogar/estudiante 10(13.9) 17(23.6)

Empleado/ 18(25.0) 27(37.5)

comerciante

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 0.062 0.803
ESTADO CIVIL  Con pareja 20(27.8) 29(40.3)

Sin pareja 8(11.1) 15(20.8)

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 0.240 0.624
ESCOLARIDAD  Nivel basico 9(12.5) 12(16.7)

Nivel medio superior 10(13.9) 15(20.8)

Nivel superior 9(12.5) 17(23.6)

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 0.352 0.839
RELIGION Catolica 25(34.7) 32(44.4)

Protestante 2(2.8) 9(12.5)

Agnéstico 1(1.4) 3(4.2)

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 2.902 0.234
LUGARDE Guadalupe 18(25.0) 24(33.3)
RESIDENCIA  Zacatecas 10(13.9) 20(27.8)

TOTAL 28(38.9) 44(61.1) 0.668 0.414

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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De igual manera, el analisis de Ji cuadrada entre el desarrollo del lenguaje y los factores

sociodemograficos de los padres de familia fueron independientes (Tabla 12).

TABLA 12. LENGUAJE Y RELACION CON FACTORES SOCIODEMOGRAFICOS DE 1.OS PADRES DE FAMILIA

VARIABLE VARIABLE DEPENDIENTE
INDEPEN- , LENGUAJE RECUENTO (%) VALOR  VALOR
DIENTE CATEGORIA NG EN Lo DE X2 DE P
PRESENTA PROCESO  LOGRA

SEXO Hombre 3(4.2) 68.3)  9(12.5)

Mujer 8(11.1) 230.6)  24(33.3)

TOTAL 11(153)  28(389)  33(45.8) 0.312 0.856
EDAD (ANOS) <35 4(5.6) 7(9.7) 7(9.7)

36-50 6(8.3) 11(15.3)  19(26.4)

Mas de 51 101.4) 10(13.9) 70.7)

TOTAL 11(153)  28(389)  33(45.8) 4413 0.353
OCUPACION  Hogar/estudiante 3(4.2) 1520.8)  9(12.5)

Empleado/ 8(11.1) 1318.1)  24(33.3)

Comerdante

TOTAL 11(153)  28(389)  33(45.8) 5.049 0.080
ESTADO CIVIL  Con pareja 8(11.1) 1723.6)  24(33.3)

Sin pareja 3(4.2) 11(15.3)  9(12.5)

TOTAL 11(153)  28(389)  33(45.8) 1.136 0.567
ESCOLARIDAD  Nivel basico 4(5.6) 707)  10(13.9)

Nivel medio 3(4.2) 11153 11(15.3)

superior

Nivel supetior 4(5.6) 1013.9)  12(16.7)

TOTAL 1(15.3)  28(38.9)  33(45.8) 0.741 0.946
RELIGION Catlica 7(9.7) 23(31.9)  27(37.5)

Protestante 3(4.2) 3(4.2) 5(6.9)

Agnéstio 101.4) 2(2.8) 1(1.4)

TOTAL 11(153)  28(389)  33(45.8) 2.567 0.633
LUGAR DE Guadalupe 4(5.6) 1723.6)  21(29.2)
RESIDENCIA  Zaciteas 79.7) 11(15.3)  12(16.7)

TOTAL 1(15.3)  28(38.9)  33(45.8) 2.632 0.268

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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DIMENSIONES DE LA VARIABLE DESARROLLO

Discapacidad intelectnal

El analisis de Ji cuadrada tuvo dependencia significativa p=0.018 entre los grados de discapacidad
intelectual (leve, moderado, severoy profundo) y el estrés de los padres, se observé que los padres
presentaron mayor estrés cuando su hijo tiene un grado de discapacidad intelectual moderado
seguido del leve. Por otro lado, en relacién con la exclusién social se encontrd que el grado de
discapacidad intelectual leve si tiene una exclusién social mostrandose estadisticamente significativa
p=0.007. El resto de las variables fueron independientes al grado de discapacidad intelectual (Tabla
13).

TABLA 13. GRADO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y RELACION CON ACTORES PSICOLOGICOS,
SOCIOECONOMICOS Y SOCIALES

VARIABLE VARIABLE DEPENDIENTE
INDEPEN-  CATEGO- GRADO DE DISCAPACIDAD RECUENTO (%) VALOR  VALOR
DIENTE RIA DE X? DE P
LEVE  MODE- SEVERO PROFUN-
RADO DO
ESTRES EN SI 23(31.9) 24(33.3) 5(6.9) 3(4.2)
LOS PADRES NO 10(13.9) 1(1.4) 5(6.9) 1(1.4)
TOTAL 33(45.8)  25(34.7) 10(13.9) 4(5.6) 10.015 0.018%
SOCIOECO- BAJO 15(20.8) 8(11.1) 1(1.4) 0(0)
NOMICO MEDIO 17(23.6) 11(15.3) 7(9.7) 3(4.2)
ALTO 1(1.4) 6(8.3) 2(2.8) 1(1.4)
TOTAL 33(45.8)  25(34.7) 10(13.9) 4(5.6) 11.012 0.088
DiscRMINA-  SIEMPRE 12(16.7) 9(12.5) 6(8.3) 1(1.4)
CION NUNCA 9(12.5) 8(11.1) 2(2.8) 2(2.8)
OCASIONAL  12(16.7) 8(11.1) 2(2.8) 1(1.4)
TOTAL 33(45.8)  25(34.7) 10(13.9) 4(5.6) 3.154 0.789
EXCLUSION SI 31(41.3) 17(23.6) 5(6.9) 2(2.8)
SOCIAL NO 2(2.8) 8(11.1) 5(6.9) 2(2.8)
TOTAL 33(45.8)  25(34.7) 10(13.9) 4(5.6) 12.016 0.007*

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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Desarrollo psicomotor

El anilisis de Ji cuadrada entre el desarrollo psicomotor y la exclusién social se encontré asociacion
estadisticamente significativa (p<0.05) obteniéndose p=0.012, es decir que las personasconSD que
tienen un desarrollo psicomotor retardado eran excluidas de la sociedad. El resto de las variables

fueron independientes al desarrollo psicomotor (Tabla 14).

TABLA 14. DESARROLLO PSICOMOTOR Y RELACION CON FACTORES PSICOLOGICOS, SOCIOECONOMICOS
Y SOCIALES

VARIABLE VARIABLE DEPENDIENTE
INDEPEN- CATEGORIA DESARROLLO PSICOMOTOR VALOR  VALOR
DIENTE RECUENTO (%) DEx? DEp
ADECUADO  RETARDADO
ESTRES EN LOS SI 21(29.2) 34(47.2)
PADRES NO 6(8.3) 11(15.3)
TOTAL 27(37.5) 45(62.5) 0.046 0.830
SOCIOECONOMICO BAJO 12(16.7) 12(16.7)
MEDIO 12(16.7) 26(36.1)
ALTO 3(4.2) 7(9.7)
TOTAL 27(37.5) 45(62.5) 2.408 0.300
DISCRIMINACION SIEMPRE 8(11.1) 20(27.8)
NUNCA 8(11.1) 13(18.1)
OCASIONAL 11(15.3) 12(16.7)
TOTAL 27(37.5) 45(62.5) 2.002 0.368
EXCLUSION SOCIAL SI 25(34.7) 30(41.7)
NO 2(2.8) 15(20.8)
TOTAL 27(37.5) 45(62.5) 6.289 0.012*

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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Lengnase
En analisis de Ji cuadrada entre el desarrollo del lenguaje y los factores psicolégicos, sociales y

econémicos fueron independientes al proceso del lenguaje (Tabla 15).

TABLA 15. LENGUAJE Y RELACION CON FACTORES PSICOLOGICOS, SOCIOECONOMICOS Y SOCIALES

VARIABLE VARIABLE DEPENDIENTE
INDEPEN- CATEGORIA LENGUAJE RECUENTO (%) VALOR ~ VALOR
DIENTE NO EN ADQUIRIDO DE x? DEr
PRESENTA  PROCESO

ESTRES EN LOS SI 10(13.9) 22(30.6) 23(31.9)
PADRES NO 1(1.4) 6(8.3) 10(13.9)

TOTAL 11(15.3) 28(38.9) 33(45.8) 2.179 0.336
SOCIOECONOMICO BAJA 4(5.6) 9(12.5) 11(15.3)

MEDIA 5(6.9) 16(22.2) 17(23.6)

ALTA 2(2.8) 3(4.2) 5(6.9)

TOTAL 11(15.3) 28(38.9) 33(45.8) 0.652 0.957
DISCRIMINACION SIEMPRE 4(5.6) 12(16.7) 12(16.7)

NUNCA 3(4.2) 8(11.1) 10(13.9)

OCASIONAL 4(5.6) 8(11.1) 11(15.3)

TOTAL 11(15.3) 28(38.9) 33(45.8) 0.404 0.982
EXCLUSION SOCIAL SI 8(11.1) 20(27.8) 27(37.5)

NO 3(4.2) 8(11.1) 6(8.3)

TOTAL 11(15.3) 28(38.9) 33(45.8) 1.003 0.606

FUENTE: ELABORACION PROPIA.
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DISCUSION Y ANALISIS

En la investigacion realizada se abordaron variables con las que se pretendié conocer y responder
a los objetivos planteados, identificar las principales dificultades en el desarrollo de las personas con
SD. Dentro de los factores sociodemograficos de los padres de familia que participaron en este
estudio de la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas, fueron en su mayoria mujeres 75.0 por
ciento, hombres 25.0 por ciento, la edad que prevalecié fue de veintisiete a 39 aflos con 40.3 por
ciento, en comparacion en la investigacion de Bastidas y Alcaraz (2011) participaron 20 madres, las
edades fueron entre veinticinco a 57 afios. Por otro lado, Hsiao (2014), menciona la edad promedio
de los padres fue de 38.6 afios.

Asimismo Sanchez y Robles (2015) en su investigacion participaron 38 padres y 40 madres de
edades entre 37 a 56 afos. Para Pineda, Gutiérrez y Martinez (2016) en su estudio tuvieron a
veinticuatro madres de edades entre los 35 afios. Por otro lado Yousef Jan et al. (2017) la edad
media fue de 36 afios, el 54.2 por ciento mujeres y hombres 43.7 por ciento. Se puede notar que la
edad promedio de las investigaciones oscila entre los treinta y 50 afios y la mayoria de las
participantes son mujeres se puede debera su rol materno que entre sus funciones esta el cuidado
y crianza del hijo.

Para el estado civil se arrojo; solteros 4.2 por ciento, casados 66.7 por ciento, divorciados 25.0
por ciento, viudo 2.8 por ciento y las principales actividades laborales que predominaron fueron
empleados 55.6 por ciento, dedicadas al hogar 37.5 por ciento. Por otra parte, Rubio (2015),
encuentra que el 78.8 por ciento eran casados, el 5.4 por ciento tienen una pareja, sélo el 8.4 por
ciento son solteros, el 2.0 por ciento separados, el 4.9 por ciento divorciados y el 0.5 por ciento
viudo. A diferencia de Sanchez y Robles (2015), el 82.0 por ciento eran casados y muy pocos vivian
como pareja 15.3 por ciento y el 20.7 por ciento sefialan como ocupacion ama de casa. Ademas,
Pineda et al. (2016) encontrd que las madres participantes eran casadas 37.5 por ciento y el 50.0 por
ciento trabajaban. Es decir, el estado civil predominante fue casados en la mayoria de los estudios,
lo que sefiala que el nacimiento de su hijo con SD mantuvo la relacién afectiva con la pareja,aunque
para algunos casos si afecto la relacién, dentro de la ocupacion la mayoria se dedican al hogar.

Para el nivel de estudios de la poblacién participante estudiaron primaria 11.1 por ciento,
secundaria 18.1 por ciento, bachillerato 25.0 por ciento, profesionales 34.7 por ciento, técnico 9.7
por ciento, en relacioén con el nivel de estudios de la poblacion del estudio de Rubio (2015) encuentra

que mas de la mitad tiene estudios universitarios 58.1 por ciento, el 24.1 por ciento de caracter
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medio y el 34.0 por ciento de tipo superior, sélo el 1.5 por ciento sin estudios, el 12.8 por ciento
tiene primaria y el 27.6 por ciento secundaria. La investigacion de Pineda et al. (20106) encontraron
un nivel de escolaridad alto en un 70.8 por ciento. Por otro lado Bastidas et al. (2011) mencionaron
que cuatro madres tenian estudios universitarios, una con preparacion tecnoldgica, cinco con
secundaria completa y una con basica.

Ademas, Hsiao (2014), el nivel de educacion de universidad era del 57.4 por ciento. Por otra
parte, Sanchez et al. (2015), en sus resultados obtiene el 64.4 por ciento tiene estudios basicos,24.3
por ciento grado medio o supetior. Para Yousef Jan et al. (2017) la mayoria tenia titulo universitatio
67.0 por ciento. El nivel de estudios de las investigaciones mencionadas prevalecio los estudios
universitarios, el nivel de estudios esta relacionado con el grado de informacién que puedan tener
acerca del tema y todo lo relacionado al SD, lo que se traduce en una fuente importante de
herramientas con las que la familia pueda contar.

Los datos sociodemograficos de las personas con SD que prevalecieron para la investigacion
fueron nifios entre cinco y doce afios, la edad media fue de 10.7 afios, el 52.8 por ciento hombres y
mujeres 47.2 por ciento, la edad similar en el estudio de Rodtiguez y Dupas (2011) donde reportan
la edad de cinco a diez afios, mujeres 46.8 por ciento y el 53.2 por ciento para hombres. Por otra
parte, Bastidas etal. (2011) indicaron diez nifios y once nifias entre tres y dieciséis afios. A suvez
Foley etal. (2014) describieron la edad media de 22.9 afios. En el caso de Pineda et al. (2016) edades
entre los dos a siete afios. En el caso de Hsiao (2014) la edad promedio fue de 10.5 anos. Con
respecto a Gilmore et al. (2016) encontraron nifios de edades de cinco y siete afios. Sin embargo,
Giovagnoli (2014) encuentra a jévenes y adolescentes de edades entre doce y dieciocho afos. Asi
mismo Bastidas et al. (2013) tienen a nueve nifios y once nifias entre tres y dieciséis afios.

En definitiva, en todos los estudios existi6 diversidad de edades y porcentajes muy similares
para el sexo de la persona con SD, significa que la condicién de SD es independiente del sexo y
edad, puede presentarse en hombres y mujeres por igual. Respecto a la religion los datos que
predominaron fueron para la religién catolica con 79.2 por ciento, sélo el 5.6 por ciento no profesa
ninguna religién, por su parte Rubio (2015), encuentra respecto a la religion la habilidad de busqueda
espiritual que pone de manifiesto que este tipo de recursos no son muy buscados como medio para
afrontar las dificultades que pueden derivarse de tener un hijo con SD. El 44.3 por ciento de la
muestra manifiesta que le ayuda tener fe en Dios, el 21.7 por ciento acude a actos religiosos, el 17.3
por ciento participa en actividades de la comunidad religiosa y el 5.5 por ciento pide consejo a un

guia espiritual.
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Asi mismo, Loépez (2013), encuentra algunos estereotipos en la consideraciéon del SD como un
castigo divino. Por otro lado, Peralta y Romero (2012), respaldan que la condicién de su hijo con
SD tiene explicaciones misticas o religiosas. Se puede concluir que la religiéon como creencia de
origen divino significa para la familia con hijos SD, soporte o refugio, para otras familias significa
castigo, se puede notar que en la mayoria de los encuestados pertenecen a un grupo religioso en
particular. En el nivel socioeconémico de las familias para la investigacion en interés, fue medio
con un 52.8 por ciento, seguido de bajo con 33.3 por ciento, los padres y madres de familia
manifestaron la preocupacion de la solvencia econdémica repercute porque no pueden ofrecer a su
hijo terapias adicionales o tratamientos especificos, al negarles la oportunidad de acceder a estetipo
de servicios. Para Foley et al. (2014) aportaron que las familias con mayores ingresos econémicos
se asocian positivamente con una mejor calidad de vida familiar.

Hsiao (2014) menciona que el nivel socioeconémico bajo trae desventaja y se asocia con un
pobre funcionamiento familiar. Para Pineda et al. (2016) el ingreso econémico de la familia es
regular 41.7 por ciento y las condiciones de vivienda son satisfactorias 62.5 por ciento. En el caso
de Ariza et al. (2013), indican que la economfia familiar se vuelve precaria para la mayorfa de las
madres, las necesidades de los nifios son mayores en cuanto a consultas médicas, de especialistas,
examenes, atencion especializada y no tienen apoyo adecuado por parte de la seguridad social ni
estatal, refieren que la economia del hogar se resiente. Ademas, Peralta y Romero (2012) describen
el factor econémico de la familia, se asocia con el incremento de las posibilidades de su hijo para
sentirse auténomo e independiente. Para Cardenas, Tapia y Vélez (2018), tienen a cinco familias
con nivel socioeconémico bajo y dos de medio.

Por otra parte, Mosquera (2012), el factor econémico es limitante sino posee solvencia
econémica para afrontar la condicién de su hijo con SD. Mientras que Rodrigues y Dupas (2011)
argumentan que un hijo con necesidades especiales demanda mayores cuidados y sobrecargas
emocionales en los padres debido a la gran preocupaciéon del desarrollo del nifio, las madres
manifestaron que debido al cuidado del nifio se genera un cambio emocional y mayor demanda de
recursos financieros ya que muchos nifilos no contaban con seguridad social. Se puede evidenciar
lo comentado enlas investigaciones que el nivel socioeconémico influye de manera significativa en
el desarrollo del nifio con SD, en la investigacién no hubo asociacién significativa, pero es
importante mencionar la relacién marginal entre el nivel socioeconémico bajo y medio en relacion
con el grado de discapacidad leve podemos decir que la falta de recursos afecta el desarrollo de las

personas con SD.
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Desarrollo intelectual, psicomotor y lenguage de las personas con SD

Las personas con SD por su condicién genética nacen con discapacidad intelectual divida en cuatro
grupos, leve, moderado, severo y profundo, la discapacidad intelectual es la principal condiciénque
trae una serie de desventajas cognitivas, depende del grado de discapacidad es la posible autonomia
que logren desarrollar siempre y cuando haya la adecuada educacion y estimulacion. Se obtuvo para
este estudio discapacidad intelectual leve 45.8 por ciento, moderado 34.7 por ciento, severo 13.9
por ciento y un porcentaje inferior para discapacidad intelectual profundo 5.6 por ciento.

Asi mismo Cardenas, Tapia y Vélez (2018) estudiaron a siete nifios donde predominé la
discapacidad intelectual leve. Gilmore et al. (2016) encontraron que aquellos nifios que mostraban
niveles bajos en su desarrollo cognitivo, sensorial o motor demandaban mas apoyo por parte de las
madres, porlo tanto, el apoyo de las madres en su autonomia es menor. Sanchez (2014), aplicé una
prueba psicométrica para evaluar el area intelectual, los resultados de coeficiente intelectual por
debajo del promedio necesitaban apoyo adicional para obtener logros escolares.

Para la investigacion se obtuvo una asociacion estadisticamente significativa con el estadocivil
de los padres en relacién con el grado de discapacidad leve, se puede observar que, si tieneinfluencia
el contar con una pareja sentimental, cuando existe convivencia con su pareja puede ser que no se
involucre lo suficiente en el cuidado y crianza del hijo, cuando no existe pareja se relaciona a la falta
de apoyo. El desarrollo de una persona con SD se ve influenciado y depende del lugar donde se
estimule o reciba educacién en ocasiones no se logra la incorporacién a escuelas regulares debido
al grado de discapacidad intelectual o psicomotricidad que dificulte su incorporacion, también
influye el desconocimiento por parte de los maestros acerca del tema.

Para el lugar de integracion 11.1 por ciento estan en escuelas regulares, olimpiadas especialesy
actividades de arte 44.4 por ciento, en APAC, CAM 1, 28, 30, IENLC, 44.4 por ciento. Para Ariza
et al. (2013), encontraron que algunos nifios estan en programas de estimulacion, en instituciones
especiales, otros en jardines infantiles y unos en educacioén regular. De los nifios y nifias que estan
escolarizados en la investigacién de Rubio (2015), el 32.7 por ciento acuden a una escuela infantil,
el 45.1 por ciento a un colegio ordinario y el 22.2 por ciento asiste a un colegio de educacionespecial.
Para Bastidas et al. (2013) algunos de los nifios eran inscritos en programas de estimulacion e
instituciones especiales. Por otro lado, Gilmore et al. (2016) manifestaron que el comienzo de
escolarizacién de los nifios con SD representa madurez en un futuro. A su vez Cuevas y Martinez
(2010) indicaron que la socializacion es un area muy estimulada enla escuela regular, se notbavance

en la personalidad, independencia y cognitivo.
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Por otra parte, Tovar (2010), en relacioén con la estimulacion temprana es importante implementarla
desde el nacimiento del nifio con SD se enriquecieron habilidades y destrezas de gran importancia
para el desarrollo integral del nifio por consiguiente una integracion a la sociedad donde participa
la familia, sociedad y escuela. Sanchez (2014), tuvo el interés de investigar el impactodela educacion
inclusiva, saber si habrfa mayor integracion social con estimulacién temprana, dado que los factores
que influyen en el desarrollo del nifio con SD son estimulos fisicos, socio-afectivos que se provén
en su contexto familiar, educativo, sociocultural, los nifios con SD en escuelas regulares desarrollan
habilidades y capacidades mas que en escuelas de educacion especial, porque socializan con nifios
de desarrollo normal, los maestros no tienen suficiente conocimiento del SD y demandan cursos
de capacitacion para enfrentar retos que no corresponden a su formacion, la faltan de capacitacion
se traduce en obstaculos para la inclusion de nifias con SD en la escuela.

En este apartado de la educacion se presta atencion el motivo por el cual no son integrados en
escuelas regulares, la mayoria estan inscritos en centros de educacién especial puede deberse a la
falta de informacién o preparacion por parte de maestros, por los padres de familia o por las
condiciones propias del SD que les impide la incorporacion en escuelas regulares. En el desarrollo
psicomotor, las personas que manifiestan tener algiin retraso sean estimuladas con pertinencia desde
los primeros meses de vida para que logren tener avances en su desarrollo, puedan gozar de tener
una vida sin dificultades y logren ser mas independientes. Cuando no existe un desarrollo 6ptimo
comienzan a marginarse o aislarse al no alcanzar su independencia. Para la investigacion se
evaluaron dos grupos de desarrollo psicomotor que son adecuado o retardado, esta evaluacion se
midié de acuerdo con hitos que presentaron en su desarrollo, el 62.5 por ciento tuvo un desarrollo
retardado, mientras que el 37.5 por ciento present6 un desarrollo adecuado.

Beqaj etal. (2017) utilizaron las pruebas t independientes donde existi6 diferencia significativa
entre la edad de desarrollo de habilidades motrices de nifios en desarrollo y la edad de desarrollo de
nifios que asisten a terapia fisica, la edad enla que logran cada habilidad fue después del sexto mes
originada porlas fisiopatologias propias de su trisomia 21, se puede entender que si la habilidad es
mas compleja, mayor es la edad en el desarrollo, la terapia fisica en conjunto con los padres, aborda
habilidades para mejorar la vida adulta de las personas, se mejora la participacion en el deporte y
actividades de ocio. Cardenas, Tapia y Vélez (2018), muestran que es posible inferir que los nifios
presentan un retraso en el desarrollo segun las escalas de desarrollo aplicadas, no existié una

correlacion estadisticamente significativa entre la crianza y el desarrollo de los nifios con SD, al
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parecer el nivel de instruccién de los padres y el estatus socioeconémico podrian ser los factores
que afectan el desarrollo de los nifios.

Para Tovar (2010) el nifio con SD presentaba un retraso en su desarrollo motor y lenguaje, en
base a estas caractetisticas se desarrolla un programa de intervencién encaminado a la estimulacion
temprana para proporcionar herramientas a la familia y que su hijo tenga oportunidades de
desarrollo familiar y social. En el estudio de interés se encontrd una asociacion estadisticamente
significativa entre el desarrollo psicomotor y la exclusién social es decir que las personas con SD
que tienen un desarrollo psicomotor retardado eran excluidas de la sociedad. En el desarrollo del
lenguaje, por ser una habilidad social para que exista comunicacién y por ende socializacion, cuando
no hay lenguaje o es muy limitado comienza a ver retraso en el desarrollo, para la investigacion se
obtuvo, de los nifios que si hablan 45.8 por ciento, los que se econtraban en proceso de lograr esta
habilidad fue el 38.9 por ciento, mientras que el 15.3 por ciento no lograron comunicarse.

Asimismo Llanes (2014) argument6 en su investigacion que el area del lenguaje, es un sistema
de signos para relacionar sonidos, imagenes y significados, es una conducta interpersonal y situacién
social de comunicacion, los portadores de la trisomia 21 tienen retraso en el desarrollo de lenguaje,
el nivel lingtiistico es de suma importancia en su desarrollo y capacidad social, sino se alcanza se
forman estereotipos alrededor del SD, los maestros requieren fortalecer su aparato fonoarticulador
para un mejor movimiento en la hora del lenguaje, la intervencion fue enfocada a la terapia del
lenguaje con la finalidad de mejorar el desenvolvimiento del nifio en el ambiente donde se desarrolle.

Para Sanchez (2014), encontr6 para los nifios con SD diferencias en el area de lenguaje y
comunicacion, al evaluar el area de lenguaje existe mayor dificultad en la comunicacién oral, el
razonamiento légico se ve limitado, presentan dificultad en habilidades de la comunicacién. Por
otro lado, Escalona y Pineda (2013), aumentd el conocimiento de los padres sobre los trastornos
dellenguaje, a partir de la estrategia educativa. La estimulacién en el area del lenguaje aument6 sus
habilidades y capacidades, acrecentaron las expectativas para la mejoria de los trastornos del

lenguaje presentes en sus hijos.

Factor psicoldgico en los padres de familia

El estrés en los padres de familia se manifiesta en ocasiones desde que se enteran de que tendran
un hijo con SD y durante el periodo de gestacién, durante la crianza o desarrollo y se ven
enfrentados a diversas situaciones que conlleva a estar en constante angustia, estrés, desesperacion,

etc. Sino afrontan la situacién se puede volver un estrés cronico que lastima severamente a los hijos
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con SD, a los padres y familia que conviven y estan alrededor de la persona con necesidades
especiales. El porcentaje de estrés que presentaron las madres y padres de hijos con SD en elestudio
fue considerablemente alto los que manifestaron si haberlo presentado con un 76.4 por ciento,
frente a los que no tuvieron estrés 23.6 por ciento. Asi mismo el andlisis estadistico tuvo asociacion
significativa entre los padres que manifestaron tener estrés y el grado de discapacidad intelectual
moderado seguido de leve.

Por otra parte, Baxter et al. (2012) indicaron que los padres al recibir informacién oportuna y
adecuada ayuda a sentir menos actitudes negativas y estresantes se crean mas beneficios que produce
esperanza en un nivel social para poder ver a los nifios con discapacidades como simples nifios no
como una carga. Hsiao (2014), midi6 las demandas familiares con el indice de estrés, indice de
tensiones familiares, las puntuaciones mas altas indican aumento de estresores y tensiones
familiares. Asi mismo Sanchez y Robles (2015) muestran con el estudio evidencia a favor de
programas de entrenamiento en resiliencia para disminuir el estrés en padres y madres, derivado del
cuidado de nifios con SD dichos programas son benéficos para las familias de un nifio con SD.

Ademas Mosquera (2012), encuentra que los estilos de afrontamiento son indicadores del
modo en que las madres afrontan la realidad estresante al establecer estrategias de accion
terapéutica, disminuye el impacto negativo, se beneficia a los nifios y sus familias. Para Rubio (2015),
concluye que el estrés parental es mayor en los padres y madres con estudios secundarios, en los
que tienen ingresos mas bajos, en los que forman parte de familias monoparentales, cuyos hijos con
SD tienen entre diez y doce afios y con grado de dependencia 111, el estrés de las familias con nifios
con SD varfa segun el nivel de estudios de los progenitores, la situaciéon econémica, el tipo de
familia, la edad del menor y la escolarizacion.

En el caso de Pérez (2016), en los resultados de su trabajo indica que la media de estrés de las
mujeres es mas alta que los hombres, esto explica que las madres tienen el mayor peso de la crianza
de los hijos con SD, presentan mayores niveles de estrés. Por otro lado, Ariza et al. (2013),
encontraron que el estrés afecta los valores y el comportamiento, sin embargo, el apoyo familiar es

la primera fuente de recursos para afrontar la situacion para las madres.
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Factores sociales discriminacion y exclusion social

La sociedad enla que se desarrollan las personas con SD presentaron actos discriminatorios por ser
una sociedad excluyente y con prejuicios acerca de las personas con algun tipo de discapacidad. Las
desiguladades sociales son las principales en crear barreras discriminatorias al impedir la inclusion
de las personas con SD, para la investigacion el 38.9 por ciento manifesto sufrir una discriminacion
permanente, seguido porlos que padecieron discriminaciones eventuales 31.9 por ciento y los que
refieron nunca haber sido discriminados 29.2 por ciento. Para Bastidas et al. (2013), notaron que la
experiencia de crianza del hijo con SD se ve amenazada si la familia vive en una comunidadocultura
caracterizada por inequidades o exclusiones donde puede llevar a la discriminacién, aislamiento y
dificulta la insercién social. Para Lopez (2013), encuentra que los familiares se convierten en los
defensores de las personas con SD y luchan contra la exclusion.

Asi mismo Huete (20106), menciona que la exclusién social de la pobalcién con SD se da a
partir de diferentes indicadores como acceso al mercado laboral, nivel de estudios, recursos de
apoyo, prestaciones y participacion social. Para Giovagnoli (2014) demuestra la existencia de actos
discriminatorios, conductas, comportamientos y actitudes hacia personas con SD, que asisten a
escuelas publicas con politicas de integracién, sobre los actos discriminatorios 44.0 por ciento
afirma haberlo hecho alguna vez, el 4.0 por ciento lo realiza a menudo y 4.0 por ciento no lo hizo
nunca, la causa de que las personas con SD sufran discriminacién el 58.0 por ciento expresé que se
debe a su fisico, el 50.0 por ciento por su conducta y actitud, el 38.0 por ciento por su discapacidad
intelectual, enla cuestiéon de qué entienden por discriminacion, el 56.0 por ciento lo considera una
forma de rechazo o marginacion. La discriminacion es un acto que limita a la persona que tiene
discapacidad de participar con igualdad, en educacion, trabajo y desarrollo personal.

Molina et al. (2012), elaboraron un instrumento EPSD-1 que fue disefiado para conocer las
actitudes y expectativas de la sociedad en relacién con personas con SD, en aspectos de la vida
cotidiana donde puede verse limitada por actitudes negativas y estereotipos de la sociedad. Para la
investigacion, la exclusion social se encontré que el 76.4 por ciento de las personas con SD hansido
excluidas por alguna circunstancia llegan a tener que visualizar una vida futura sin mayores
oportunidades sin participacion social y politica, en sus actividades de esparcimiento, en el sistema
educativo, de salud, insersion laboral, referente a los que no manifestaron haber sido excluidos fue
el 23.6 por ciento.

Asi mismo Foley et al. (2104) indicaron que los padres de estos jovenes manifestaron que la

falta de empleos pone barreras sociales para sus hijos, ya que al terminar sus estudios necesitan
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desarrollar su potencial y equidad, de esta manera influir enla calidad de vida familiar. Bemal (2010),
los factores que inciden en el proceso inclusion-exclusion e influencias de las actitudes que pueden
variar en determinados grupos sociales, los resultados se ven influenciados porque los participantes
tienen un nivel alto de formacién académica, las conductas de la gente hacia las personas con SD
pueden dafiar el desarrollo personal y ser excluidas socialmente, se generan prejuicios, estereotipos
y conductas de discriminacion.

Por otro lado, Betancor et al. (2016) mencionan que existe sesgo de infrahumanizacién, por
consiguiente, el estigma genera una representacion como un grupo externo para el cual ciertas
cualidades humanas estan restringidas, al tener esta condicion son mas vulnerables a tener
estereotipos que puede limitarla integracion educativa, social y de empleo. Para el estudio deinterés
el analisis estadistico fue significativo en las personas con SD que manifiestan si haber sidoexcluidas

de la sociedad en relacién con el grado de discapacidad intelectual leve.
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CONCLUSIONES

Las personas con SD de la zona conurbada de Guadalupe y Zacatecas presentaron ciertas
dificultades en su desarrollo psicomotor, discapacidad intelectual y lenguaje, donde influyeron
factores sociodemograficos, psicolégicos y sociales. Para cumplir con el objetivo general y
especificos se analizé la posible influencia de los factores mencionados y se establecio la asociacion
entre los factores sociodemograficos de los padres de familia, psicolégicos, sociales y econdémicos
y el grado de discapacidad intelectual, desarrollo psicomotor y lenguaje.

Dentro del desarrollo psicomotor de las personas con SD se pudo observar que el 62.5 por
ciento tuvo un desarrollo retardado, mientras que el 37.5 por ciento presenté un desarrollo
adecuado, enla discapacidad intelectual el porcentaje superior lo presenté la discapacidadintelectual
leve 45.8 por ciento, moderado 34.7 por ciento, severo 13.9 por ciento y un porcentaje inferior para
discapacidad intelectual profunda 5.6 por ciento, para el lenguaje se observé que los portadores de
la trisomia del par 21 lograron tener un lenguaje adecuado 45.8 por ciento, los que se econtraban
en proceso de lograr esta habilidad fue el 38.9 por ciento mientras que el 15.3 por ciento no lograron
comunicarse.

Los factores estudiados que pudieron influir en el desarrollo fueron los psicolégicos en los
padres, se encontro que el estrés fue considerablemente alto 76.4 por ciento en relaciéon con el 23.6
por ciento que no manifestaron tener estrés. Los factores sociales el 38.9 por ciento manifesto sufrir
una discriminacién permanente, seguido porlos que padecieron discriminaciones eventuales 31.9
por ciento y los que refieron nunca haber sido discriminados 29.2 por ciento, también se analizé la
exclusion social encontrandose que el 76.4 por ciento de las personas con SD han sido excluidas
por alguna circunstancia y llegan a tener que visualizar una vida futura sin mayores oportunidades,
sin participacion social y politica, en sus actividades de esparcimiento, en el sistema educativo, de
salud, insersion laboral, referente a los que no manifestaron haber sido excluidos fue el 23.6 por
ciento.

Para el analisis de Ji cuadrada en la discapacidad intelectual y la relacién con los factores
sociodemograficos de los padres de familia, revel6 asociacion significativa que corresponde a la
situacion civil de los padres que tienen pareja sentimental y su hijo presenta discapacidad intelectual
leve, el resto de las variables no fueron significativas. Enlas dimensiones de la variable desarrollo,
la discapacidad intelectual tuvo dependencia significativa cuando los padres si presentan estrés en

relacién cuando su hijo tiene un grado de discapacidad intelectual moderado seguido de leve.
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Por otro lado, las personas con SD que tienen discapacidad intelectual leve tiene una exclusion
social mostrandose estadisticamente significativa, se observé un valor para el nivel socioeconémico
no significativo pero marginal, importante de mencionar porque las familias se enfrentan a gastos
adicionales que se generan por la crianza de un hijo con necesidades especiales, educativas, de
estimulacién temprana, terapias de lenguaje, de estudios especializados o sus propias
comorbilidades, enlas que algunas familias no cuentan con seguridad social y por lo tanto se afecta
su estabilidad econémica. El resto de las variables fueron independientes al grado de discapacidad
intelectual. En el desarrollo psicomotor y la exclusién social se encontré asociacion estadisticamente
significativa, es decir que las personas con SD que tienen un desarrollo psicomotor retardado eran
excluidas de la sociedad, el resto de las variables fueron independientes al desarrollo psicomotor.

Con estos resultados comprobariamos nuestra hipotesis planteada: Los factores que dificultan
el desarrollo en la dimension de discapacidad intelectual de las personas con SD de la zona
conurbada de Guadalupe y Zacatecas presentan mayores dificultades como son; la falta de recursos
econémicos, los sociales como la exclusion social y los psicologicos de los padres como el estrés.
Como conclusion se puede decir que si existen factores que influyen y merman el desarrollo de las
personas con SD, los descritos anteriormente y las barreras sociales son los principales en dificultar
este proceso de acuerdo a la l6gica del Modelo Tedrico Social para la investigacion, que explica este
fenémeno: Las personas con discapacidad son discapacitadas como consecuencia de la negacion
por parte de la sociedad de acomodar las necesidades individuales y colectivas dentro de laactividad
general que supone la vida econémica, social y cultural.

Las teorfas utilizadas son de gran utilidad para comprender, explicar y poder conocer la gran
variedad de conductas hacia las personas con SD, la importancia de este analisis es que se utilizaron
variables propuestas de diferentes modelos tedricos y que se han estudiado de manera separada,
con esto podemos determinar que estas variables podtrfan ayudar para estudios futuros, dar

seguimiento o complementar investigaciones.
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RECOMENDACIONES O PROPUESTAS

Con los hallazgos encontrados se pueden plantear lo siguiente:

X/
L X4

X/
°

X/
°

Avanzar en la reflexion de crianza y contextos de desarrollo en personas con SD, para que
instituciones y sociedad brinden oportunidades para ellos y sus familias, con un tratamiento

integral que contribuya al desarrollo pleno.

Promover revisiones de politicas e intervenciones de apoyo familiar.

Implementar talleres para padres y familias de nifios con SD donde estén vinculadas

instituciones médicas y pedagogicas, para lograr una integracion desde el nacimiento del nifio.

Tener acceso a medios electronicos donde se encuentren bases estadisticas del registro de

nacimientos para conocer la incidencia y prevalencia de esta condicion.

Creacién y promocion de ferias de empleo, especiales para personas con SD, donde se oferten

oportunidades de empleo protegido y de esta manera avanzar en la inclusion social.
Es necesario realizar estudios prospectivos que permitan medir las condiciones de vida para

conocer las desigualdades a las que se enfrentan las personas con SD y sus familias para dar

solucion real a los fenémenos que existen en la poblacion.
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ANEXOS

OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

TIPO DE NOMBRE DE DEFINICION DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES
VARIABLE LA VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL
DEPENDIENTE DESARROLLO  El desarrollo es un Cuestionario para Desarrollo psicomotor Edad en la que sostuvo su

DE LA proceso continuo de medirdesarrollo de cabeza, se sentd, camino,

PERSONA CON formacién progresiva habilidades control de esfinteres

SD de la persona, es adaptativas. Grado de discapacidad  Leve, moderado, severo vy
multicausal, con profundo
integracién de factores Lenguaje No presentan, en proceso,
personales y Enfermedades hablan
ambientales, Cardiopatias, bucales,
valorando los pulmonares, oculares,
condicionantes y las auditivas, dermatoldgicas,
circunstancias externas tiroides, sobrepeso-obesidad,
al individuo, como ninguna
propios de la Servicios de salud IMSS-ISSSTE, Seguro
socializacion. El Popular, Privado-otro
desarrollo del Motivos de asistencia Enfermedades, chequeo
individuo supone médica general, prevencion-
hacerlo en su informacién
integracion en lo Estudios especializados  Electrocardiograma,
biolégico, cognitivo, electroencefalograma,
personal, social vy terapéutico-rehabilitacion,

moral (Luque, 2003).

Caracteristicas
psicolégicas del SD
Caracteristicas  sociales
del SD

laboratorios, ninguno
Agresividad, inquieto, timido,

carifioso, depresion, estrés,
conductas afectivas
Amigables, sociables,
aislamiento, interaccion,
exclusion social,
discriminacién
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TIPO DE NOMBRE DE DEFINICION DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES
VARIABLE LAVARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL
INDEPENDIENTE FACTORES Son factores que tratan  Cuestionario para Demografia de los Sexo,edad, edo. civi, religion,
SOCIALES comportamientos que medir aspectos padres escolaridad, nimero de hijos,
las personas muestran  sociales ocupacion, lugar de residencia

en  situaciones de
interaccion social

Demografia de la
persona con SD

Lugar de integracion

Demografia de los
hermanos

Marginacién, rechazo,
maltrato o)
discriminacion,
exclusion social

el

creencias del SD, ambito
donde ocutrre
Redes sociales

Sexo, edad, religién, lugar que
ocupa en la familia, lugar de
residencia

APAC, IELC,CAM 1, 28, 30
Olimpiadas Especiales-Otras

actividades, Escuelas
Regulares
Edad, escolaridad y

ocupacion, viven en casa

Si 0 no, en la familia, calle,
escuela, todos o ninguna

Familia, amigos, vecinos,

grupos de apoyo
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TIPO DE NOMBRE DE DEFINICION DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES
VARIABLE LA VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL

INDEPENDIENTE FACTORES Factores que tratan de Cuestionario con  Antecedentes pre-peri y  No. de embarazos a término,
PSICOLOGICOS  explicar las reacciones aspectos posnatales (Madre) abortos, complicaciones del
emocionales de las psicologicos, embarazo, tipo de patto,
personas conductas y enfermedad o infeccién que
relaciones pudiera ser la causa del SD,
afectivas. antecedentes familiares con

Funciones de la familia
hacia el hijo con SD

Relacion del hermano
hacia la persona con SD

Aspectos  psicologicos
en los padres

Sentimiento que tuvo el
padre al nacimiento del
hijo con SD

Reacciones de  los

padres

Necesidades familiares

SD

Afectiva, econdémica,
cuidado fisico, educacion

Cooperan, apoyan, proveer
recursos, afectiva, tipo de
actividades.

Angustia, depresion,
soledad, estrés.
Frustracion, rechazo,

negacién, amor, aceptacion,
enojo, culpa,
verglienza, todos o ninguno.

Los que aceptan, ocultan y
los que niegan.

Apoyo emocional
(psicologo, terapias)
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TIPO DE NOMBRE DE DEFINICION DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES
VARIABLE LA VARIABLE CONCEPTUAL OPERACIONAL
INDEPENDIENTE FACTORES Son factores Cuestionario para Vivienda Casa de interés social,
ECONOMICOS  econémicos que medir los aspectos departamento, casa de estrato
caracterizan a  un socioecondémicos. medio, casa residencial,
individuo o grupo Trabajo Social propia, rentada o prestada,
dentro de una nimero de habitaciones
estructura social Servicios Luz, agua, drenaje, teléfono,
intradomiciliarios internet
Ingresos  familiares, Contribucién  econémica,
quien contribuye parentesco
Distribucién del gasto Alimentacién, vestido vy
familiar mensual parala calzado, estudios, médico,
persona con SD rehabilitacion, gastos

Servicios médicos

Frecuencia de
asistencia médica
Estudios especializados
Acceso a educacion
Acceso a centros de
educaciéon especial 'y
otras actividades

Su economia afecta el
desarrollo de la persom
SD, aspectos

personales de la persona con
SD, otros

IMSS, ISSSTE,  Seguro
Popular, privado, costos.
Costos

Costos
Costos
Costos

Si, no, salud, alimentacién y
vestimenta, no puede realizar
mas actividades
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INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

UNIVERSIDAD AUTONOMA DE ZACATECAS
«FRANCISCO GARCIA SALINAS»

MAESTRIA EN CIENCIAS DE LA SALUD CON ESPECIALIDAD EN SALUD PUBLICA

El siguiente cuestionario forma parte de la Investigacién sobre “FACTORES QUE DIFICULTAN EL
DESARROLLO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN EN LA ZONA
CONURBADA GUADALUPE Y ZACATECAS?” y servira para poder llevar a cabo dicha investigacion.
La informacién proporcionada sera confidencial y de uso académico, se protegen los datos en un marco de
ética y profesionalismo.

Instrucciones: Lea cuidadosamente las siguientes preguntas y conteste lo mas sinceramente, anote la respuesta
que considere conveniente. Si tiene dudas favor de comentarlas para guiarlo en el tema.

Nota: Sélo y unicamente contestar el cuestionatio padres de familia o tutor. No deje preguntas o espacios sin
contestar.

Datos demograficos del padre de familia o tutor (a)
1. ¢Lugardondevive?r ____
a) Guadalupe
b) Zacatecas
2.8ex0? ___
a) Hombre
b) Mujer
.¢Edad (aflos)? ____ -
4. ;Estado civil? ___

[V

a) Soltero
b) Casado
¢) Viudo

d) Divorciado
e) Union libre
. ¢Numero de hijos (as)?
6.¢Escolaridad?
a) Primaria
b) Secundaria
¢) Bachillerato
d) Profesional

Ul

e) Técnico

f) Posgrado
7.¢Ocupaciéon? ___

a) Hogar

b) Empleado (a)
¢) Estudiante
d) Comerciante
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8. ¢Religién?
a) Catoblica
b) Cristiano Evanggélico
¢) Testigo de Jehova
d) No profesa religion

Datos sobre la persona con Sindrome de Down
9. :Nombre completo de su hijo(a)?
10. ¢Sexo? ___ -

a) Hombre

b) Mujer
11. ¢Edad (afios y/o meses)? ___
12. ¢Religién? __ -

a) Catdlica

b) Cristiana Evangélico

¢) Testigo de Jehova

d) No profesa religion
13. ¢Lugar que ocupa su hijo (a) con Sindrome de Downenla familia? ___

Antecedentes pre y postnatales
14. sTienen conocimiento delo que es el Sindrome de Down?

a) Si
b) No
Conocimiento:
15. ¢Sabe cual es el grado de discapacidad de su hijo (a)? _ -
a) Leve
b) Moderado
¢) Severo

d) Profundo
e) No lo sabe
16. sMencione el tipo de enfermedad que ha presentado su hijo durante su crecimiento?
a) Cardiacas
b) Pulmonares
¢) Oculares
d) Auditivas
e) Dermatolégicas
f) Tiroides
g) Sobrepeso—Obesidad
h) Bucales
1) Ninguna
17. ¢Cuantos embarazos tuvo a término?
18. ¢Tuvo abortos?
a) Si
b) No
19. ¢Tuvo alguna complicacién durante el embarazo de su hijo (a) con Sindrome de Down?
a) Si
b) No
¢) Lo Desconozco
20. ¢De qué tipo?
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21. :Qué tipo de parto fue? ___
a) Normal
b) Cesarea
¢) Uso de férceps

22. ;Considera que alguna enfermedad o infeccién pudo ser la causa de que su hijo (a) tenga el Sindrome
de Down?

¢Cual?
23. ¢Hay algtin otro miembro de la familia que tenga SD?
a) Si
b) No
24. De ser asi, ¢Qué parentesco tiene con su hijo (a)?
a) Abueclos paternos
b) Abueclos maternos
¢) Tios maternos
d) Tios paternos
e) Materno
f) Paterno

Desarrollo psicomotor (APAC, 2009)

25. ¢Edad enla que su hijo (a) sostuvo la cabeza?
a) 6 meses
b) 7-8 meses
c) 9-11 meses
d) 1 afio
¢) 1 afo 6 meses
f) 2 afos

26. ¢A qué edad sesenté?
a) Menosde1 afio
b) 1 afio
c) 1 ano 6-9 meses
d) 1 afo 6-9 meses
e) 2anos
f) 3 afos

27. ¢A qué edad camino? _
a) Menosde1 afio
b) 1 afio 6 meses

¢) 2 aflos
d) 2 afios 6 meses
e) 3 anos

f) Miasde 3 afos

g) Adnno camina
28. ¢Controla esfinteres?

a) Si

b) No

c) Esta en proceso
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29. ¢Cual es su forma de comunicaciéon?
a) Balbuceo
b) Seflas y gestos
¢) Habla

d) En proceso

Educacion

30. ¢Su hijo (a) esta incorporado a Escuelas de Educacion Pablica?
a) Si
b) No

¢Por quér
31. De ser si, ¢Desde cuando?

32. ¢Su hijo (a) tiene acceso a Centros de Educacién Especial?

a) Si
b) No
¢Por quér

33. De ser si, ¢Desde cuando?

34. :Cree que es importante que su hijo debe ser atendido en centros o grupos especiales para tener un
buen desarrollo?

a) Si
b) No
¢Por quér

Conductas y relaciones sociales-afectivas (Pichardo, 2009)
35. :Cémo describiria usted a su hijo (a) en relacidén con su interaccién con los demas?

En las actitudes de su hijo (a):

36. ¢Presenta actitudes de agresividad?
a) Si
b) No

¢Por quér
37. :Ha presentado depresion (tristeza)?
a) Si
b) No
¢Por quér

38. ¢Es inquieto o hiperactivo?
a) Si
b) No

¢Por quér

39. ¢Es timido o introvertido? ___
a) Si
b) No

¢Por qué?

40. ¢Como describirfa a su hijo (a) en relacion con la familia? (carifioso, aislado)?

41. ;Considera que su hijo (a) con SD es sociable?
a) Si
b) No

¢) En ocasiones
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42. ;Considera que las personas con SD son capaces de llevar una vida social normal?

a) Si
b) No
¢Por qué?
43, :Su hijo puede estar sélo con una persona conocida como el maestro, tios, amigos de la familia, etc.? __
a) Si
b) No

¢) En ocasiones

44. ;Participa e interactia con personas tanto con hombres y mujeres de su edad?
a) Si
b) No

¢) En ocasiones

En relacion con los hermanos:
(En aso de ser hijo tnico, favor de pasar a la pregunta 49...)
45. :Su hijo (a) con SD manifiesta a sus hermanos conductas de afecto como abrazar, besar, etc.?
a) Si
b) No
¢) En ocasiones
46. ;Qué tipo de actividades realiza con los hermanos? ___
a) Juego
b) Deportivas
¢) Académicas
d) Otro
47. :Cémo es el trato de parte de ellos?
a) Cordial
b) Igualitario
c) Carifioso
d) Lo rechazan
e) Loaceptan
f) Otro
48. :Cémo es el trato de él o ella hacia sus hermanos?
a) Carifioso
b) Agresivo
¢) Amigable
d) Otro

En relacion con los padres, el hijo (a) con Sindrome de Down:

49. ¢Su hijo (a) con SD manifiesta conductas de afecto como abrazar, besar, etc.?
a) Si
b) No
¢) En ocasiones

50. ¢Qué tipo de actividades realiza su hijo (a) con Usted? _
a) Juego
b) Deportivas
¢) Académicas
d) Otras

51. ¢Su hijo (a) tiene un grupo social de amigos, en la escuela u otros lugares?
a) Si
b) No
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52. ¢Considera que la sociedad ha discriminado a su hijo (a) por ser discapacitado? ___
a) Siempre
b) Nunca
¢) En ocasiones
53. ¢En qué dmbito ocurre esta discriminacion?
a) Enla familia
b) Enla calle
¢) Enla escuela
d) Entodos
e) Enninguno
Otro
54. sSu hijo (a) ha recibido maltrato por alguna persona que se ha acercadoaéloaella? __
a) Si
b) No
¢) Algunas veces
55. ¢Usted piensa que las creencias que tiene la gente acerca del Sindrome de Down limitan el desarrollo
de su hijo (a)?

a) Si
b) No
¢Por quér

56. ¢Qué entiende de que su hijo (a) sea excluido de la sociedad?
57. :Entonces piensa que su hijo es excluido de la sociedad? __
a) Si
b) No
58. ¢Las relaciones sociales que usted tiene le producen satisfacciéon y lo hacen sentir apoyado? __
a) Si
b) No
¢Por quér
59. sMencione el primer sentimiento que tuvo al enterarse de que su hijo (a) tiene Sindrome de Down? __
a) FPrustracién

b) Rechazo

¢) Negacion
d) Amor

e) Aceptacion
f) Enojo

g) Culpa

h) Verglienza
1) Todos

j) Ninguno

60. ¢La reaccién que tuvieron al tener a su hijo (a) conustedes cémo fue?
a) Aceptacion
b) Ocultaron la situacion
¢) Negaronla situacion
d) Otra
61. ¢Sus cualidades como padre/madre mejoraron cuando nacié suhijo (a) con Sindrome de Down? ____
a) Si
b) No
¢Por quér
62. ¢La situaciéon con su pareja influye en el cuidado y apoyo hacia su hijo (a)?
a) Si
b) No
¢Por quér
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63. ¢Entre las funciones que le proveena su hijo (a), cual es primordial?
a) Afectiva
b) Cuidado fisico
¢) Econémica
d) Todas
64. :Qué edades tiene sus demas hijos?
a) Menorde5 afios
b) De5a10 afios
c¢) De10a15 afos
d) Masde 15 afios
e) Es hijo unico
65. ¢Ocupacién de la mayorfa de los hermanos?
a) BEstudian
b) Trabajan
¢ Otra
606. ¢La mayotia de los hijos viven en la casa?
a) Si
b) No
67. ¢Los demas hijos (as) apoyanla situacion familiar?
a) Si
b) No
¢) En ocasiones
¢Por quér
68. ¢Entre las tareas destinadas alos demas hermanos, como lo son de proveer, afectivo, cuidadores,
ayuda o facilita la relacién conel hijo (a)?

a) Si
b) No
¢) En ocasiones
¢Por quér
69. ¢El cuidado de suhijo (a) con SD en una tarea compartida por todos los miembros de su familia?
a) Si
b) No
¢) En ocasiones
¢Por quér

70. ¢Cuentan con el apoyo de personas para el cuidado de suhijo (a)?
a) Familiares
b) Amigos
c) Vecinos
d) Empleadas domésticas y/ o nifieras
¢) Otros
71. ¢Usted como padre recibe apoyo psicoldgico para afrontar la situacién?
a) Si
b) No
¢Por quér

112



72. ¢Actualmente su familia asiste a terapia psicologica?
a) Si
b) No

¢Por qué?

73. ¢En un algin momento ha sentido angustia al pensar en el futuro de su hijo (a)?
a) Si
b) No
¢) En ocasiones

¢Por qué?

74. sHa presentado depresién o soledad por la situacién que esta enfrentando?
a) Si
b) No

¢Por quér

75. ¢Manifiesta haber tenido o tener estrés por todas las circunstancias que han vivido o esta viviendo?

a) Si
b) No
¢Por qué?
76. ¢Cree que sus expectativas cambiaron a partir del nacimiento de su hijo (a) conSD? ___
a) Si
b) No
¢Por qué?

77. ¢Cuales son sus expectativas referentes al desarrollo de su hijo (a)?

78. ¢Su familia se ve afectada por el estrés que usted tiene por la crianza de su hijo (a)?
a) Si
b) No

Datos socioecondmicos y de vivienda (Departamento de Trabajo Social, 2009)
79. ¢Qué tipo de vivienda habita?
a) Casadeinterés social
b) Departamento
¢) Casade estrato medio
d) Casade zona residencial
80. ¢Actualmente la vivienda en la que habitan es?
a) Propia
b) Rentada
¢) Prestada
d) Otra
81. ¢<Numero de habitaciones? ___
82. ¢Cuales servicios intradomiciliarios cuentan?
a) Luz
b) Agua
c) Drenaje
d) Teléfono—Internet
¢) Solo internet
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83.

84.
85.

86.
87.
88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

¢Coémo es su forma de pago (salarios)?
a) Semanal
b) Quincenal
©) Mensual
d) No trabaja
¢Cuanto es la contribucién econémica percibida mensualmenter $: __
¢Hay otro miembro que contribuya a la economia de la familia?
a) Si
b) No
Quién?: -
¢Cudl es la contribucion econémica mensualmente? $: -
¢Qué parte de su salario le destina paralos gastos de la persona con SD (mensual)?
Alimentacién: Vestido y Calzado:

Médico: _ Gastos de rehabilitaciéon:
Gastos de estudios especializados: __
¢Cuentan con acceso a servicios de salud para la atencién de su hijo con SD?
a) Si
b) No
¢A qué tipo de Institucién acude a revision médica?
a) IMSS-ISSSTE
b) Seguro Popular
¢) Privado
d) Otro
¢Cuadles son los principales motivos por los cuales asisten al médico?
a) FEnfermedad
b) Chequeo general
c) Prevencién
d) Informacion
e) Otro
¢Con que frecuencia asisten al médico? __
a) Cada Semanal
b) 2 veces ames
¢) Cadames
d) Cada 6 meses
e) 1 vezporafio
Otra fecha
¢A su hijo le realiza estudios especializados durante los dltimos 3 meses?
a) Si
b) No
Dequétipo? ___ _
a) Electrocardiograma
b) Encefalograma
¢) Terapéutico - Rehabilitacién
d) Laboratorios
e) Otros
Ninguno
¢Cuanto le cobra de mensualidad en la escuela de su hijo (a)?
a) Menosde 1000
b) De 1000 a 1500
¢) Masde 1500
d) Otra cantidad
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96. ¢Cual es el costo mensual en el centro de atencidén especial ala que acude?
a) 200a 300 pesos
b) De 300 a 500 pesos
¢) Masde 500 pesos
d) Otra cantidad
e) Noacude
97. ¢En otras actividades que tenga inscrito a su hijo, cuanto le cobran (mensual)? __
a) Menosde 100 pesos
b) De 100 a 300 pesos
c) De300a 500 pesos
d) Otra cantidad
98. ¢Total de gastos aproximados (mensual) para el cuidado y atenciéon de su hijo?
a) Menosde 1000 pesos
b) De 1000 a 2000 pesos
¢) De 2000 a 3000 pesos
d) Otra cantidad
99. ¢Considera que la economia de su familia afecte el desarrollo del joven?
a) Si
b) No
100. ¢En qué aspectos?
a) Salud
b) Alimentacién y vestimenta
¢) No tiene acceso a centros de educacién especial
d) No puedeira la escuela
e) No puede realizar actividades extras
f) Todos
g) Ninguno

Gracias por contestar, se agradece su atencién parala elaboraciéon de esta investigacion.

Elaboracion: QFB. Nhayeli Patricia Mena Chave,.
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