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RESUMEN

Se realiz6 una investigacion descriptiva de corte transversal con el objetivo de
describir las esferas de funcionalidad mediante la escala de clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud en nifios
sindrome Down del municipio de Ciego de Avila, de mayo de 2015 a enero
2016. El universo de estudio quedd conformado por 35 nifios con edades entre
6 y 18 afios con diagnostico de sindrome Down pertenecientes a la consulta
pediatrica de enfermedades cronicas no trasmisibles. Se emplearon métodos
de estadisticas descriptivas, de distribucibn de frecuencias absolutas y
relativas. Predominé el sexo masculino y las edades cercanas al final de la
adolescencia. No se presentaron problemas de conciencia y cerca de la tercera
parte present6 problemas ligeros de orientacion y relaciones psicosociales, con
muy escasos problemas moderados en estos casos. En la esfera cognitiva, la
atenciéon solo presentdé problemas ligeros, mientras que la memoria,
psicomotricidad, percepcion, pensamiento y célculo, presentaban mas de un
tercio de problemas ligeros y algunos de tipo moderado, llegando a observar
problemas graves en el Ultimo de estos. Solo cerca de un tercio de los
pacientes presentaron problemas ligeros en los aspectos ver, oir y dolor,
llegando a aparecer estos en mas de la mitad de los pacientes para las
evaluaciones de gusto y tacto, ademas de problemas moderados en estas dos
tltimas y el olfato. El suefio present6é solo problemas ligeros en menos de la
mitad de los pacientes y en el lenguaje se observé un porcentaje algo mayor
con problemas moderados afiadidos.

Palabras claves: Discapacidad Intelectual, Clasificaciébn, Diagndstico,
Multidimensionalidad,  Validacion  ,Andlisis  Factorial,
Sindrome de Down, Percepcion Social.
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INTRODUCCION

El Sindrome Down es una enfermedad genética tan antigua como la
humanidad misma, descrita por vez primera en 1866 por John Langdon Down.
En 1959 el genetista francés Jerdbme Lejune describe la alteracion producida
por una trisomia generalmente del cromosoma 21. Otros estudios demuestran
que puede deberse a traslocasiones 0 mosaiquismo aunque con menor

frecuencia (1).

A pesar de los avances en la comprension de este proceso aun no esté clara la
causa de este trastorno. Constituye uno de los defectos congénitos mas
comunes, se expresa en todas las razas y afecta ligeramente mas al sexo
masculino. Afecta a todas las nacionalidades, clases socioeconémicas y

sectores de la poblacion sin distinguir posicidn social ni nivel cultural (1).

Desde el punto de vista clinico las personas portadoras tienen caracteristicas
fenotipicas que permiten el diagnéstico precoz, como parpados estrechos y
rasgados, orejas pequefas, boca pequefa, macroglosia, cuello ancho y fuerte,
manos y pies pequefios y regordetes, baja talla con tendencia a la obesidad,
manos y dedos cortos , surco simiesco, clinodactilia del quinto dedo (hipoplasia
de la falange media), hiperlaxitud articular, aumento de la separacion entre el
primer y el segundo dedo de los pies, y pliegues plantares muy marcados, pene
pequefio, hipogonadismo, hipotonia generalizada y trastornos del
neurodesarrollo. En algunos portadores del sindrome pueden estar presentes
otras condiciones de salud como cardiopatias y cataratas congénitas,
anomalias del tubo digestivo, del aparato respiratorio, de la audicién o de la

vision, de la nutricion y del sistema osteomioarticular (1).

Las acciones que el Sistema de Salud cubano implementa para garantizar
atencién médica especializada a los nifios con esta entidad, han contribuido al
aumento de la expectativa de vida, en especial por el mejor control de las

afecciones cardiovasculares que generalmente acompafian este sindrome (2).

La media de la expectativa de vida de las personas con sindrome Down se
sita entre los 50 y 60 afios (3), lo cual redimensiona desde el modelo
biopsicosocial las limitaciones para la actividad y las restricciones para la

participacion de este segmento de la poblacién, sumandose a la discapacidad



que ya puede estar determinada por esta condicion de salud , las limitaciones
que para la actividad y las restricciones en la participacion que surgen como
consecuencia del proceso mismo de envejecimiento del organismo, por lo que
es inminente un cambio cultural, para que los sectores sociales involucrados
en dar respuesta al problema de la discapacidad estén mejor preparados y
puedan dar también una respuesta adecuada a las necesidades de las
personas con Sindrome Down (3,4).

Varios autores (5,6,7) coinciden al sefialar que la mayor parte del problema que
la discapacidad representa para las personas con sindrome Down, no esta en
sus limitaciones fisicas o mentales propiamente dichas, sino en la percepcion
que tienen la familia y la comunidad de este problema y la forma en que son

tratados.

El término discapacidad concentra mas la atencion social y cientifica de
acuerdo con el mayor nivel de desarrollo de la sociedad en general, y del
sistema de salud en particular. En los sistemas sociales con serios problemas
de salud, la desnutricion y las altas tasas de mortalidad son los aspectos

priorizados en la estrategia de salud (7).

El sindrome Down es también un importante problema social si se considera el
impacto negativo que determina sobre el nifio, la familia y la comunidad, por la
estigmatizacion y los prejuicios que a lo largo del devenir histérico rodean y
discriminan a las personas con esta condiciébn de salud; y por los enormes
recursos que deben ser destinados para dar respuestas a las necesidades
especiales que surgen como consecuencia de la discapacidad que representa
para sus portadores, de manera que la comunidad ha de estar mejor
preparada y dispuesta para reconocer los derechos de estas personas y trazar
politicas sociales y econdmicas con vistas a garantizar sus necesidades de
apoyo para lograr la inclusion y la vida independiente en los casos en que sea
posible (8).

El problema que la discapacidad Infantil representa, no puede enmarcarse solo
en el campo de la Salud, o en el de la Educacién Especial, pues eso significaria
tener una percepcion parcial y darle una solucion limitada tan sélo a un aspecto

determinado de la compleja situacion que implica la Discapacidad (9,10).



Resulta fundamental conocer el comportamiento de la discapacidad para poder
implementar estrategias para su prevencion, diagndstico, tratamiento y manejo
integral; todo ello requiere de un trabajo sistemético de caracterizacion, basado

en un eficiente sistema de dispensarizacion de base comunitaria (9,11).

Teniendo en cuenta lo complejo y lo disimil de las patologias que son tratadas,
se hace necesario contextualizar cada condicion de salud, y utilizar un lenguaje
y terminologia comunes que permitan comparar el resultado de las
investigaciones sobre estos temas (9), lo cual, en el caso de Cuba, ha quedado
recogido en las proyecciones del Ministerio de Salud Publica para el 2015,
donde se afirma como directriz la de aplicar el nuevo Clasificador Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud como herramienta de
estadistica, de investigacion, de politica social, educativa y de la clinica, lo que
representa la posibilidad de evaluar el problema en toda su dimension

aplicando un lenguaje internacionalmente aceptado (12).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud —conocida con las siglas CIF— constituye una revision de la
Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia, publicada
en 1980 con caracter experimental; la misma instaura un nuevo modelo de
clasificacion de la Discapacidad, mas positivo y universal, menos
estigmatizante y excluyente. Utiliza un enfoque biopsicosocial con el fin de
alcanzar la integracion de las diferentes dimensiones de la discapacidad por la
via de buscar una sintesis que ofrezca una visibn coherente de las

dimensiones de la salud en los niveles biolégico, individual y social (11,13).

El nuevo Clasificador Internacional de la Organizacibn Mundial de la Salud
(OMS) es un novedoso esfuerzo por caracterizar el estado de salud de una
persona y agrupar todos los aspectos relacionados con la salud. Toma en
cuenta el individuo, pero dentro de su contexto —o0 sea, el entorno donde

habita—, que tiene una influencia directa en su desempefio y en su salud (11).

La CIF es un complemento necesario de la CIE —Clasificacion Internacional de
Enfermedades y resalta la necesidad de no limitarse solamente a los clasicos
conceptos de mortalidad y morbilidad, sino explorar sus consecuencias en
especial en lo referente a la integracion del individuo al medio que lo rodea
(11,14,15).



El término Funcionamiento abarca la funcién corporal, actividad y participacion.
El término Discapacidad abarca el campo de la limitacion en la actividad y

restricciones en la participacion (11,15).

El término Salud enfatiza que la clasificacion se concibe dentro de un marco

conceptual para evaluar la Salud y Estados de Salud (11,15).

Este nuevo clasificador ha sido aplicado en diferentes disciplinas y sectores;
asimismo se han iniciado diferentes proyectos de investigaciones basados en
él, y relacionados con su aplicacion en el marco de las politicas de salud, la
atencion a los pacientes, etc.; también se observa su empleo en las
documentaciones, la comunicacion cientifica y como instrumento en las

investigaciones (12,15).

Otro aspecto destacado en la estrategia propuesta por el Ministerio de Salud
Pablica (12), en lo referido al tema de la discapacidad, es la necesidad de
establecer mecanismos que permitan la valoracion integral de las personas
afectadas y ser neutralizadas mediante la implementacion de programas de
tratamiento a partir de los recursos actualmente disponibles gracias al enorme

esfuerzo de la Revolucion (6).

Se estima que en la provincia de Ciego de Avila uno por cada 950 recién
nacidos, presentan sindrome Down, y en el municipio de Ciego de Avila, hasta
diciembre del 2010, hay 57 portadores de esta condicion de salud menores de
18 afios (2).

Disponer al respecto de un sistema de evaluacién integral empleando un
lenguaje internacional en la evaluacién y control estadistico de la informacién
gue recoja lo relacionado con las limitaciones para la actividad y la participacion
para nifios, nifias y adolescentes con Sindrome Down en las consultas de
enfermedades cronicas no trasmisibles de la atencion primaria de salud, puede
resultar altamente beneficioso para incrementar la calidad de la atencién que

en ellas se presta.

Problema: Se desconoce la funcionalidad cognitivo-sensorial de nifios
sindrome Down a través de la escala de clasificacion Internacional del

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud en el municipio de Ciego de Avila.



OBJETIVOS
Objetivo general de la investigacién

Describir las esferas de funcionalidad mediante la escala de clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud en nifios

sindrome Down del municipio de Ciego de Avila.

Objetivos especificos.

1. Caracterizar algunas variables sociodemograficas en la muestra de

estudio.

2. Adecuar una seleccion de items pertenecientes a la escala CIF para

niflos con sindrome Down a partir de los dominios seleccionados.

3. Describir esferas tales como validismo, cognitiva, sensorial y procesos

del lenguaje y suefio en los nifios con sindrome Down.



MARCO TEORICO

1. La discapacidad como problema de salud en nifios con sindrome

Down.

La discapacidad que el sindrome Down ocasiona como condicion de salud, ha
suscitado y suscita numerosos debates que ponen sobre la mesa cuestiones
como el derecho a la igualdad, la integracion, la inclusién, el derecho a la vida
independiente y al trabajo, la justicia social, la marginacion, la opresion, la
participacion, e incluso otros debates éticos que cuestionan el impedir el
nacimiento de personas portadoras de esta condicion genética como modo de

disminuir su incidencia en cuestiones de politicas de salud (4).

En este contexto resulta de especial relevancia, el papel protagonista de las
propias personas con sindrome Down y el esfuerzo de los organismos
internacionales por superar lastres historicos estigmatizantes y discriminatorios
(4).

Términos como “mongdlicos”, “anormales”, “retrasados”, poseen una carga
simbdlica sumamente peyorativa y discriminatoria; el empleo de ellos en obras
importantes de la literatura mundial donde se hace alusién al tema, obedece a
una obvia limitacion cultural propia de las sociedades en cuyos contextos se
escribieron las mismas, al ser reflejo de prejuicios e imagenes negativas
asociadas a este sindrome y a otros tipos de discapacidad , resultando lesivos
a la dignidad de las personas que las padecen, por lo que se recomienda

abandonar de modo definitivo el uso de dichos términos (15).

En su lugar se propone anteponer el término “personas” al de “discapacidad
mental o intelectual” cuando se quiera hacer referencia de forma genérica a
quienes presenten este tipo de discapacidad, o de personas con Sindrome
Down, al sefalar con especificidad a los individuos con tales caracteristicas,
porque ello resalta su condicion humana como quedd recogido en la
Declaracion de los Derechos humanos para las personas con discapacidad,

aprobada en 2006 por la Organizacion de Naciones Unidas (4).

Muchos han sido los modelos que las sociedades han planteado para abordar
el problema que el sindrome Down representa para el nifio, la escuela, la

familia y la comunidad. Durante muchos afos el modelo médico priorizo el
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manejo del mismo en forma de tratamiento medico individual, para lograr la
cura de algunas de las patologias asociadas al sindrome Down, especialmente
las de tipo cardiovascular y es importante resaltar que esto ha influido
considerablemente en el aumento de la expectativa de vida de los nifios con
sindrome Down. Este modelo considera la atencidén sanitaria como primordial
(14).

En época mas reciente, se ha venido configurando un nuevo modelo
conceptual en torno al problema que el sindrome Down representa como
discapacidad abordandolo con un enfoque social y abogando por la completa

inclusién de los nifios con sindrome Down en la sociedad (14).

La discapacidad que el sindrome Down constituye para las personas que
tienen esta condicibn genética, no es un atributo de la persona, sino un
complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el

contexto/entorno social (14).

Por lo tanto el manejo de este problema requiere la actuacion social y es
responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones necesarias
en todos los niveles precisos para lograr la participacion plena de los nifios con

sindrome Down en todas las areas de la vida social (14).

El concepto de discapacidad de acuerdo con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), aprobada por la
Organizacion Mundial de la Salud en 2001, hace referencia de modo genérico a
los déficit y limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion,
indicando los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con una
“condicion de salud” y sus factores contextuales (factores ambientales y
personales). Entiéndase por factores ambientales todos los aspectos del
mundo extrinseco o externo que forma el contexto de la vida de un individuo, y
como tal afecta el funcionamiento de esa persona. Incluye al mundo fisico
natural con todas sus caracteristicas, el mundo fisico creado por el hombre, las
demas personas con las que se establecen sistemas sociales y politicos, y las
reglas y las leyes; mientras que los factores personales constituyen el trasfondo

particular de la vida de un individuo y de su estilo de vida (15).
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También estan compuestos por caracteristicas del individuo que no forman
parte de una condicion o estados de salud. Estos factores pueden incluir el
sexo, la raza, la edad, otros estados de salud, la forma fisica, los estilos de
vida, los habitos, los estilos de enfrentarse a los problemas y tratar de
resolverlos, el trasfondo social, la educacion, la profesion, las experiencias
actuales y pasadas (sucesos de la vida pasada y sucesos actuales), los
patrones de comportamiento globales y el tipo de personalidad, los aspectos
psicoldgicos personales y otras caracteristicas. Todas ellas, como algunas de
ellas individualmente pueden desempefiar un papel en la discapacidad a

cualquier nivel (11).
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2. Fenotipo conductual de las personas con sindrome de Down.
2.1.El origen trisémico del sindrome de Down

El sindrome de Down esta causado por la presencia de una tercera copia del
cromosoma 21 (trisomia 21), habiendo un 2% de casos mosaico para la
trisomia 21 (que normalmente muestran menos afectacion), y un 2% por
traslocacion de un segmento del cromosoma 21 a otro segmento, a menudo el
cromosoma 14 (Dennis, 1999). El aumento en la expresion de proteinas por
parte de los genes del cromosoma 21 origina una cascada de efectos en el
desarrollo de la estructura del cerebro fetal, con los efectos consiguientes tanto
estructurales como funcionales a lo largo de la vida de las personas con
sindrome de Down. No se comprenden bien todavia los mecanismos precisos
que dirigen la aparicion de los efectos especificos debidos a la dosis génica y
su traduccion en conducta (Patterson, 1995). Hay una pequefia region en la
parte distal del brazo largo del cromosoma 21 (21g22.1-22.3), la region critica
sindrome de Down, que esta asociada a muchos de los rasgos fisicos del
sindrome de Down, en especial los faciales, la cardiopatia congénita y la
estenosis duodenal, y algunos componentes del retraso mental, pero hay otros
lugares o "loci" fuera de esta region cromosdmica que parece que contribuyen
al fenotipo conductual completo, incluidas algunas formas leves de retraso
mental, la aceleracién del envejecimiento y la enfermedad de Alzheimer
(Korenberg 1991; Epstein y col., 1992; Korenberg y col., 1994). En la actualidad
se han mapeado unos 90 genes en el cromosoma 21; pero para la mayoria, se
desconocen sus efectos conductuales (1,3,5,6).

2.2.Variabilidad del genotipo

La diversidad del fenotipo conductual propio del sindrome de Down va a
depender de la interaccion entre los alelos de los genes, que se
sobreexpresaran de modo diverso en los diferentes tejidos y en momentos
distintos, y no de un anico y defectuoso gen. En consecuencia, las variaciones
del fenotipo abarcan mucha de la variabilidad conductual y fisica que
observamos en las personas que no tienen trisomia 21. La variabilidad en la
expresion durante el desarrollo fetal puede afectar a la estructura del cerebro
en formacion, o ejercer su impacto en periodos criticos del desarrollo del

cerebro, para producir una alteracion selectiva en el funcionamiento cognitivo.
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La accion subsiguiente de estos genes puede afectar otros aspectos de la

funcion fisiolégica y conductual (7).

Los genes concretos cuya sobreexpresion tiene consecuencias graves, pero no
letales, sobre el desarrollo pueden estar asociados a facetas diversas
conductuales y fisiologicas del sindrome. Dos de estas facetas fisioldégicas son
el envejecimiento rapido, asociado provisionalmente a la superoxido dismutasa
(SOD-1), y la enfermedad de Alzheimer, asociada al gen de la proteina
precursora de B -amiloide (APP), codificados en 21g21.1; se podran identificar
muchos mas en el futuro. EI hecho de que no aparezcan los sintomas
conductuales (demencia) de la enfermedad de Alzheimer, a pesar de que en
todos los individuos con sindrome de Down tengan efectos de "dosis génica"
(es decir, en todos haya aumento de proteina B -amiloide), ha llevado a
descubrir la variabilidad de los alelos de los genes que regulan la expresion de
APP (apolipoproteina E, en el cromosoma 19) como elemento que contribuye a
la gravedad de la enfermedad. Por eso es importante caracterizar de modo
completo la variabilidad de los aspectos conductuales en estudios que
relacionen la conducta con la influencia de los sitios particulares de un gen y

sus alelos; se estan investigando varios sitios adicionales (7).

Un factor mas a afiadir en la variacion conductual puede estar relacionado con
los genes que se ha visto que estan impresos en el cromosoma 21, esto es,
aguellos genes cuya expresion es apagada de forma caracteristica en la linea
materna o paterna. Para tales genes, la informacién sobre el origen paterno o
materno del cromosoma extra sera importante; la diferencia deberia
conducirnos hacia conjuntos bimodales de conducta, como se ha descrito
recientemente para el sindrome de Turner y el sindrome de Prader-Willi
(Keverne, 1997) (7).

3. Desarrollo de la cognicion y del lenguaje

El desarrollo cognitivo sigue un curso que generalmente es tipico de la
secuencia del desarrollo, con amplias diferencias individuales en la velocidad
de desarrollo (los CI tiene un promedio de unos 50 con variaciones entre 30 y
70) y con unas areas especificas, notables y fenotipicamente caracteristicas de
retraso adicional en el lenguaje expresivo y en la memoria verbal a corto plazo

(v. revisibn de Chapman y col.,, 1999). La velocidad o tasa de desarrollo
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cognitivo, medida por las tareas sensoriomotoras de Piaget, se retrasa a partir
de los dos afos de vida (Dunst, 1990), y parecen guardar relacion en la
infancia con el indice de retraso en el proceso de mielizacion de los axones
neuronales en el cerebro (Koo y col.,, 1992). En un estudio realizado sobre
potenciales cerebrales evocados por eventos visuales en bebés de hasta 6
meses de edad con sindrome de Down se aprecié un retraso en el desarrollo
de los procesos inhibitorios que normalmente tienen lugar en el curso de tareas
visuales prolongadas (Karrer et al., 1998). El progreso en el desarrollo desde el
nacimiento hasta los 11 afios esta caracterizado por una mayor variabilidad,
incluidos los fracasos para ejercitar y mantener las habilidades ya aprendidas,
o la persistencia en el uso de estrategias viejas y contraproducentes para la
solucion de problemas nuevos (Wishart, 1993). Los informes Vineland
aportados por los padres revelan que las habilidades en la comunicacion se
encuentran retrasadas si se comparan con las habilidades sociales y de la vida
diaria, y que a partir de los 24 meses el lenguaje expresivo es

significativamente mas débil que el receptivo (Dykens et al., 1994) (9,10,14,16).
3.1.Los déficit de memoria

El estudio comparado con el sindrome de Williams (Wang y Williams, 1994) ha
revelado la doble disociacion de la memoria a corto plazo, verbal y visual. Los
adolescentes con sindrome de Down muestran mejor memoria visual y peor
memoria verbal a corto plazo (p. ej., Marcell y Weeks, 1988). Si se comparan
con adolescentes con retraso mental de origen desconocido, se aprecia que la
repeticion de frases esté significativamente alterada: la latencia de repeticion es
mas larga y muestra menor precision (Marcell et al., 1995). Si se compara con
Su propia ejecucion de otras tareas, la memoria auditiva verbal a corto plazo
esta alterada de forma significativa, en un nivel normativo que es tipico de un
déficit en el lenguaje expresivo (v. revision de Chapman, 1995; Carlesino et al.,
1997). Ademds, los adolescentes con sindrome de Down muestran una
dificultad excepcional, si se los compara con los que tienen déficit intelectual de
otra etiologia, para ejecutar los tests de repeticion inversa de listados tanto
para secuencias verbales como visuales (Vicari et al., 1995). Se piensa que
estos tests revelan la actuacion de la funcion ejecutiva en la memoria

operacional. Dentro de las tareas visuoespaciales, las que marcan la memoria
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secuencial diferida a corto plazo (como el subtest Bead Memory en el Stanford-
Binet, 42 edicion), muestran indices mas lentos de desarrollo con la edad entre
los 5y 20 afios, que las tareas de cognicidn espacial inmediata (p. €j., Analisis
de Patrones) (Chapman et al., 1991), lo que complica la posibilidad de hacer
emparejamientos con base en la edad mental no verbal. También se han
demostrado problemas en la memoria a largo plazo, especialmente la referida a
la informacién explicita (Carlesimo et al., 1997; Vicari et al., 1995) (9,10,14,16).

3.2.Lenguaje y habla

La reciente investigacion sobre el desarrollo del lenguaje en nifilos y
adolescentes con sindrome de Down demuestra la existencia de un trastorno
especifico en el lenguaje expresivo en las personas con sindrome de Down (v.
revisiones de Fowler, 1990; Stoel-Gammon, 1990; Chapman, 1995, 1997 a, b;
Miller, 1999), si se comparan los nifios con desarrollo normal y emparejados
con una misma edad mental no verbal. Los retrasos aparecen primero en las
conductas comunicativas no verbales de peticion que tratan de pedir (Mundy et
al., 1995), aunque la frecuencia de gestos como sustitucion de comentarios
mediante es similar (Franco y Wishart, 1995). Si bien los primeros hitos del
lenguaje (primeras palabras, primeras combinaciones de dos palabras) surgen
en momentos que son coherentes con el desarrollo cognitivo general del nifio,
se aprecian una frecuencia mas lenta de desarrollo en el Iéxico y en la sintaxis
expresivos en los informes de los padres y muestras de lenguaje posteriores
(Cardoso Martins y Col., 1985; Miller, 1995; Caselli y col., 1998). Existen
diferencias individuales en el grado de retraso del vocabulario expresivo
(Caselli y col., 1998); el 35% de los nifios pequefios estudiados por Miller
(1995) tenian indices que eran coherentes con su edad mental no verbal. Los
informes de los padres son fiables (Miller y col., 1995) (9,10,14,16).

El desarrollo del lenguaje, tanto en lo que se refiere a la comprension como a la
produccion, continia a lo largo de la adolescencia y primera etapa de la
adultez, abriéndose una divergencia creciente entre comprension y produccion
y, dentro de estos procesos, entre vocabulario y sintaxis (Fowler, 1990, 1995;
Chapman y col., 1991, 1998; Vicari y col., 2000). Hacen falta muestras de
lenguaje narrativo, mas que conversativo, para demostrar el progreso

continuado y la aparicion de una sintaxis compleja (Chapman, 1999). Los nifios
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con sindrome de Down muestran tasas mas lentas de desarrollo en la
morfologia gramatical, como ocurre en los nifios que muestran trastornos
especificos de lenguaje expresivo en inglés, pero que por lo deméas se
desarrollan con normalidad, (Fabretti, 1997; Chapman y col., 1998). Tienden
también a omitir verbos (Hesketh y Chapman, 1998) (9,10,14,16).

La comprension del vocabulario es uno de los puntos fuertes, cuando se
compara la ejecucion con los tests de comprension sintictica o con las
mediciones de edad mental en los adolescentes (Rosin y col., 1998; Chapman
y col., 1991). La contribucion de la edad cronolégica a la prediccion de la
comprensién de vocabulario en la adolescencia sugiere que la mayor variedad
en las experiencias vitales de los adolescentes con retraso mental puede
contribuir a la mayor variedad que se aprecia en la comprension de vocabulario
(Facon y col., 1998). Téngase en cuenta que la practica de usar el PPVT, un
test de comprension de vocabulario, como medicién de la edad mental pondra
en desventaja sistematicamente a los adolescentes con retraso mental frente a
los controles con desarrollo normal, en otras mediciones de lenguaje y
cognicion (9,10,14,16).

El aprendizaje rapido para asociar palabras nuevas con objetos nuevos en la
comprension ("marcaje rapido" del vocabulario) es mejor cuando se
proporcionan buenos prototipos de categorias de nuevos objetos (Mervis,
1990). La capacidad para emitir la palabra requiere normalmente mayor
namero de exposiciones para todos los individuos, en los niveles iniciales
preoperativos de desarrollo (Chapman y col., 1990; Mervis y Bertrand, 1995).
La adquisicion de palabras en los estados internos es mas lenta y mas sujeta al
contexto que en los controles de igual edad mental, lo que refleja un déficit en
el lenguaje expresivo (Beeghly y Cicchetti, 1997). Si se analiza la identificacion
por sus nombres de fotos de familiares, por parte de adolescentes y adultos
jévenes con sindrome de Down en comparacion con controles emparejados por
Cl o por edad mental, se demuestra que no hay dificultad en la seleccion
adecuada de palabras por parte de los primeros, ni en lo que se refiere a la

precision ni en lo que se refiere a velocidad (Marcell y col., 1998) (9,10,14,16).

3.3.Habilidades motoras orales

17



Sintetizando la investigacion realizada sobre el desarrollo fonologico en los
nifios con sindrome de Down, Stoel-Gammon (1997) concluia: (1) los tipos de
vocalizacion durante el periodo prelinguistico eran similares a los de los bebés
con desarrollo normal (p. ej., Dodd, 1972; Smith y Oller, 1981), pero la
transicion del balbuceo al habla estaba significativamente retrasada (Smith,
1984); (2) los patrones de error fonologico persistian mas tiempo en los nifios
con sindrome de Down (p. e€j., Smith y Stoel-Gammon, 1983) y eran mas
variables (p. ej.,, Dodd, 1976), variabilidad que, a su vez, repercutia
negativamente sobre la inteligibilidad (Stoel-Gammon, 1997); (3) con frecuencia
los padres de los nifios con sindrome de Down sefialaban como fuente de
preocupacion la pobre inteligibilidad del habla debida a problemas de
articulacion (p. ej., Pueschel y Hopman, 1993; Kumin, 1994); (4) en personas
con sindrome de Down se ha apreciado una mayor proporcion de patrones
atipicos de habla, en relacién con las variaciones en la frecuencia fundamental,
calidad de la voz, control de la velocidad y colocacién del énfasis dentro de una
frase (p. ej., Weinberg y Llatin, 1970; Pentz y Gilbert, 1983; Moran y Gilbert,
1986) (9,10,14,16).

La futura investigacion sobre el desarrollo motor del habla habra de centrarse
en: (1) las causas de la variabilidad de la inteligibilidad; (2) los modelos que
describan y expliquen las relaciones entre las diversas areas motoricas
(desarrollo motor grueso, motor fino y el habla), y (3) la relacidén entre el area

motdrica y la cognitiva (9,10,14,16).
3.4.Audicion

Los déficit auditivos, tan corrientes en las personas con sindrome de Down,
s6lo explican el 2-4% de la variabilidad en la comprensién y produccion, y algo
mas en la variabilidad de la inteligibilidad. La edad mental no verbal y la edad
cronoldgica explican una buena parte de la varianza en la comprension, lo que
a su vez explica una proporcion sustancial en la variacion de la produccién
(Chapman, 1995). Marcell y Cohen (1992) también observan que la pérdida
auditiva no era dato predictor de la comprension o produccion de frases, si bien
iba asociada con el hecho de necesitar mas tiempo para identificar las palabras
habladas (9,10,14,16).
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3.5.0rganizacion cerebral del lenguaje

A la espera de los datos que puedan aportar los estudios con neuroimagen, se
ha propuesto que las personas con sindrome de Down muestran una
disociacion peculiar entre la percepcion del habla, realizada atipicamente en el
hemisferio derecho, y la produccion del habla, realizada en el izquierdo (Elliott y
col., 1987). Los estudios sobre escucha dicética (Elliott y Weeks, 1993) han
mostrado la dominancia del hemisferio derecho en la percepcion del habla; los
estudios de asimetria bucal (el lado derecho se abre antes y en mayor grado al
hablar que el izquierdo, en las personas con predominio derecho) han
demostrado dominancia del hemisferio izquierdo en adultos con y sin sindrome
de Down (Heath y Elliott, 1999). La alteracion en la memoria verbal a corto
plazo mostrada por las personas con sindrome de Down concordaria con este
modelo, o con la sugerencia de Seung y Chapman (en prensa) de que la
comprension estd normalmente acompafiada por una activacion anterdgrada
de las areas motoras mas tempranas, pero este proceso se daria en menor
proporcion en las personas con sindrome de Down que en los controles de
similar edad mental (9,10,14,16).

4. Importancia de la evaluacion de la discapacidad del sindrome Down.

Como ha sido sefialado por la OMS, el bienestar de los nifios constituye una de
las tareas mas importantes de la sociedad. Las malas condiciones econémicas
existentes en muchos paises, el hambre, la desnutricion, el desempleo, la falta
de asistencia médica, son causa de altos niveles de mortalidad, morbilidad, y
discapacidad (15).

Los indicadores de salud clasicos, basados en mortalidad, son poco sensibles
para describir la evolucion del estado de salud de la poblacion, de ahi la
formulacion alternativa a las medidas habituales de morbilidad (incidencia y
prevalecia), que incorpora éstas otras dimensiones (grado de discapacidad y

duracioén), que consiste en medir las consecuencias no mortales (16).

La evaluacion diagnostica de la discapacidad de un nifio con sindrome Down
es basicamente clinica, mediante la anamnesis y el examen fisico, con especial
interés en el examen neuromotor clasico y la aplicacion de test para determinar

el grado de discapacidad intelectual. Son necesarios ademas determinados
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instrumentos que ayudan en la evaluacion del grado de limitacion funcional

motora, del nivel de discapacidad global y de las alteraciones asociadas (16).

Para efectuar una evaluacion clinica objetiva, se requiere, por un lado, de
escalas de medicion confiables y valederas, y, por otro, escalas apropiadas de
acuerdo con lo que deseamos medir, que permitan establecer una linea de
base, antes de iniciar un tratamiento y para registrar el grado y la duracion de la
respuesta a dicho tratamiento (14-16).

En medicina clinica, la metodologia clasica para definir la efectividad de un

procedimiento es el estudio controlado y aleatorio (17).

Varios métodos estandarizados se han utilizado para investigar distintos
aspectos de la discapacidad infantil (17).

El profesional que atiende a nifios con discapacidad, debe conocer los
diferentes test internacionales de valoracion que existen en la actualidad, con el
objetivo de identificar cuantitativa y cualitativamente la capacidad motriz y
psicomotriz del nifio tales como (16-21):

e Alberta Infant Motor Scale (AIMS).

¢ Home Observation for Measurement of the Enviroment (HOME)
(Caldwell 1984).

¢ Movement Assessment of Infant (MAI) (Chandler 1980).
e Test of Infant Motor Performance (TIMP) (Campbell 1993).

e Escala de valoracion de la conducta neonatal (Neonatal Behavioral
Assessment Scale — NBAS- Brazelton 1973).

e Curriculum Carolina para preescolares con necesidades especiales

(Jonson-Martin, Jens, Attermeier y Hacker, 1991).
e Gross Motor Function Measure (GMFM) (Rosenbaun 1990).
e Peabody Development Motor Scales (PDMS) (1983).

Las escalas motrices y pruebas funcionales sirven para observar y registrar el
nivel de desarrollo de los nifios en relacién con la edad cronoldgica; permiten
identificar las limitaciones funcionales e identificar el posible déficit que requiere

un programa terapéutico (16).
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Se han desarrollado multiples escalas evaluativas; algunas valoran el
movimiento espontaneo mientras que otras valoran actividades especificas y
otras estan disefiadas para la valoracion de los nifios con discapacidad; por lo
gue resultan atiles para hacer diagndéstico y para la evaluacion periddica de los

nifios incorporados a la terapia (21).

La parte inicial de la valoracion comprende el registro de datos referentes a la
historia pre-peri y postnatal de los nifios, asi como los antecedentes familiares.
El neurdlogo es quien inicialmente debe establecer el diagndstico planteando
los sintomas neurolégicos existentes. En la valoracion de la funciébn motora de
las extremidades superiores pueden ser de gran ayuda la Escala de la Funcion
Motora Bimanual y el Sistema de Clasificacion de Habilidad Manual,

Desarrollados recientemente (17,21).

El profesional que atiende a nifios con discapacidad debe conocer los
diferentes test internacionales de valoracion que existen en la actualidad, con el
objetivo de identificar cuantitativa y cualitativamente la capacidad motriz y
psicomotriz del nifio a continuacion se hace referencia a los mas atizados por
los profesionales de diferentes especialidades que atienden pacientes

pediatricos con discapacidad (17,21).

El proceso de valoracion es complejo que determina las capacidades o déficit
del nifio involucrando todas las areas del desarrollo por lo que debe tener un

enfoque interdisciplinario

Las escalas de Bayley del desarrollo infantil, en cualesquiera de sus dos
ediciones, han sido ampliamente usadas con propdsitos discriminativos en
programas de seguimiento de nifios con riesgo neurologico, pero para la
evaluacion de los cambios en la evolucion de los nifios con PC, solamente 2
instrumentos de 17 encontrados en la literatura en una revisiéon realizada por
Ketelaar reunieron los criterios de confiabilidad y validez. Son estos la Medida
de la Funcién Motora Gruesa, y el Inventario de Evaluacién Pediatrica de
Discapacidad (PEDI), el cual sirve de complemento al anterior al evaluar el
comportamiento funcional en nifios con discapacidades. En la valoracion de la
funcién motora de las extremidades superiores pueden ser de gran ayuda la
Escala de la Funcidon Motora Bimanual y el Sistema de Clasificacion de

Habilidad Manual, desarrollados recientemente (20)

21



El examen neuromotor clasico muestra por lo general una anormalidad definida

en cualquiera de las siguientes areas:

Tono muscular: hipertonia o hipotonia, o una combinacion de ambas, a nivel de

eje o de miembros.

Movimiento y postura: puede haber espasticidad o0 movimientos extra

piramidales (discinéticos) del tipo coreotetdsico o distonico.
Coordinacion: pueden presentarse signos de ataxia.

Reflejos osteotendinosos: por lo general hay hiperreflexia con clono sostenido o

persistente, particularmente en la forma espastica.

Reflejos del desarrollo (primitivos y de proteccion): puede haber ausencia,

persistencia anormal u otras aberraciones de estos.

Con el objetivo de logar consistencia en la evaluacién es necesario apoyarse
en algunos de los instrumentos desarrollados para la valoracion del desarrollo
psicomotor en edades tempranas, tomando siempre en consideracion el
propasito de la prueba, su valor predictivo, sensibilidad, especificidad y validez,
puesto que la no observancia de estos aspectos puede llevarnos a errores de

interpretacion (16).

4.1.lmportancia y aplicaciones de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud.

Desde su aprobacién en el 2001 el modelo de la CIF y los instrumentos
desarrollados a partir de ella se han utilizado en diferentes ambitos de la

medicina y su aplicacion clinica es prometedora (12).

Esta clasificacion ha sido utilizada en varias disciplinas como lo recogen en sus
investigaciones diversos autores (15,16). Ha sido empleada como herramienta
estadistica para los estudios y encuestas poblacionales de Salud, asi como
para el registro de datos y manejo de informacion ya disponible; como
herramienta de investigacion para la evaluacion de resultados, calidad de vida
y factores ambientales, como herramienta clinica para la valoracién de
necesidades, para la estandarizacion y planificacion de tratamientos de
enfermedades, y en la evaluacién de los resultados; como herramienta de

politica social en la planificacion de sistemas de seguridad social, sistema de
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compensacion y para diseflar e implantar politicas sociales, y como
herramienta educativa para la toma de conciencia de la sociedad respecto al
fenémeno de la discapacidad (16).

La CIF, pertenece a la familia de clasificaciones internacionales desarrolladas
por la OMS y fue desarrollada en respuesta a la necesidad de usar una version
de CIF universal para nifios y jovenes, que pudiese ser aplicable en salud,
educacion y escenarios sociales. Sin embargo, la version para nifios y jovenes
tiene en cuenta que las manifestaciones de la discapacidad y las condiciones
de salud en los nifios, adolescentes y jovenes difieren de la naturaleza,
intensidad e impacto de la discapacidad cuando ésta se presenta en los
adultos. Estas diferencias se tomaron en cuenta, haciendo que el contenido
sea sensible a los cambios asociados con el desarrollo y abarque las

caracteristicas de diferentes ambientes y grupos de edad (11,15).

La CIF es una clasificacion de salud y estados relacionados con la salud, tal
como el caso de la discapacidad. Esta surge evidenciando que a diferencia de
lo que ocurre en la vida adulta, la vida de los nifios y los jovenes se caracteriza
por un crecimiento rapido y cambios significativos en el desarrollo fisico, social
y psicolégico. Ademds, se presentan cambios generados por la naturaleza y
complejidad del ambiente de los nifios a través de la infancia, nifiez temprana,
nifiez media, adolescencia y juventud. Cada uno de estos cambios se asocia

con su crecimiento, participacion social e independencia (11,15).

La CIF puede ser usada por varias disciplinas y diferentes sectores, esto
incluye a clinicos, educadores, administradores, investigadores, constructores
de politica y familias, para documentar las caracteristicas de nifios y jovenes
gue son importantes en la promocion de su crecimiento, salud y desarrollo. Sus

objetivos especificos pueden resumirse en (11,15):

e Proporcionar una base cientifica para el estudio y la comprensién de la salud

y los estados relacionados con ella, los resultados y los determinantes.

e Establecer un lenguaje comun para describir la salud y los estados
relacionados con ella, para mejorar la comunicacion entre diferentes actores

en diferentes escenarios, tales como profesionales de la salud,
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investigadores, profesionales de la educacion, disefiadores de politicas y

poblacion general, incluyendo a las personas en situacion de discapacidad.

e Permitir la comparacion de datos entre paises, entre disciplinas sanitarias,
entre los servicios, y en diferentes momentos a lo largo del tiempo, en este

caso en la poblacion de nifios y jovenes.

e Proporcionar un esquema de codificacion sistematizado para ser aplicado en

los sistemas de informaciéon de salud o incluso de educacion.

Una interesante aplicacion como herramienta estadistica en la recogida y
registros de datos, fue el primer Estudio Nacional de la Discapacidad realizada
por el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) y el Instituto Nacional de
Estadistica (INE) que es semejante a otras experiencias internacionales (18).
Este estudio toma una radiografia de la discapacidad en Chile en un estudio

poblacional.

Otra aplicacion estadistica del empleo de esta clasificacion es la codificacion de
encuestas y registros de uso clinico facilitando su incorporacion al sistema de
registro computacional, permitiendo conservar informacién en campos por
separado respecto a diferentes aspectos de las enfermedades especialmente

la relacionada al status funcional del paciente (14).

Al comparar la codificacion mediante la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud y escalas de evaluacion,
especialmente con lo relacionado a los ambitos de desempefio y participacion
se observa que la codificacion logra reflejar las escalas en forma consistente.
Sin embargo, los codigos no se restringen a un solo dmbito, sino que se
reflejan en forma difusa en la clasificacion, probablemente por el espiritu que la
inspira, en que no se den sistemas enlazados y que la participacion no puede

ser explicada por uno o dos factores aislados (20).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud ha tenido una notable aceptacion en algunos campos de la Medicina,
como la Rehabilitacion, ambito en el que el modelo biopsico-social no es nuevo
(18).

También en la Rehabilitacién Psico-social el modelo de esta clasificacion es el

marco idoneo para la evaluacion y descripcion de cada una de las areas y
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procesos implicados en la Rehabilitacion de Enfermedades Mentales Cronicas
(21,22).

En la Rehabilitacion Clinica ha sido aplicada para la identificacion de los
problemas por parte del equipo de Rehabilitacion y la definicion de las
necesidades por parte del paciente, determinando los factores contextuales
que pueden facilitar e inhibir el proceso, definir los objetivos y las areas en que
se centrara el trabajo, establecer los mecanismos de evaluacion vy
cuantificacion para finalmente planear, implementar y coordinar la intervencion.
En este sentido se han utilizado los formularios llamados RPS (Rehabilitation
Problems Solving) del que existen diferentes versiones basadas en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud
(14).

Respecto a su aplicacion clinica se han publicado amplias revisiones de
bibliografia, en las que se sefalan distintas areas donde la Clasificacion ha
mostrado su utilidad (trabajo de enfermeria, terapia ocupacional, rehabilitacion
del trastorno del habla y del lenguaje), en las cuales se destaca el acuerdo
generalizado de los diversos especialistas sobre la utilidad de esta Clasificacion

en su trabajo clinico diario (22-24).

En el &mbito de la Neurologia la clasificacion ha sido utilizada y ha permitido un
lenguaje comun entre el equipo de rehabilitaciéon y el paciente, para describir el
funcionamiento y la salud de éste con condiciones neurologicas después del
dolor agudo precoz con facilidad de rehabilitacion e identificar los problemas
mas comunes, asi como evaluar el nivel de actividad y participacion
comprometido usando ésta, como demuestran los autores en su investigacion
(25).

Este estudio fue un primer paso hacia el desarrollo de los conjuntos basicos de
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la

Salud a pacientes con condiciones Neuroldgicas (25).

Investigaciones como la del Dr. Garrido (26), utiliza esta clasificacion para
elaborar un perfil de ayuda a los pacientes con discapacidad aplicando la CIF

en los dominios actividad y participacion para describir la discapacidad como
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registro de estadistica para determinar las demandas de ayuda en estos

pacientes.

DN Goldstein y colaboradores demuestran en su trabajo como esta
Clasificacion puede guiar el razonamiento clinico relacionado a reforzar la
participacion en las actividades deseadas para niflos con Discapacidad y
ayudan a que los Terapistas Fisicos Pediatricos enfoquen sus evaluaciones e
intervenciones (27).

Otros trabajos (28,29) plasman cémo la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud puede ser adaptada para
describir las consecuencias de los trastornos de la voz utilizando los
componentes funciones corporales, estructuras corporales, actividades y
participacion y factores contextuales como herramienta para tratamientos de la

VOZ.

El uso de esta clasificacion en nifios con deficiencias del lenguaje u otros
trastornos que limitan su habilidad, restringiendo su participacion, describiendo
la magnitud de la discapacidad se evidencian en estudios realizados por otros

autores (30).

Se han realizado investigaciones donde se han comparado seis instrumentos
comunmente utilizados en la evaluacion del funcionamiento y la calidad de vida
(entre ellos el SF 36) con la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de
la Discapacidad y de la Salud y se ha confirmado la utilidad y posibilidad de
comparar la informacién obtenida con esta clasificacion y la aportada por
dichos instrumentos (30).

En la evaluacién de la dependencia, por ejemplo, se dispone de varias escalas
e indices, como la medida de independencia funcional o el indice de Barthel
cuya utilizacion es frecuente, tanto en la préactica clinica, como en los estudios

estadisticos (31).

En Espafa, el IMSERSO (Instituto de Migraciones y Servicios Sociales) (32) ha
publicado un informe donde tras comparar la CIF con 21 escalas comunmente
utilizadas en el ambito socio sanitario para la evaluacién de la dependencia

(grado de limitacion en la actividad y restricciones en la participacion, se sefiala
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que el grado de equivalencia entre las diversas escalas y la CIF es alto,

resaltando la utilidad de la CIF para la evaluacién del grado de dependencia.

El Grupo de Investigacion de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
de la Discapacidad y de la Salud del Centro Colaborador de la Organizacion
Mundial de la Salud en la Universidad de LUDWIN-MAXIMILIAM, de Munich
junto al Grupo Clasificacion, Evaluacién, Encuestas y Terminologias (CAS) de
la Organizacion Mundial de la Salud ha desarrollado conjuntos basicos o core
sets especificos para doce trastornos médicos responsables de una alta carga

global por enfermedad (32).

Otros estudios (33-35) elaboran un conjunto basico de items basados en esta
clasificacion siguiendo criterios del comité de expertos teniendo en cuenta
estudios preliminares y en el ejercicio DELPHI para identificar las categorias

mas importantes para la evaluacion de los trastornos del lenguaje.

Disciplinas tales como la Epidemiologia que tiene por objeto de estudio la
frecuencia y distribucion de los fendmenos relacionados con la salud
poblacional, asi como la descripcion de procesos que explican y determinan
dichos fendmenos, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud ofrecen instrumentos que tiene el propdsito no solo
aportar conocimientos, sino sobre todo de fundamentar las respuestas sociales
en la salud. Una vez que conocemos la situacion de salud, se implementan
politicas sanitarias a fin de lograr que la asignacién de recursos sea racional
desde la perspectiva de la ética y de la eficacia social, como lo corroboran
diversos estudios (36).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
ha despertado gran interés por su potencial aplicacibn en los Servicios de
Rehabilitacion y en la investigacion. Se ha expresado el gran interés por sus
usuarios y la evidencia creciente que su armazon conceptual es consistente
con la comprension del Funcionamiento para los profesionales y para las

personas con invalidez (15,37).

Dentro de la Pediatria y en terapia fisica, el modelo de la discapacidad ha
demostrado ser util para delinear las consecuencias de la enfermedad y lesion.

Esta perspectiva proporciona una actualizacion en el idioma cambiante del
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impedimento, y formula algunos desafios que necesitan ser dirigidos para
lograr un idioma universal de la discapacidad que puede usarse con fines
investigativos en la Terapia Fisica y en las intervenciones clinicas (38).

La estructura de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud tiene el potencial de volverse una norma para el
idioma de la Discapacidad y proporciona un lenguaje comun internacional en el
campo de la rehabilitacibn con el potencial de facilitar la comunicacion,
estimular la investigacion interdisciplinaria, mejorar el cuidado clinico y

finalmente informar bien la politica de salud y direccién (38).

Identificar los factores que impactan la participacion en la
actividad/rehabilitacién fisica entre las personas con discapacidad constituye
una herramienta util que contribuye a la uniformidad de la terminologia
internacionalmente aceptada, aporta una armazon conceptual para la
informacion, y es pertinente a las consecuencias a largo plazo de la invalidez
(39).

Hay muchas posibles aplicaciones, como se ha manifestado anteriormente, y
se han comenzado muchos proyectos para el uso en la politica, cuidado del
paciente, documentacién, comunicacion e investigacion que no solo reflejan la
importancia y el potencial empleo de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud, sino también en el trabajo practico
con los pacientes. Es una Clasificacion multiuso disefiada para servir en varias

disciplinas y sectores diferentes (39).

En el campo de la enfermeria este nuevo clasificador ha sido empleado debido
a su reconocida interaccion de la persona y del medio ambiente en la salud y la
discapacidad, como un marco conceptual provechoso para la educacion en la
enfermeria, la practica y la investigacion. Tiene un potencial para expandir el
pensamiento de las enfermeras y la practica para incrementar los
conocimientos de las dimensiones de la discapacidad en lo social, politico y

cultural.

En el afio 2004 es creada la CIF-NA (nifios y adolescentes) en respuesta a los
requerimientos de la OMS adaptando la CIF para un uso universal en la salud,

educacion y sectores sociales para nifios y adolescentes. Un grupo especifico
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trabajo entre el 2002 y el 2004 en series de actividades del desarrollo y
ensayos de campo. La version de la CIF-NA es consistente con la organizacién
y estructura con la clasica version de la CIF (2001) pero el contenido fue
expandido para cubrir los aspectos esenciales del funcionamiento ambiente de
desarrollo durante la infancia, enfatizando la interaccion con el ambiente que es
esencial en el desarrollo de los nifios, especialmente en los primeros afos
(15,38,39).

Esta version también facilita la continuidad de la documentacién, por ejemplo:

en las transiciones de servicios de niflos a adultos, etc.

El ambiente del nifio cambia draméaticamente a través de las etapas de la nifiez

e influye al nifio a través de la estimulacion y la informacion (feedback).

La version preliminar fue publicada en el 2004 y la version final se publicé en el
2005 (40).

A modo de conclusion la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud ha tenido una buena aceptacion en diversos campos
de la medicina, donde los resultados de su aplicacion han sido muy positivos y
de gran interés, particularmente para evaluar el nivel de actividad y
participacion a los niflos con discapacidad, los cuales ven reducidas sus
capacidades, permitiendo trazar estrategias que disminuyan el impacto

negativo de las mismas (38-43).

El éxito de la aplicacion en diferentes especialidades médicas dependera no
solo de su aceptacion por parte de los profesionales de la salud como
herramienta que describe, clasifica y evalta el funcionamiento de los individuos
desde un lenguaje comun, sino también de su compatibilidad con otras

medidas de evaluacion empleadas (42).

Disponer en la consulta de enfermedades cronicas no trasmisibles del
municipio de Ciego de Avila de un instrumento basado en este nuevo
clasificador permitira en primer lugar, brindar un esquema de codificacion que
serviria de registro estadistico para la discapacidad, util para recoger datos del
funcionamiento humano en distintos ambitos (educativo, clinico, poblacion

general).

29



En segundo lugar, es un método de evaluacion que permite la valoracion
integral de las personas afectadas por sindrome Down, describiendo la
consecuencia de la enfermedad, expresado en las limitaciones para la
actividad y las restricciones en la participacion que éstas determinan y que en
gran medida pueden ser neutralizadas mediante la implementaciéon de
programas de tratamientos encaminados a observar el comportamiento de la
discapacidad y sus tendencias, asi como a desarrollar estrategias para
prevenir, de modo que se contribuya a mejorar la calidad de vida de los

mismaos.
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METODOLOGIA

Se realiz6 una investigacion descriptiva de corte transversal con el objetivo de
describir las esferas de funcionalidad mediante la escala de clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF) en nifios
sindrome Down del municipio de Ciego de Avila, desde mayo de 2015 a enero
2016.

Universo y muestra

El universo de estudio qued6é conformado por 35 nifios con edades
comprendidas entre 6 y 18 afios con diagnodstico de sindrome Down
pertenecientes la consulta pediatrica de enfermedades crénicas no trasmisibles
del municipio de Ciego de Avila, en el periodo antes comprendido. La muestra
quedo6 conformada por los 35 nifios con sindrome Down por cumplir con los

criterios de inclusion.
Criterios de inclusion:

1. Niflos de edad de ambos sexos cuyos padres firmen el acta de
participacion en el estudio a través de la firma del consentimiento

informado (ver anexo ).
2. Nifios que residan en el municipio de Ciego de Avila.
Criterios de exclusion:
1. Niflos que presenten irregularidad de asistencia a la consulta.
Criterios de salida:
2. Fallecimiento del paciente.
3. Cambio de domicilio a un territorio fuera del municipio Ciego de Avila.

Objeto de estudio: Las limitaciones para la actividad y las restricciones en la
participacion de los nifios con sindrome Down atendidos en la consulta de

enfermedades cronicas no trasmisibles del municipio Ciego de Avila.

Campo de estudio: El de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la

Discapacidad y la Salud en los dominios actividad y participacion.
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En el ambito tedrico se emplean los siguientes métodos:

>

Analisis y sintesis, induccion — deduccion estos se emplean durante todo el
proceso de la investigacion.

Historico — logico para conocer del objeto de estudio sus antecedentes,

estado actual y poder realizar predicciones sobre su desempefio futuro.

Modelaciébn matemética, partiendo de la definicion de las variables
mediante la aplicacion de instrumentos de recoleccion de datos

determinantes para valorar las caracteristicas de la muestra.

Hermenéutico para realizar la interpretaciéon de algunos datos cualitativos

que intervienen en la investigacion.

Enfoque sistémico que permite conocer los elementos integradores, sus

relaciones funcionales, propiedades y jerarquizacion.

Se emplearon métodos del nivel empirico como la observacién, entrevistas, y

revision de documentos.

Los métodos son empleados para la recoleccién, organizacion, tabulacion,

presentacion y analisis de los datos obtenidos.

Como aspectos novedosos de la investigacion se destacan:

>

Se fundamentan los criterios practicos que posibilitan dar una prioridad de
atencioén precoz al problema, mediantes la generalizacion y aplicacion del
CIF (ver anexo Il) en el municipio de Ciego de Avila. Este estudio tenia como
antecedente la aplicacion y validacion de la escala CIF en el afio 2009,
especificamente en los dominios actividad y participacion, que eran los
dominios de interés a los efectos del estudio. Por tal razon se realiz6 el
disefio de un instrumento para la evaluacion de estos pacientes en los
dominios de actividad propuestos en la presente investigacion, el cual fue
validado satisfactoriamente por un Equipo Multidisciplinario de la Direccion
Municipal de Salud de Ciego de Avila.

La CIF tiene como objetivos proporcionar una base cientifica para la
comprension y el estudio de la salud y los estados relacionados con ella, los

resultados y los determinantes; brindar un lenguaje unificado vy
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estandarizado, un marco conceptual para la descripcion de la salud y los

estados “relacionados con la salud”.

» De los resultados de la generalizacion de esta estrategia se derivan una
serie de impactos sobre los principales indicadores de salud referentes a la
especialidad de Pediatria y MGI en particular y a los indicadores de la salud

publica cubana en general.
Métodos empleados y actividades desarrolladas.

Para dar salida a los objetivos propuestos fue necesario disefiar una
adecuacion de Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad
y la Salud (CIF) para nifios con sindrome Down a partir de una seleccion de
items (Core set) de los dominios de actividad cognitiva, validismo, lenguaje,
sensorial y suefio; para esto se utilizé el método de seleccidén expertos, por ser
uno de los mas utilizados a la hora de determinar la factibilidad de un modelo,
brindando la posibilidad a través de especialistas conocedores de la materia de
perfeccionar o enriquecer la propuesta.

La presente investigacion propuesta se desarroll6 en tres etapas:

En la realizacibn de esta investigacion se pueden distinguir tres etapas

perfectamente delimitadas, y que son:

* Primera Etapa: de caracter exploratorio, se realizé un estudio de campo como
resultado del cual fueron visitados en sus casas y consultas todos los nifios,
con edades comprendidas entre 5 y 18 afios con diagnostico de sindrome
Down en el municipio de Ciego de Avila, que se encontraban dispensarizados
(100%) y remitidos a la consulta de enfermedades cronicas pediatricas a los
gue cumplian con los criterios de inclusion disefiados para la investigacion, a
los cuales se les aplicd el estandar “Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud” (CIF) propuesto por la OMS, con
el objetivo evaluar el grado de discapacidad segun los dominios de actividad
antes propuestos. El trabajo de campo fue liderado por un equipo a tiempo
completo, conformado al efecto, y que estuvo integrado, por 5 especialistas.
Como en otros estudios de campo, se requirié el apoyo y la colaboracion de

otras muchas instituciones de salud y personas.
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* Segunda Etapa: Aplicacion de los instrumentos disefiados para evaluar los
criterios seleccionados. Determinacion de las desviaciones existentes en
relaciéon con los estandares preestablecidos. Clasificacion de las desviaciones

encontradas en los nifios.

* Tercera Etapa: Para dar salida a los objetivos de la investigacion se utilizaron
los métodos e instrumentos disefiados y seleccionados para la evaluacién del
mencionado programa en el area de salud seleccionada al efecto. A
continuacion se estructuré la presente investigacion desde una perspectiva
descriptiva. Se procesaron estadisticamente los datos obtenidos buscando
generalizar la informacion que describe el funcionamiento de los nifios
sindrome Down. Por dltimo se procedié al andlisis de los resultados dando

salida a los objetivos a través de las conclusiones y recomendaciones.

La presente investigacion permitié caracterizar la calidad cientifica técnica de la
atencién que se ofrece a pacientes pediatricos con sindrome Down. Después
de disefiada la guia metodolégica fue llevada a criterio de expertos y resulté

aprobada.
Procesamiento estadistico:

Se elaboré un fichero de datos con la utilizacion del programa Microsoft Excel.
Se emplearon métodos de estadisticas descriptivas, de distribucion de

frecuencias absolutas y relativas.

Los resultados obtenidos se presentaron en tablas disefiadas al efecto, en las
que se resumid la informacion con el fin de abordar cada objetivo especifico
planteado; se realiz6 posteriormente un analisis del fenébmeno estudiado, que
permiti6, a través del proceso de sintesis y generalizacion, arribar a

conclusiones.
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Definicion operacional de las variables.

Variable Tipo Operacionalizacion Indicador
Escala Descripcién
Edad Cuantitativ | 6-9 afos. Segun afos Numero vy
a continua | 9-12 afios cumplidos porciento
12-15 afios segun
15-18 afios grupos de
edades
Sexo Cualitativa | Masculino Segun géneroy sexo | Numero vy
nominal Femenino que corresponda. porciento
dicotémica segun
grupos de
edades
Estado de Cualitativa | No hay problema. | Nivel del estado de NUmero vy
conciencia ordinal Problema ligero. vigilia. porciento
Problema segun
moderado. grupos de
Problema grave. edades
Problema
completo.
Orientacién Cualitativa | No hay problema. | Orientarse en el NUmero vy
ordinal Problema ligero. tiempo, espacio y porciento
Problema persona. segun
moderado. grupos de
Problema grave. edades
Problema
completo.
Relaciones Cualitativa | No hay problema. | Respeto y afecto en NUmero vy
biopsicosociales ordinal Problema ligero. las relaciones. porciento
Problema Mostrar y responder a | segun
moderado. la consideraciony ala | grupos de
Problema grave. estima, de manera edades
Problema adecuada para el
completo. contexto y el entorno
biopsico-sociales.
Saludar del modo
habitual, e introducir
un tema de
conversacion o
preguntar algo.
Suefio Cualitativa | No hay problema. | Segun habilidad para | Namero vy
ordinal Problema ligero. conciliar y mantener porciento
Problema el suefio o trastornos | segln
moderado. del mismo, habitos de | grupos de
Problema grave. suefio incorrectos o edades
Problema aumento de la
completo. necesidad del mismo
Atencion Cualitativa | No hay problema. | Capacidad receptora | NUmero vy
ordinal Problema ligero. de estimulos antes los | porciento
Problema organos de los segun
moderado. sentidos, mantener la | grupos de
Problema grave. atencion ante edades
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Problema
completo.

determinado estimulo
cognoscitivo, facil
distractibilidad o
hiper-concentracion
anormal en
determinado suceso.

Memoria Cualitativa | No hay problema. | Fijar, almacenary Numero vy
ordinal Problema ligero. evocar experiencias porciento
Problema remo-tas y recientes, [ segun
moderado. trastornos de la grupos de
Problema grave. misma como edades
Problema amnesia, hipertrofia
completo.
Psicomotricidad | Cualitativa | No hay problema. | Capacidad de auto Numero vy
ordinal Problema ligero. dirigirse, de llevar a porciento
Problema cabo acciones de la segun
moderado. vida diaria, de grupos de
Problema grave. planificar y ejecutar edades
Problema tareas.
completo.
Percepcion Cualitativa | No hay problema. | Comprender el Numero vy
ordinal Problema ligero. estimulo real en un porciento
Problema momento segun
moderado. determinado, percibir | grupos de
Problema grave. el entorno tal cual es, | edades
Problema en-tender situaciones
completo. especiales, reaccionar
ante un estimulo
sensorial, determinar
caracteristicas
externas de objetos y
fenébmenos.
Pensamiento | Cualitativa | No hay problema. | Originar ideas Numero vy
ordinal Problema ligero. teniendo como punto | porciento
Problema de partida los segln
moderado. estimulos reales grupos de
Problema grave. sobre el sujeto, edades
Problema siguiendo una idea
completo. directriz sin
desviaciones hasta
alcanzar su obijetivo.
Lenguaje Cualitativa | No hay problema. | Fluidez, calidad, Numero vy
ordinal Problema ligero. claridad y velocidad porciento
Problema del lenguaje, iniciar un | segun
moderado. dialogo o intercambio | grupos de
Problema grave. de ideas, introducir edades
Problema un tema de
completo. conversacion o
preguntar algo.
Célculo Cualitativa | No hay problema. | Realizar operaciones | NUmero vy
ordinal Problema ligero. matematicas simples | porciento
Problema o complejas en segun
moderado. correspondencia del grupos de
Problema grave. nivel educacional edades
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Problema
completo.

alcanzado como
sumar, restar,
multiplicar, dividir, de
forma escrita o
mental, resolver

problemas
matematicos.
Ver Cualitativa | No hay problema. | Percibir estimulos Numero vy
ordinal Problema ligero. visuales dentro y porciento
Problema fuera del campo segun
moderado. visual, identificacién grupos de
Problema grave. de colores, figuras, edades
Problema tamaiio.
completo.
Oir Cualitativa | No hay problema. | Segun si percibe Numero vy
ordinal Problema ligero. estimulos auditivos e | porciento
Problema identificarlos, de segun
moderado. diferentes grupos de
Problema grave. intensidades, oir el edades
Problema sonido del reloj, el
completo. llamado.
Gusto Cualitativa | No hay problema. | Segun si percibe NUmero vy
ordinal Problema ligero. sabores bésicos porciento
Problema (amargo, salado, segun
moderado. dulce, acido). grupos de
Problema grave. edades
Problema
completo.
Olfato Cualitativa | No hay problema. | Segun si percibe Numero vy
ordinal Problema ligero. olores fuertes, porciento
Problema suaves, identificar los | segln
moderado. mismos. grupos de
Problema grave. edades
Problema
completo.
Tacto Cualitativa | No hay problema. | Identificar objetos Numero vy
ordinal Problema ligero. mediante la sensacién | porciento
Problema tactil, determinar su segln
moderado. pe-so, tamafio, grupos de
Problema grave. material. edades
Problema
completo.
Dolor Cualitativa | No hay problema. | Reaccionar ante un Numero vy
ordinal Problema ligero. estimulo doloroso, de | porciento
Problema distinta magnitud, al segun
moderado. frio, al calor. grupos de
Problema grave. edades
Problema
completo.
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Aspectos éticos

Este estudio de intervencibn se realiz6 en correspondencia con las
regulaciones establecidas en la declaracion de Helsinki (Somersest West,
Republica de Sudéafrica; octubre de 1996).

Se pidio a todos los padres seleccionados su consentimiento para participar en
el estudio. Se explic6 el caracter voluntario, se insisti6 en el caracter
confidencial de los datos y el manejo anénimo de los participantes, con el uso
de codigos de identificacion. La autonomia se mantuvo desde la decision
individual de participar o no en la investigacion, por lo que cada padre o tutor
leyd, en presencia del investigador, la informacion necesaria y oportuna sobre
el estudio, para posteriormente ambos firmar el acta de consentimiento

informado.

Se sostuvo una interaccion justa y benéfica con los pacientes. Siguiendo de
esta forma los principios de Autonomia, Beneficencia, No Maleficencia y
Justicia.
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ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Tabla 1. Pacientes segln edad y sexo. Ciego de Avila. 2016.

Sexo
Total
Edad Masculino Femenino
No. % No. % No. %
De 6 a 9 afos 3| 15,0 4| 26,7 7| 20,0
De 10 a 12 afos 6| 30,0 4| 26,7 10| 28,6
de 13 a 15 afios 4| 20,0 2| 13,3 6| 17,1
De 16 a 18 afios 7| 35,0 5| 33,3 12| 34,3
Total 20| 100,0 15| 100,0 35| 100,0

La tabla 1 muestra la distribucion de pacientes segun las edades agrupadas en

rangos Yy el sexo bioldgico de pertenencia.

Del total de 35 pacientes, 20 de ellos pertenecian al sexo masculino y 15 al
femenino. El grupo de edades mas representado resulté el de 16 a 18 afios,
con 12 pacientes para un 34,3% del total y distribuciones porcentuales muy
semejantes entre los sexos, con 7 de ellos en el masculino para el 35,0% de

estos y 5 entre las féminas que representaron el 33,3% de ellas.

En orden de frecuencia le siguio el grupo de edades de 10 a 12 afios con 10
pacientes para el 28,6% del total y los menos representados resultaron el grupo
de 6 a 9 afios con 7 pacientes (20,0%) y el de 13 a 15 afios con 6 (17,1%).
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Tabla 2. Pacientes segun validismo. Ciego de Avila. 2016.

Validismo Categorias No. %
Estatjo d.e No hay problema 35| 100,0
conciencia

No hay problema 18 51,4
Orientacién Problema ligero 13 37,1

Problema moderado 4 11,4

No hay problema 22 62,9
Relag|ones . Problema ligero 12 34,3
biopsicosociales

Problema moderado 1 2,9

La tabla 2 muestra la distribucion de pacientes segun diferentes aspectos
aunados con la denominacion de validismo, entre los que se analizan el estado

de conciencia, la orientacion y las relaciones biopsicosociales.

En la variable estado de conciencia, no se presentaron ningun tipo de
problemas, y los 35 pacientes presentaron un adecuado estado para el 100%

de la muestra.

Al analizar la variable orientacion, se pudo observar que 18 pacientes no
presentaban problemas de orientacion, para el 51,4% del total, mientras que 13
de ellos presentaban problemas ligeros (37.1%) y 4 presentaban problemas

moderados representando el 11,4% del total para esta variable.

Las relaciones psicosociales se presentaron sin alteraciones en 22 pacientes
para el 62,9% del total, mientras que 12 de ellos presentaban problemas ligeros
(34,3%) y solo 1 (2,9%), era identificado con problemas moderados en este

aspecto.

Los informes Vineland aportados por los padres revelan que las habilidades en
la comunicacion se encuentran retrasadas si se comparan con las habilidades
sociales y de la vida diaria, y que a partir de los 24 meses el lenguaje expresivo

es significativamente mas débil que el receptivo (9,10,14,16).
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Tabla 3. Pacientes segun esfera cognitiva. Ciego de Avila. 2016.

Esfera cognitiva |Categorias No. %
_ No hay problema 23 65,7
Atencion
Problema ligero 12 34,3
No hay problema 18 51,4
Memoria Problema ligero 14 40,0
Problema moderado 3 8,6
No hay problema 16 45,7
Psicomotricidad |Problema ligero 16 45,7
Problema moderado 3 8,6
No hay problema 19 54,3
Percepcion Problema ligero 12 34,3
Problema moderado 4 11,4
No hay problema 19 54,3
Pensamiento Problema ligero 14 40,0
Problema moderado 2 57
No hay problema 15 42,9
Problema ligero 13 37,1
Calculo
Problema moderado 5 14,3
Problema grave 2 5,7

La tabla 3 muestra la distribucion de pacientes segun diferentes aspectos de la
esfera cognitiva relacionados a la atencion, memoria, psicomotricidad,

percepcion, pensamiento y calculo.

Se pudo observar que la atencién no presentd alteraciones evidentes en 23 de
los pacientes para un 65,7% del total mientras los otros 12 pacientes (34,3%)

presentaban ligeros problemas al examinar la misma.
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Un total de 18 participantes indicaron buenos resultados al evaluar su
capacidad de memoria para el 51,4%, mientras que 14 de ellos presentaban
problemas ligeros (40,0%) y solo 3 eran reportados con problemas moderados
(8,3%).

Al evaluar la psicomotricidad, se detectaron 16 pacientes (45,7%) sin
alteraciones de la misma, ademas de igual cantidad, con problemas ligeros y
solo 3 de ellos con problemas considerados moderados para un 8,6% del total.

La percepcidén se observo sin problemas en 19 pacientes para un 54,3%, se
observaron problemas ligeros en 12 de ellos representando el 34,3% vy

problemas moderados en 4 pacientes para un 11,4%.

La evaluacién del pensamiento presentdé 19 pacientes con ausencia de
problemas identificables para un 54,3% del total, ademas de observar 14
pacientes con problemas ligeros (40,0%) y 2 de ellos con problemas

moderados para un 5,7%.

Un total de 15 pacientes no presentaron problemas en la evaluacion del
calculo, para un 42,9%, mientras que 13 de ellos eran reportados con
problemas ligeros (37.1%), 5 con problemas moderados y esta variable resultd
la Unica en la que se identificaron pacientes en la categoria de problemas
graves con 2 de ellos para el 5,7%.

En un estudio comparado con el sindrome de Williams (Wang y Williams, 1994)
ha revelado la doble disociacién de la memoria a corto plazo, verbal y visual.
Los adolescentes con sindrome de Down muestran mejor memoria visual y
peor memoria verbal a corto plazo, si se compara con su propia ejecucion de
otras tareas, la memoria auditiva verbal a corto plazo esta alterada de forma
significativa, en un nivel normativo que es tipico de un déficit en el lenguaje
expresivo. Dentro de las tareas visuoespaciales, las que marcan la memoria
secuencial a corto plazo muestran indices mas lentos de desarrollo con la edad
entre los 5 y 20 afios. También se han demostrado problemas en la memoria a
largo plazo, especialmente la referida a la informacién explicita. ElI hecho de
que aparezcan tempranamente anomalias neuroanatomicas apunta a una
alteracion del neurodesarrollo como determinante principal de la discapacidad
intelectual en el sindrome de Down. (9,10,14,16).
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Tabla 4. Pacientes segun esfera sensorial. Ciego de Avila. 2016.

Esfera sensorial | Categorias No. %
No hay problema 22 62,9
Ver

Problema ligero 13 37,1
) No hay problema 22 62,9
or Problema ligero 13 37,1
No hay problema 25 71,4

Dolor
Problema ligero 10 28,6
No hay problema 9 25,7
Gusto Problema ligero 18 51,4
Problema moderado 8 22,9
No hay problema 19 54,3
Olfato Problema ligero 12 34,3
Problema moderado 4 11,4
No hay problema 9 25,7
Tacto Problema ligero 19 54,3
Problema moderado 7 20,0

La tabla 4 muestra la distribucion de pacientes segun diferentes variables de la

esfera sensorial.

En las variables evaluadas como: ver, oir y dolor, solo se reportaron problemas
ligeros en 13 pacientes para las dos primeras y 10 de ellos para la tercera,
correspondientes a un 37,1% y 28,6% respectivamente, mientras se
presentaban sin alteraciones evidentes 22 pacientes para las primeras (62,9%)
y 25 en la categoria de dolor (71,4%).
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Al evaluar el gusto se reportaron 9 pacientes sin problemas para un 25,7%, 18
con problema ligero que representaron el 51,4% y 8 de ellos con problemas
moderados (22,9%).

Un total de 19 pacientes se presentaron sin problemas en la evaluacion del
olfato representando el 54,3% del total, mientras 12 presentaban problemas
ligeros (34,3%) y solo 4 de ellos problemas moderados para esta variable con
el 11,4% del total.

Solo 9 pacientes presentaron ausencia de problemas identificables a la
evaluacion del tacto para un bajo 25,7%, mientras que 19 eran identificados

con problemas ligeros (54,3%) y 7 con problemas moderados.

En un estudio realizado sobre potenciales cerebrales evocados por eventos
visuales en bebés de hasta 6 meses de edad con sindrome de Down se
aprecid un retraso en el desarrollo de los procesos inhibitorios que
normalmente tienen lugar en el curso de tareas visuales prolongadas. Los
déficit auditivos, tan corrientes en las personas con sindrome de Down, sélo
explican el 2-4% de la variabilidad en la comprensién y produccion, y algo mas
en la variabilidad de la inteligibilidad. Algunos autores refieren que la pérdida
auditiva no es dato predictor de la comprension o produccién de frases, si bien
va asociada con el hecho de necesitar mas tiempo para identificar las palabras
habladas (9,10,14,16).

Tabla 5. Pacientes segun suefio y lenguaje. Ciego de Avila. 2016.

Suefio y lenguaje | Categorias No. %
No hay problema 23 65,7
Suefio
Problema ligero 12 34,3
No hay problema 18 51,4
Lenguaje Problema ligero 14 40,0
Problema moderado 3 8,6
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La tabla 5 muestra la distribucion de pacientes segun las variables de suefio y
lenguaje y sus categorias evaluadas por problemas identificados con las

mismas.

En la evaluacion del suefio, 23 pacientes no presentaron problemas
identificables para un 65,7% del total, mientras que 12 de ellos presentaban

problemas ligeros para un 34,3%.

Los pacientes sin alteraciones evidentes en el lenguaje resultaron 18 para un
51,4%, siendo identificados problemas ligeros en 14 de ellos (40,0%), mientras

gue solo 3, eran observados con problemas moderados.

Recientes investigaciones sobre el desarrollo del lenguaje en nifios y
adolescentes con sindrome de Down demuestra la existencia de un trastorno
especifico en el lenguaje expresivo en las personas con sindrome de Down. El
desarrollo del lenguaje, tanto en lo que se refiere a la comprension como a la
produccion, continba a lo largo de la adolescencia y primera etapa de la
adultez, abriéndose una divergencia creciente entre comprension y produccion
y, dentro de estos procesos, entre vocabulario y sintaxis. Tienden también a
omitir verbos (9,10,14,16).

Es necesario destacar que proveer herramientas que permitan un mayor
conocimiento de las necesidades de la poblacién en situacién de discapacidad,
en este caso intelectual, tales como los sistemas de clasificacion de
necesidades, se facilitara el trabajo de formular una politicas mas claras,
intersectoriales, articuladas, coherentes y realizables, formuladas desde un
paradigma social y ademas, teniendo en cuenta factores contextuales que les
permitan ser eficaces. El uso de la CIF en contextos educativos, facilita la
comunicaciéon entre padres y profesionales, da una mayor funcionalidad a los
diferentes diagndsticos y permite correlacionar de manera clara y precisa la
evolucion del desarrollo del discapacitado, especificando la naturaleza de la
intervencidn y apoyos que se deben brindar, son de naturaleza cambiante, en

especial durante la nifiez y la juventud.
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CONCLUSIONES

Predominé el sexo masculino y las edades cercanas al final de la adolescencia.
No se presentaron problemas de conciencia y cerca de la tercera parte
presento problemas ligeros de orientacion y relaciones psicosociales, con muy
escasos problemas moderados en estos casos. En la esfera cognitiva, la
atenciéon solo presentd problemas ligeros, mientras que la memoria,
psicomotricidad, percepcion, pensamiento y célculo, presentaban mas de un
tercio de problemas ligeros y algunos de tipo moderado, llegando a observar
problemas graves en el Gltimo de estos. Solo cerca de un tercio de los
pacientes presentaron problemas ligeros en los aspectos ver, oir y dolor,
llegando a aparecer estos en mas de la mitad de los pacientes para las
evaluaciones de gusto y tacto, ademas de problemas moderados en estas dos
dltimas y el olfato. El suefio present6 solo problemas ligeros en menos de la
mitad de los pacientes y en el lenguaje se observé un porcentaje algo mayor

con problemas moderados afiadidos.
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ANEXOS
Anexo |

ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
Policlinico Belkys Sotomayor.

Ciego de Avila

El que suscribe:

Hago constar por este medio, mi disposicion y consentimiento a participar en el
estudio, declaro que he sido informado del objetivo del estudio que tiene como
propuesta describir las esferas de funcionalidad mediante la escala de
clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud en
nifios sindrome Down del municipio de Ciego de Avila, por lo cual se algunas
preguntas de interés para la investigacion, asi mismo se me explicd las

ventajas para nuestra Salud Publica y para la familia.

Doy mi consentimiento para que realice la encuesta de acuerdo a la valoracion
meédica y criterios de inclusién para la admisién de esta investigacion y para

constancia de lo antes expuesto firmo este documento.

En Ciego de Avila a los del mes de del afio 20__.

Firma del sujeto:

Nombre y firma del investigador:

51



Anexo Il

Instrumento del funcionamiento de la discapacidad y de salud (CIF)
Policlinico Belkys Sotomayor.
Ciego de Avila

54° ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD WHAS4.21

Punto 13.9 del orden del dia 22 de mayo de 2001

Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud

La 54* Asamblea Mundial de la Salud

1. HACE SUYA la segunda edicién de la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM), con el titulo «Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapaci-
dad y de la Salud», que en adelante se abreviard CIF;

2. INSTA a los Estados Miembros a usar cuando proceda la CIF en sus actividades de investigacion,
vigilancia y notificacién, teniendo en cuenta las situaciones especificas de los Estados Miembros y, en
particular, en vista de las posibles revisiones en el futuro;

3.  PIDE a la Directora General que preste apoyo a los Estados Miembros que lo pidan para hacer uso
de la CIF.

( Novena sesion plenaria, 22 de mayo de 2001
AS4/VR/9
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