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RESUMEN

La presente investigacion tuvo como Obijetivo: Determinar la relacion entre el
conocimiento y practica en el cuidado de los nifios con retardo mental en el
Centro Educativo Basico Especial Paul Harris de Cerro Colorado Arequipa
2014 Es una investigacion descriptiva transversal, se trabajé con una muestra
de 150 madres, para el recojo de la informacion se utilizd un cuestionario de
alternativa multiple y una hoja de cotejo de 15 items respectivamente, la
validez del instrumento se realizé mediante la prueba de concordancia del juicio
de expertos obteniendo un valor de 0,86; la confiabilidad se realizé6 mediante el
alfa de Cronbach con un valor de 0,91, la prueba de hipotesis se realizd

mediante la R de Pearson con un nivel de significancia de p<0,05.

Conclusiones: Los que tienen un nivel de conocimiento bajo tienen a su vez
practicas no adecuadas en un 53%(81) vy los que tienen un nivel de
conocimiento Alto tienen a su vez practicas adecuadas en un 12%(18). Estos
resultados nos indican que existe relacion entre ambas variables conocimientos
y practicas. El valor de la R de Pearson obtenido fue de 0,903, con un nivel de

significancia de p<0,000.

Palabras Claves: Conocimiento y practica en el cuidado de los nifios con

retardo mental



ABSTRAC

This research aims: To determine the relationship between knowledge and
practice in the care of children with mental retardation in the Basic Education
Center Special Paul Harris Cerro Colorado Arequipa 2014 is a descriptive
investigation, we worked with a sample of 150 mothers, for the gathering of
information multiple choice questionnaire and a checklist of 15 items
respectively, the validity of the instrument was performed using the
concordance test expert judgment obtaining a value of 0.86 was used; reliability
was performed using Cronbach's alpha with a value of 0.91, the hypothesis test

was performed by R Pearson with a significance level of p <0.05.

Conclusions: Those who have a low level of knowledge in turn have
inadequate by 53% (81) and those with a level of knowledge Alto have to turn
right by 12% (18) practices practices. These results indicate that there is a
relationship between the two variables knowledge and practices. The value of R

Pearson obtained was 0.903, with a significance level of p <0.000.

Keywords: Knowledge and practice in the care of children with mental

retardation
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INTRODUCCION

La educacién especial en la actualidad es un tema poco difundido y conocido
en nuestra sociedad a pesar de existir muchos casos de retardo mental mas
aun en zonas rurales , quienes sufren rechazo e indiferencia, maltrato de parte
de los padres , familiares por su incapacidad de enfrentar satisfactoriamente e

independientemente la vida.

El retardo mental o debilidad mental es un problema de indole social,
econdmica, cultural y demografica que se presentan en cualquier tipo de
sociedad causado por diferentes alteraciones; se presenta en paises
desarrollados como en sub desarrollados, Es asi que se describe la incidencia
del retardo mental en 152 sujetos de ambos sexos, entre 5 y 27 afos. de
educacion inicial, primaria y talleres ocupacionales. Se identificé los niveles de
retardo (leve. moderado y severo). y el tipo de etiologia (biolégico sociocultural,

emocional, hereditario-genético y desconocido) a través de la historia clinica.

Los resultados muestran en mas de la mitad de la muestra retardo mental por
factores organicos adquiridos, en mas de la tercera parte factores socio
culturales y una menor incidencia por herencia. Finalmente se encontrd
incidencia de retardo mental leve en mas del 80% por factores socio culturales,
emocionales y de tipo desconocido, retardo moderado por factores hereditario-

genético y bioldgico y retardo severo y profundo por etiologia biolégicos.
La presente investigacion para fines de estudio contiene:

Capitulo I: El problema de investigacién, Planteamiento del problema,
Formulaciéon del problema, Objetivos de la investigacion, Justificacion del

estudio, Limitaciones de la investigacion.

Capitulo II: Marco Tedrico, Antecedentes del estudio, Bases tedricas, Definicidon
de términos, Variables su definicion conceptual, operacional, y la

operacionalizacion de la variable



Capitulo Ill: Metodologia, Tipo y nivel de investigacion, Descripcion del ambito
de la investigacion, Poblacién y muestra, Técnicas e instrumentos para la
recoleccion de datos, Validez y confiabilidad del instrumento y el Plan de

recoleccion y procesamiento de datos.

Capitulo IV: En él se hace mencidén a los resultados obtenidos después de

procesar los datos.

Capitulo V: En él se realiza la discusion de los resultados obtenidos terminando

con la presentacion de las referencias bibliograficas y anexos.

Vi



CAPITULO I: EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1. FORMULACION DEL PROBLEMA

Al nacer un nifo, se conjugan elementos bioldgicos, psicologicos y
sociales que hacen que este momento esté lleno de grandes
expectativas. El parto y el alumbramiento son momentos de gran
ansiedad por el riesgo fisico a que se someten la madre y el hijo, sin
embargo para los padres esto tiene una grata recompensa que es el
nacimiento de un nifio saludable. Muchas veces esta recompensa no es la
esperada, viéndose afectada por el diagnostico de un defecto congénito
en el nifio (Torres, 1993).

Segun las estadisticas de la Organizacion Mundial de la Salud y el Comité
de Expertos en Genética, el 4% de los nacidos vivos poseen una
malformacion clinicamente diagnosticable en el nacimiento, causante de
deficiencias motoras, cognoscitivas y/o sensoriales (Cedefio, Ledn vy
Romero, 1996). Entre estas malformaciones el Sindrome de Down
constituye la anomalia congénita mas frecuente y es la primera causa de
retardo mental en los paises industrializados (Baird, 1988), presentando
una tasa de 1/800-1/1000 nacidos vivos (Stoll, 1990). En Venezuela, en la

region Zuliana, de cada 100 nifios 3 nacen con una malformacion



1.2.

congénita, ocupando el Sindrome de Down uno de los primeros lugares
(Cederfio et al. 1996). Ante el diagndstico del Sindrome de Down en el
nifio, las emociones de los padres son confusas, surgen sentimientos de
culpa, des- 170 Rosalinda Romero y Beatriz Morillo anales de psicologia,
2002, vol. 18, n° 1 (junio) apego o negacion (Brazelton y Sparrow, 1999),
lo cual conlleva a veces un rechazo de la situacién. En lugar de ser un
momento de alegria, los padres entran en estado de gran tension,
pudiendo sobrevenir una crisis psicolégica. Esto se debe a que ningun
padre esta preparado con anticipacion para afrontar el nacimiento de un
hijo con Sindrome de Down, produciéndose un desequilibrio que afecta a
todos los miembros del grupo familiar.

El problema observado en el centro de Educacion Basico Especial “Paul
Harris” es que las madres de estos nifios no tiene los conocimientos y la
practica adecuada para el cuidado de dichos nifios lo que puede ser un
impedimento para el desarrollo y su capacidad, para lograr adaptarse y

poder insertarlos a la sociedad en el campo laboral y de la vida cotidiana.

FORMULACION DEL PROBLEMA

1.2.1. Problema General
¢, Cual es la relacion del conocimiento y la practica en las madres
de alumnos con retardo mental en el Centro de Educacién Basica

Especial “Paul Harris” Cerro Colorado Arequipa 20147

1.2.2. Problemas Especificos

» ¢Como es el conocimiento del cuidado en las madres de

alumnos con retardo mental en el Centro de Educacién Basica

Especial “Paul Harris” Cerro Colorado Arequipa 20147


http://www.monografias.com/trabajos35/sociedad/sociedad.shtml
http://www.monografias.com/trabajos13/renla/renla.shtml

» ¢Como es la practica de cuidado en las madres de alumnos
con retardo mental en el Centro de Educacion Basica Especial

“Paul Harris” Cerro Colorado Arequipa 20147

1.3. OBJETIVOS
1.3.1. Objetivo General

Determinar la relacion entre el conocimiento y practica en el
cuidado de los nifios con retardo mental en el Centro Educativo

Basico Especial Paul Harris de Cerro Colorado Arequipa 2014.
1.3.2. Objetivos Especificos

e Determinar el conocimiento sobre el cuidado de nifios con
retardo mental en las madres de alumnos del Centro
Educativo Basico Especial “Paul Harris” Arequipa Peru
2014.

e Caracterizar la practica de cuidado de los nifios con retardo
mental en las madres de alumnos del Centro Educativo

Basico Especial “Paul Harris” Arequipa Peru 2014.

1.4. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

El proyecto de investigacion tiene como proposito que la enfermera
identifique el conocimiento y practica en el cuidado de nifios con retardo
mental en el centro educativo basico especial Paul Harris de Cerro
colorado Arequipa 2014. Pretende aportar con nuevas fuentes de
investigacion sobre el tema ya que los problemas son muy comunes

debido a la falta de conocimineo del cuidado en el retardo mental.

La investigacién que se realizara, pretende que la enfermera ayude a
mejorar los conocimientos sobre la practica en las madres de nifios con

retardo mental.Lo que nos dara una idea clara como deben actuar con
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estos nifos, los resultados obtenidos serviran para sensibilizar a la
poblacion mediante la aplicasion de programas educativos en los
programas materno infantiles a fin de contribuir a la diminucion de las

causas de retardo mental para mejorar la calidad de vida de los nifios.

El presente estudio permitira que los profesionales de salud, docentes y
padres de familia tengan informacion disponible, a su vez sirva de

precedencia en la aplicasion de otros estudios relacionados al tema.

LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

» Una limitacion podria ser que los resultados solo serviran a la poblacion
del Centro de Educaciéon basica especial “paul Harris” Cerro Colorado
Arequipa.

> La desconfianza de las madres al momento de responder las preguntas

hechas en el instrumento.



CAPITULO II: MARCO TEORICO

2.1 ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

21.1.

A nivel internacional

EGEA GARCIA CARLOS: En su publicacion “EL NUEVO
PARADIGMA DEL RETARDO EMNAL” 1999. Chile manifiesta
como principales aspectos que influyen para la presencia del
retardo mental a: elevados porcentajes de desocupacién, pobreza
y misera; incremento de los indices de analfabetismo, aumento de

la migracion a las principales urbes.

SANTIUSTE BERMEJO, VICTOR: en la tesis “EVALUACION
DEL DESARROLLO POTENCIAL EN SUJETOS
ESCOLARIZADOS CON RETRASO MENTAL” Madrid, Facultad
de Psicologia, Departamento de Psicologia Evolutiva y de la
Educaciéon 2011 La investigacion que se realiza en esta tesis,
parte de un analisis exhaustivo de la literatura cientifica sobre el
retraso mental, abordando especialmente los modelos de

evaluacion, los instrumentos y las implicaciones del concepto de



2.1.2.

necesidades educativas especiales y del potencial de aprendizaje.
Nuestra intencidén ha sido la de contribuir al estudio del retraso
mental, proponiendo unas escalas para la evaluacion del
desarrollo potencial, validadas experimentalmente, que fuesen
utiles para orientar sobre las adaptaciones del curriculo y la
elaboracion de programas de mejora de los déficits presentes en
los sujetos con retraso mental. Las escalas desarrolladas que
hemos denominado edepo, incluyen cuatro areas basicas
(motora, lenguaje, cognitiva y social) y sus correspondientes sub
areas. La evaluacion se realiza en tres fases: en la primera se
aplican las escalas por el procedimiento habitual, en la segunda
se realiza el entrenamiento y en la ultima fase o de pos-test el

sujeto aplica los principios o estrategias aprendidas.

GONZALES CASTANON DIEGO: Argentina — 2009. Refiere
que: el 50% de los caso de retardo mental se desconoce la
etiologia. Del resto de las etiologias se reparten entre las causas
genéticas, los trastornos neuroldgicos y metabdlicos.

Este sindrome fue descrito por primera vez por Andrés Rett en
1966,3 pediatras de la Universidad de Viena, quien reportd en
Alemania 31 nifias que habian desarrollado regresion mental en

edades temprana de la vida.

A nivel nacional

CANALES SANTANDER, JULIA GIANINA: En la tesis
intitulada retardo mental en los distritos de Wanchaq y San
Sebastian de la ciudad de cusco 2008. Cuyo objetivo de estudio
fue: Determinar la presencia de Retardo Mental en los distritos de
Wanchaq y San Sebastian. Utilizando un estudio de tipo
descriptivo, retrospectivo y transversal. Las conclusiones a las

que se llegaron son:



Del total de la muestra un 58% lo constituyen los nifos con
categoria diagnostica de retardo mental leve, provenientes en su
mayoria de la zona urbana del distrito de Wanchaq,
pertenecientes al nivel socioeconomico medio. La causa mas
importante parece se los problemas perinatales, especialmente,
por anorexia, hipoxia, ingesta de liquido amnidtico, esto debido a

la falta de atencidn médica.

El 22% de la muestra son personas con retardo mental moderado,
son de nivel socioecondmico medio, y las causa probables son
las alteraciones cromosomicas y cognitivas como el sindrome de

Down.

El 16 % de la muestra corresponde al retardo mental severo
provenientes de zonas urbano-marginales y marginales de San
Sebastian con nivel socioecondmico bajo y la causa principal se

relaciona con los problemas perinatales.

MANRIQUE DIiAS, JORGE RENE, Estudio de correlacion entre
retardo mental y caracteristicas de la cromatina sexual en
pacientes del centro de educacién especial San Juan de Dios
Arequipa 2010 presentada a Universidad Nacional de San
Agustin, Facultad de Medicina para obtener el grado de

Bachiller.

Se hizo la revision de 60 historias clinico - pedagdgica que
pertenecen al 100 por ciento de alumnos del Centro Educativo
especial San Juan de Dios de Arequipa, correspondiente al afo
lectivo 2010 quienes son portadores de retardo mental y asisten
regularmente al Centro Educativo. Al 100 por ciento de alumnos
se les tomd una muestra de células de la mucosa oral, mediante

raspado del carrillo de la boca, extendiéndose en la lamina



portaobjeto, para estudio citologico y determinar las
caracteristicas de su cromatina sexual. Se encontré que el 38.34
por ciento son mujeres y el 61.66 por ciento son varones cuyas
edades estan entre 10 a 34 afnos predominando el grupo
comprendido entre los 15 a 24 anos con el 74.98 por ciento; son
los varones jévenes los que mas asisten a este centro.
Considerando el estado civii de los padres de nifios vy
adolescentes de este Centro Educativo, son casados y viven
juntos en un 71.66 por ciento, lo que significa que asumen con
responsabilidad, la formacién de sus hijos, solo en el 6.6 por
ciento los padres son solteros (as). Predominan los casos de
retardo mental moderado con un 80 por ciento y en retardo mental
leve existe el 18.33 por ciento, lo que corrobora que es el nivel de
retardo mental moderado que permite entrenamiento en
ocupaciones manuales Uutiles que se imparten en el Centro
Educativo como costura, bordado, ebanisteria, carpinteria,
zapateria, servicios multiples, etc. En el grupo mujeres hay cuatro
casos (6.67 por ciento) presentan menos de cromatina sexual
considerandolas como portadoras del sindrome de Turner; y 13
casos 21.66 por ciento con cromatina sexual menor del 25por
ciento considerandolas como portadoras del sindrome del
mosaisismo. El retardo mental en mujeres esta relacionado con
cromatina sexual positiva es decir portadoras de algun sindrome
cromosomial. En el grupo hombre con retardo mental no esta
intimamente relacionada con la cromatina sexual en este trabajo.
A los nifos catalogados con retardo mental se debe considerar
necesariamente el examen de las caracteristicas de la cromatina
sexual, para relacionar se esta asociado algun sindrome

macrosomial.



Butréon Bernal, Pablo Reina, Factores de riesgo de retraso
mental en estudiantes del centro educativo especial de
Mollendo 2008.

El presente trabajo investigd los factores asociados al retraso
mental en la poblacién de estudiantes del Centro Educativo
Especial de la localidad de Mollendo. El estudio es de tipo
descriptivo, retrospectivo, transversal, para el cual se realizé una
ficha clinica de entrevista donde se evaluaron las variables en
estudio, entrevistando a los padres de familia y evaluando a los
sujetos de estudio. Asimismo, se revisaron las historias clinicas
del Centro Educativo. El retraso mental estuvo presente en los 42
sujetos evaluados, el 58.38 por ciento de los cuales fueron
varones. El 85.72 por ciento de ellos tenian edades entre 6 y 15
afos, mas del 90 por ciento presentaban retraso mental leve a
moderado, y el 85.72 por ciento recibian educacion especial. El
100 por ciento presentaron algun grado de desnutricion. El 69.06
por ciento pertenecian a un nivel socioeconémico bajo, hubo una
diferencia significativa en cuanto al grado de instruccion entre
padres y madres a favor de los primeros. No encontramos
asociacion entre asfixia perinatal y retraso mental. Los principales
factores asociados a R.M. prenatales que encontramos, fueron la
alimentacion materna inadecuada, las enfermedades durante el
embarazo (infecciones urinarias vulvovaginitis y enfermedades
hipertensivas del embarazo) y habitos nocivos (alcohol, tabaco).
Los principales factores natales asociados a R.M. que
encontramos, fueron la atencién empirica del parto, el bajo peso
al nacimiento y la dificultad respiratoria. Entre los factores
postnatales asociados a R.M., sélo pudimos identificar a la
deprivacién social. Consideramos que, en todo lo que se refiere a
retraso mental, aun nos queda mucho por aprender, ya que es

una condicion tan caracteristica de tantas enfermedades, que



pensamos que no hemos hecho mas que dar un pequeio paso en
el camino hacia su comprensién. Esperamos que el tiempo nos

brinde la oportunidad de poder perseverar en el mismo.(AU)

2.2 BASE TEORICA

Retardo Mental

Resulta dificil precisar una definicion sobre retardo mental debido; por una
parte a la complejidad de sintomas y por otra a la dificultad por encontrar
caracteristicas comunes dentro de la individualidad de cada uno; se

puede reducir en tres categorias:
¢ Definicién basada en pruebas intelectuales.
¢ Definicién basada en un mal rendimiento social

e Definicion basada en las causas o naturaleza esencial del retardo

mental como por ejemplo lesién cerebral.

El concepto de retardo mental implica un atraso en el desarrollo de
la inteligencia, el que se realiza por etapas y en el cual el nifio debe
alcanzar un determinado nivel de funcionamiento en cada edad. El
retardo mental se produce siempre en referencia a una edad
determinada, que en el caso de la escala métrica de inteligencia es la
edad cronoldgica. Segun esta escala el nifio puede estar retardado o no,
en relacién a los afios que tiene. De ahi la estrecha relacion existente
entre retardo mental y edad mental. Un concepto es consecuente del
otro y ambos se refieren también a niveles cuantitativos de rendimiento.

El concepto de retardo tiene como punto de referencia
una evolucion (desarrollo y maduracion intelectual) y ya no es aplicable
una vez que la evolucion ha terminado. El sujeto ya no sigue el "retardo"
frente a sus semejantes, sino que queda con una deficiencia. En
consecuencia el termino deficiencia es mas aplicable al adulto, y el de

retardo al nifio.

10


http://www.monografias.com/trabajos15/inteligencia-emocional/inteligencia-emocional.shtml
http://www.monografias.com/trabajos6/dige/dige.shtml#evo
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En el retardo mental se aprecia un enlentecimiento del desarrollo, en
general en todas las areas de funcionamiento, que se pone de

manifiesto en las siguientes areas:

Cognitivamente: puede existir una orientacion hacia lo concreto,
egocentrismo, destructibilidad y poca capacidad de atenciéon. La
hiperactividad sensorial puede conducir a conductas desbordantes, a la
evitacion de estimulos, y a la necesidad de procesar estimulos a niveles

de intensidad bajos.

Emocionalmente: tienen dificultades para expresar sentimientos y
percibir afectos tanto en si mismo como en los otros. La expresividad de
la afectividad puede estar modificada por los impedimentos fisicos

(hipertonia, hipotonia).

Retraso del habla: que pueden inhibir la expresién del afecto negativo,
lo que conduce a instancias de una hiperactividad afectiva aparente que

incluye una ira impulsiva y una baja tolerancia a la frustracion.

Dificultades adaptativas: las complejidades normales de las
interacciones diarias pueden poner a prueba los limites cognitivos del
con retardo mental. En casos extremos, el descontrol impulsivo puede
conducir a la violencia y la destructividad. Los cambios en la vida diaria
pueden forzar las capacidades cognitivas y las habilidades de

afrontamiento, lo que a veces conduce a la frustracion.

Reacciones emocionales primitivas: a la frustracién y a la tensién

pueden implicar conductas agresivas, autolesivas o autoestimulantes.

Prevalencia del Retardo Mental
El retardo mental aparece en todo tipo de cultural y clases sociales; en

los ultimos estudios la prevalencia es mas elevada en comparacion a

11



anos anteriores. En EEUU la frecuencia del retardo mental es de 3
casos por cada 1000 individuos, calculandose que hay 126,000
nacimientos de nifios con retardo mental por cada ano. En el pais la
prevalencia es de 2 casos por cada 1000 individuos, dentro de nuestra

cuidad la prevalencia es de 3 casos por cada 1000 habitantes.

Etiopatogenia

La etiopatogenia del retardo mental se considera mayoritariamente
multifactorial, y la combinacion de los diversos factores etiolégicos
condiciona la gran variedad de manifestaciones clinicas.Siguiendo la
clasificaciéon de Freedman (1980), las causas y los sindromes asociados

al retardo mental pueden dividirse en:

Factores prenatales
Trastorno del metabolismo de los aminoacidos.
Los mas importantes:

- Fenilcetonuria: Es una alteracion del metabolismo de la Fenilalanina
que es un aminoacido esencial para el crecimiento. Esta alteracion se
produce porque falta la enzima fenilalanina hidroxilasa, que es la
encargada de transformar la fenilalanina en tirosina, otro aminoacido
esencial. Todo esto deriva en que hay demasiada fenilalanina en la
sangre y cerebro, produciendo un dafo progresivo en el desarrollo del
sistema nervioso central.

- Hiperglucemia idiopatica: Es el aumento de la concentracién de
glucosa en sangre por encima de los valores maximos normales, sin
causa especifica aparente o desconocida y no siempre se acompana
de sintomas.- Distrofia oculorrenal de Lowe: Es un trastorno recesivo,
ligado al sexo, del transporte de aminoacidos que afecta al ojo, sistema
nervioso y riion. Las manifestaciones clinicas incluyen catarata,
glaucoma, retraso del desarrollo (lo que lleva eventualmente a déficits
cognitivos profundos), miopatia, neuropatia periférica e hipotonia. Hay

una aminoaciduria generalizada asociada del tipo del sindrome de

12



fanconi, acidosis tubular renal y raquitismo hipofosfatémico. Esta
situaciéon ha estado asociada con una deficiente actividad de la enzima

fosfatidilinositol 4,5-bifosfato-5-fosfatasa.

Trastornos del metabolismo de las grasas.

Los mas frecuentes:

- Degeneraciones cerebromusculares: Corresponden clasicamente a
la afectacion o degeneracion de uno de los constituyentes de la unidad
motora, ya sea la motoneurona periférica, el nervio, la union
neuromuscular o la fibra  muscular propiamente  dicha.
- Enfermedad de Niemann-Pick: Se refiere a un grupo de
enfermedades que se transmiten de padres a hijos (hereditarias), en
las que las sustancias grasas llamadas lipidos se acumulan en las
células del bazo, el higado y el cerebro. Existen cuatro formas de la
enfermedad que son las mas comunmente reconocidas: tipos A, B, Cy
D. Los tipos A y B se denominan tipo I, mientras que los tipos Cy D
también se conocen como tipo Il. Cada tipo involucra diferentes
organos y puede o no comprometer el sistema nervioso central y el
aparato respiratorio. Asimismo, cada tipo puede causar diferentes
sintomas y puede ocurrir en diferentes momentos a lo largo de la vida,
desde la lactancia hasta la adultez.- Enfermedad de Gaucher: Es una
enfermedad hereditaria poco frecuente que causa la acumulacién de
una sustancia llamada glucocerebrésido en el bazo, el higado, los
pulmones, los huesos y, a veces, en el cerebro. La acumulacion impide

que los 6rganos funcionen correctamente.

Existen tres tipos:

e Tipo 1, la forma mas comun, provoca el aumento del tamafio del
higado y el bazo, dolor y fracturas éseas, y, a veces, problemas renales

y pulmonares. No afecta el cerebro. Puede ocurrir a cualquier edad.
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e Tipo 2, que causa dano cerebral severo, aparece entre los nifios. La
mayoria de los niflos con esta enfermedad muere alrededor de los 2
anos.

e Tipo 3, puede haber un aumento en el tamafo del higado y el bazo y
aparecen signos que implican que el cerebro esta siendo afectado

gradualmente.

Trastornos del metabolismo de los hidratos de Carbono.

Los mas frecuentes:

- Galactosemia: Es un trastorno hereditario en la cual el cuerpo no
puede utilizar (metabolizar) el azucar simple galactosa. Las personas
con galactosemia son incapaces de descomponer completamente el
azucar simple galactosa, que compone la mitad de la lactosa, el azucar
que se encuentra en la leche. El otro azucar es la glucosa. Si a un bebé
con galactosemia se le da leche, los derivados de la galactosa se
acumulan en el sistema del bebé. Estas sustancias dafan el higado, el

cerebro, los rifones y los ojos.

Existen 3 formas de la enfermedad:
« Deficiencia de galactosa-1-fosfatouridil transferasa (galactosemia
clasica, la forma mas comun y la mas grave).
o Deficiencia de galactosa cinasa.

« Deficiencia de galactosa-6-fosfato epimerasa.

Trastornos metabolicos diversos.

Los mas frecuentes:
- Hipercalcemia idiopatica: Es la presencia excesiva de calcio en la

sangre. El hiperparatiroidismo primario es la causa mas comun de

hipercalcemia.
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El calcio es importante para muchas funciones corporales, como:

. Formacién de huesos.

. Secrecion de hormonas.

. Contracciones musculares.

. Funcionamiento del cerebro y los nervios.

Hipoparatiroidismo: Es un trastorno endocrino por el cual las
glandulas paratiroides del cuello no producen suficiente hormona
paratiroidea .Las glandulas paratiroides ayudan a controlar el uso y la
eliminacion del calcio por parte del cuerpo. Esto lo hacen produciendo
hormona paratiroidea, o PTH, que ayuda a controlar los niveles de
calcio, fésforo y vitamina D dentro de la sangre y el hueso. Estas tienen
efectos permisivos sobre el crecimiento de los tejidos musculares y
neurologicos. Una persona afectada por cretinismo sufre graves retardos
fisicos y mentales. En algunas ocasiones el sujeto podra tener la
estatura fisica de un nifio, cuando en realidad la persona es mucho
mayor. Otros sintomas pueden incluir pronunciacién bastante

defectuosa, un abdomen protuberante y piel cerosa.

Aberraciones cromosoémicas.

Los mas frecuentes:

- Trastornos autosémicos (sindrome de Down, sindrome del maullido,

trisomia 18, trisomia 22)

o Sindrome deDown : Es un grupo de sintomas mentales y fisicos
que resultan por tener una copia adicional del cromosoma 21. Aun
cuando las personas con sindrome de Down pudieran tener algunas
caracteristicas fisicas y mentales en comun, los sintomas pueden
variar de leves a severos. Por lo general, las personas con sindrome
de Down tienen un desarrollo mental y fisico mas lento que las que

no lo tienen. Las personas con este sindrome también pueden tener
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otros problemas de salud. Puede nacer con enfermedades
cardiacas. Pueden tener demencia. Pueden presentar problemas
con los oidos y problemas en los intestinos, los ojos, la tiroides y el

esqueleto.

Sindrome del maullido: Es un grupo de sintomas que resultan de la
falta de una parte del cromosoma numero 5. El nombre del sindrome
se debe al llanto de tono alto del bebé que suena como si fuera un
gato. El sindrome del maullido del gato es poco comun y se presenta
cuando falta informacién genética en el cromosoma 5. Es probable
que se supriman multiples genes en dicho cromosoma. Una parte
faltante, llamada transcriptasa inversa de la telomerasa (TERT, por
sus siglas en inglés), esta involucrada en el control del crecimiento
celular y puede jugar un papel en la forma como se desarrollan
algunas de las caracteristicas de este sindrome. Este sindrome
puede ser responsable de hasta el 1% de individuos con retardo

mental severo.

Trisomia 18: Es un trastorno genético en el cual una persona tiene
una tercera copia del material genético del cromosoma18, en lugar
de las dos copias normales. La trisomia 18 es un sindrome
relativamente comun y es tres veces mas frecuente en las nifias que
en los nifos. El sindrome es causado por la presencia de un material

adicional del cromosoma 18, que interfiere con el desarrollo normal.

Trisomia 22: Anomalia congénita causada por la presencia de un
cromosoma 22 extra en el grupo G, caracterizada por retraso
psicomotor y diversas anomalias del desarrollo. Entre los defectos
comunes  aparecen microcefalia, micrognatia, hipotonia,
hipertelorismo, orejas andmalas con apéndices preauriculares o
fistulas y enfermedad cardiaca congénita. En la trisomia 22 parcial,

el cromosoma extra es mucho mas pequefo que el par normal y
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causa coloboma del iris, atresia anal o ambos, asi como otros

defectos.

- Anomalias de los cromosomas sexuales (sindrome de Klinefelter,

disgenesia ovarica o sindrome de Turner)

Sindrome de Klinefelter: Es un cuadro que ocurre entre los
hombres que tienen un cromosoma X adicional en la mayoria de sus
células. El sindrome puede afectar las diversas etapas del desarrollo
fisico, social y del lenguaje. Pueden presentar dificultades para usar
el lenguaje y expresarse. Es posible que sean timidos y tengan

problemas de adaptacion.

Sindrome de Turner: Es un trastorno genético que afecta el
desarrollo de las nifias. La causa es un cromosoma X ausente o
incompleto. Las nifias que lo presentan son de baja estatura y sus
ovarios no funcionan adecuadamente. La mayoria de ellas son
infértiles. Corren el riesgo de tener problemas de salud como
hipertension arterial, problemas renales, diabetes, cataratas,

osteoporosis y problemas tiroideos.

Epiloia: Es una enfermedad de origen genético autosdmico
dominante, con alteraciéon en los cromosomas 9 y 1, las personas
que la padecen presentan cuadros de epilepsia, retardo mental,
calcificaciones intracraneales, angiofibromas faciales y defectos en
la estructura dentaria, tales como fosas en el esmalte, ademas

crecimiento gingival inflamatorio y fibromas multiples en la mucosa.

Craneosinostosis: Es un defecto congénito (presente en el
momento de nacer) que causa el cierre prematuro anormal de una o
mas suturas en la cabeza del bebé. Las suturas son conexiones que

separan cada uno de los huesos individuales del craneo. Este cierre
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prematuro de una sutura lleva a que se presente una forma anormal
de la cabeza. Los genes de una persona pueden jugar un papel en
la craneosinostosis. La forma hereditaria a menudo se presenta con
otros defectos que pueden causar convulsiones, disminucién de la
capacidad intelectual y ceguera. Los trastornos genéticos
comunmente asociados con craneosinostosis abarcan los sindromes

de Crouzon, Apert, Carpenter, Chotzen y Pfeiffer.

- Anomalias del desarrollo producidas por mecanismos genéticos
recesivos 0 desconocidos (anencefalia, microcefalia, macrocefalia,

hidrocefalia)

« Anencefalia: Es la ausencia de una gran parte del cerebro y del
craneo. La anencefalia es una de las anomalias del tubo neural mas
comunes. Estas anomalias son defectos congénitos que afectan el
tejido que crece en el cerebro y la médula espinal. Ocurre a
comienzos del desarrollo de un feto y se presenta cuando la porcion
superior del tubo neural no logra cerrarse. El por qué sucede esto no
se sabe. Las posibles causas incluyen toxinas ambientales y baja
ingesta de acido folico por parte de la madre durante el embarazo.
Suele haber un dafo neuroldgico que causa por lo menos un poco
de paralisis en las piernas. En la anencefalia, gran parte del cerebro
no se desarrolla. Los bebés con anencefalia nacen muertos o

mueren poco tiempo después del nacimiento.

e Microcefalia: Es una afeccion en la cual la cabeza de una persona
es considerablemente mas pequefia de lo normal para su edad y
sexo, con base en tablas de referencia. El tamafio de la cabeza se
mide como la distancia alrededor de la parte superior de la cabeza.
La microcefalia se presenta con mayor frecuencia debido a que el
cerebro no logra crecer a una tasa normal. El crecimiento del craneo

esta determinado por el del cerebro, el cual tiene lugar en el utero y
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durante la lactancia. Las enfermedades que afectan el crecimiento
cerebral pueden ocasionar microcefalia. Esto incluye infecciones,

trastornos genéticos y desnutricién grave.

Macrocefalia: Es una alteracion en la cual la circunferencia de la
cabeza es mas grande que el promedio correspondiente a la edad y
el sexo del bebé o del nifio. Es un término descriptivo mas que de
diagnostico y es una caracteristica de una variedad de trastornos. La
macrocefalia también puede ser hereditaria. Aunque una forma de
macrocefalia se puede relacionar al retraso mental, en
aproximadamente la mitad de los casos el desarrollo mental es
normal. La macrocefalia puede ser causada por un cerebro
agrandado o hidrocefalia. Puede ser asociada a otros trastornos
tales como el enanismo, la neurofibromatosis y la esclerosis

tuberosa.

Hidrocefalia: Es la acumulacion de una cantidad excesiva de liquido
cefalorraquideo en el cerebro. Normalmente, este liquido protege y
amortigua el cerebro. Sin embargo, cuando hay demasiado ejerce
una presién nociva para el cerebro. Existen dos tipos de hidrocefalia.
La hidrocefalia congénita se presenta al nacer. Sus causas incluyen
problemas genéticos y problemas que se desarrollan en el feto
durante el embarazo. El principal signo de la hidrocefalia congénita
es una cabeza con un tamafio fuera de lo normal. La hidrocefalia
adquirida puede ocurrir a cualquier edad. Sus causas pueden incluir
traumatismos en la cabeza, derrames cerebrales, infecciones,

tumores y hemorragia cerebral.

Sintomas
Aunque los sintomas generales de retardo mental son:
o Comportamiento infantil continuo

e Disminucién en la capacidad de aprendizaje
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Incapacidad para cumplir con las pautas del desarrollo
intelectual

Incapacidad para satisfacer las exigencias educativas en la
escuela

Falta de curiosidad hay signos precoces que pueden ser
reveladores de un déficit en el desarrollo intelectual que
dependeran de la etapa en que hagan aparicion. También
estaran relacionados con la gravedad del retardo, de lo que es
claro deducir que a mayor precocidad de aparicidon, mayor
posibilidad habra que la consecuencia sea un retardo mental
mas severo. Mencionaremos, segun las edades, algunas

manifestaciones que pueden inducir al diagndstico:

De 1 a 3 meses de edad:

- Pobreza o lentitud de adquisicidn en el terreno psicoafectivo.

- Anomalias ténicas a nivel del eje corporal (tronco rigido, falta de

sostén cefalico, opistétonos, hipotonia).

De 3 a 6 meses de edad:

- Persistencia de automatismos primarios que normalmente deberia

haber perdido.

- Falta de progresiéon de las funciones madurativas.

- Falta de transformacion del tono general.

De 6 a 8 meses de edad:

No aparicion de la cualidad de pinza pulgar-indice, manifiesta
torpeza y falta de aptitud estatica de las manos.
Rigidez de miembros inferiores.

Hipotonia del tronco.
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De 8 a 12 meses de edad

Puede que los signos patoldgicos observados en edades anteriores
hayan sido transitorios y tiendan a desaparecer en esta etapa; pero,
también, pueden hacer su primera aparicién en esta edad, o bien,

constituir una acentuacion de los signos neurologicos anteriores.

e Aparicién de movimientos anormales en boca, dedos y mufieca.
« Empobrecimiento general del interés.

e Detencion y estancamiento de adquisiciones

Segundo afio de vida:

Los trastornos de aparicion en esta etapa, como en las siguientes,

deben ser evaluados con mucho detenimiento a efectos de evitar

errores diagnésticos y/o rotulaciones que puedan estigmatizar al

sujeto.

« Trastornos del lenguaje: articulacion, fonacion, construccion vy
enriquecimiento.

o Defectos en la destreza manual.

« Dificultades en la ideacion y en la comprension de situaciones.

Rasgos de personalidad
Aunque los rasgos de personalidad expuestos a continuacion, son
frecuentemente vistos en estos pacientes, presentan una gran

variabilidad en su expresion.

« Expectativa de fracaso: Los retardados mentales dan por
supuesto con mayor frecuencia que los demas, que van a

fracasar en sus empresas futuras.

« Mayor necesidad de interacciéon social: Como una forma de
mantener el contacto social debido al intenso rechazo social,

intentando lograr la aceptacion a través del empeio por agradar
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a los adultos con una mayor disposicién para el trabajo, p.ej. Sin
embargo, también puede apreciarse la tendencia a una reaccién
negativa en la que el retardado presenta renuencia y

repugnancia a interactuar con otros.

Descontrol de impulsos: Con primacia de impulsos instintivos
en el comportamiento como agresividad, impulsividad,

desinhibicion.

Conducta estereotipada: O repeticion compulsiva de acciones
sin finalidad alguna con fines diversos como disminucion de la
ansiedad, o en respuesta a un reforzamiento de conducta dado

por otros.

Desamparo: Sensaciéon de no ser duefios de su propio destino.
Todo lo anterior se ve reforzado en buena medida por los

siguientes factores:

- Aislamiento social.

- Etiquetamiento.

- Tensiones familiares por la presencia de un miembro con R.M.
- Mayor incidencia de frustraciones; explotacion por parte de
otros.

- Poca introspeccion.

- Marginalidad social y pobreza.

Un estudio prospectivo evalué la evolucidon de los patrones y

sintomas comportamentales en 100 adultos con retardo mental

profundo por medio de la ModifiedManifiestAbnormalityScale

aplicada en 1975, 1981 y 1992. Los autores encontraron al cabo de

16 a 18 anos de seguimiento que la abstinencia emocional, las

estereotipias y la evitacion ocular son particularmente persistentes.
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La abstinencia a situaciones sociales, la suspicacia, la irritabilidad y

hostilidad fueron también persistentes pero en menor medida

Los criterios del diagnéstico del Retardo/Retraso Mental

A. Capacidad intelectual significativamente inferior al promedio: un
aproximadamente de 70 o inferior en un test de Cl administrado
individualmente (en el de nifios pequefos, un juicio clinico de

capacidad intelectual significativamente inferior al promedio).

B. Déficit o alteraciones de ocurrencia en la actividad adaptativa
actual (eficacia de la persona para satisfacer las exigencias
planteadas para su edad y su grupo cultural), en por lo menos dos
de las areas siguientes: comunicacion personal, vida doméstica,
habilidades sociales-interpersonales, utilizacion de recursos
comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales,

trabajo, ocio, salud y seguridad.

C. El inicio es anterior a los 18 anos.

e Retraso mental leve (317) 80-85%: entre 50-55 vy
aproximadamente 70. Se caracteriza por un retardo minimo
sensoriomotriz;, son llamados ‘"educables", pero con
capacidad para acceder al pensamiento formal en forma
limitada. En la nifiez: a menudo no distinguibles de otros nifos
sin retardo mental. En la adolescencia: suelen cursar estudios
hasta 50 de primaria (60 afo). En la adultez: logran alcanzar
adecuadas capacidades sociales y vocacionales, pero pueden
necesitar supervision y asistencia en especial en momentos
de estrés (American PsychiatricAssociation, 1994a). Manejan

frecuentemente ansiedad y las perturbaciones afectivas son
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frecuentes (inestabilidad, agresividad, inhibicién, pasividad,

sumision).

Retraso mental moderado (318.0) 10-12%: entre 3540 y
50-55. Se caracteriza por una edad mental menor de 6 a 7
anos, se consideran "entrenables", al punto que con
adecuado entrenamiento y supervision pueden llegar a
atender su cuidado personal. En la nifiez: generalmente no
pueden beneficiarse de programas educacionales, llegando
s6lo a 20 de primaria (3er afo) en sus estudios. En la
adolescencia: sus dificultades para reconocer las normas
sociales puede interferir en sus relaciones interpersonales. En
la adultez: puede trabajar en condiciones apropiadas en
trabajos poco cualificados, ya que necesita supervision y
orientacion frecuentes. Son hiperactivos e impulsivos.
Retraso mental grave (318.1) 3-7%: entre 20-25 y 35-
40. Debe diferenciarse con el trastorno autistico. En la nifiez:
tan solo pueden acceder a un lenguaje asintactico no
comunicativo con imposibilidad para la lectura y la
escolarizacion; sin embargo pueden llegar a hablar (alfabeto
simple) y a tener un limitado autocuidado con estricta
supervision. En la adultez: pueden realizar trabajos simples
con estricta supervision y deben permanecer con sus familias
O un grupo especializado en su cuidado (American
PsychiatricAssociation, 1994a). Los trastornos interpersonales
son frecuentes (aislamiento, agresividad, impulsividad,

automutilaciones).

Retraso mental profundo (318.2) 1-2%: inferior a 20-25. Se
caracteriza por una edad mental menor de 2 a 3 anos. Se
consideran "custodiables", ya que logra valerse por si mismo

de una forma muy limitada, necesitando permanente cuidado.
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Presentan en la mayoria de los casos una condicion
neuroldgica que explica su trastorno. En la nifiez: exhiben un
marcado compromiso sensoriomotriz y un desarrollo 6ptimo
s6lo puede lograrse en condiciones de constante supervision
y ayuda con un cuidador entrenado. En la adultez: su lenguaje
es muy pobre, reducido a palabras o fonemas (American
PsychiatricAssociation, 1994a). Pueden llegar a realizar

tareas simples con marcada supervision.

Prevalencia: 1% de la poblacion, con mayor deteccién entre
los 10 y 14 afios de edad (si el retardo no es severo).
Principalmente  en hombres  (1.5: 1)  (American
PsychiatricAssociation, 1994a). Aproximadamente el 90% de

los casos son leves (1.Q. = 55 - 70).

Retraso mental de gravedad no especificada: cuando
existe clara presuncion de retraso mental, pero la inteligencia

del sujeto no puede ser evaluada mediante los test usuales.

PRUEBAS PARA EL DESEMPENO INTELECTUAL,

ACADEMICO Y COGNITIVO

En términos generales, se utilizan las siguientes pruebas para

evaluar los trastornos del aprendizaje:

e Inteligencia: CISC-R, CISC-1lIl Y KABC

e Habilidad académica: Woodcock-Johnson, WEAT,PIAT,
Gilmore, Gray reading, Key Math, TOWL.

« Cogncién: aprendizaje y retencion verbal (RAVLT,CVLT);
memoria auditiva y visual(Wechsler Memory Scale):
desempeno visuo motor(Berry, Bender, Rey Osterrieth);
vigilancia ( Leter Cancellation Test); funciones ejecutivas
(Go/No-go; Wisconsin Card Sort).

e Lenguaje: CELF; Boston Naming Test y RAN
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Conductual / emocional: Conners /DSM-IV Checklist:
Achenbach Child Behavior Checklist;CDI/DICA-R Y MMPI

Los instrumentos utilizados con frecuencia para medir la
inteligencia incluyen la Wechsler Intelligence Scale for
Children-Revised (CISC-R) (26), La Wechsler Intelligence
Scale-lll (CISC-Ill) y la Kaufman Assessment Battery for
Children (KABC) (27).

Las pruebas de Wechsler, por ejemplo, proveen medidas
de comprensién verbal, organizacion perceptual,
susceptibilidad a  distracciones y rapidez de
procesamiento. Estos distintos aspectos pueden ser
utilizados provechosamente para el diagnéstico. Asi, por
ejemplo, un aumento en la susceptibilidad a las
distracciones sugiere afectacion en los mecanismos
atencionales, y las discrepancias entre el desempefio
verbal y el no verbal ocurren con frecuencia en nifios con
trastornos del aprendizaje. Debe prestarse atencion a la
rapidez y fluidez con que se alcanza el nivel de
desempeno en los nifos evaluados en razdon de un
posible trastorno del aprendizaje. Esto suele ser omitido a
favor de las observaciones mas comunes, y por lo demas
necesarias, acerca de las destrezas de descodificacion y
comprension de la lectura, el deletreo los calculos
aritméticos. Entre las pruebas empleadas con mas
frecuencia para este propodsito se encuentran la Wood
cock Johnson Psycho educational Battery- Revised (8), el
Peabody Individual Achievement Test (PIAT-R)(28) vy el
Gray Oral Reading Test (30) se ha disefiado
especificamente para evaluar la comprension en la

lectura. En la esfera de las destrezas matematicas, se
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utilizan pruebas como la de Key Math Revised (31) y el
Test of Mathematical Habilitéis (32), en lo referente a la
expresion escrita, se utiliza con frecuencia el Test of
Griten Language (TOWL) (9). Para la evaluacién de la
esfera cognitiva, se pueden utilizar baterias de pruebas
psicologicas como las de Halstean-Reitan y Luria
Nebraska. Opciones menos numerosas incluyen el Rey
Auditory Verbal Learning Test (RAVLT), el California
Verbal Learning Test (33). El RAVLT requiere 35 minutos
como maximo y constituye un suplemento util a las
pruebas de inteligencia estandares.
El diagndstico suele hacerse en edades tempranas en el
caso de los casos severos, pero las formas leves o

moderadas solo se detectan en edades posteriores.

Los trastornos del lenguaje y la comunicacion, tanto en su
vertiente expresiva como comprensiva, son uno de los
motivos mas frecuentes de consulta durante la infancia,
reflejando en todos los casos alteraciones en las que el
lenguaje del nifo/a se desarrolla de forma mas lenta,
limitados o desviada. Estos trastornos suelen encontrarse
asociados a déficit en el rendimiento académico durante
la etapa escolar, problemas de enuresis funcional,
trastornos del desarrollo de coordinacién, problemas
emocionales, conductuales y sociales. Puesto que el
retardo mental se expresa casi siempre con un retraso en
la adquisicion del lenguaje, uno de los primeros objetivos
dentro de la intervencidn neuro psicolégica deberia
consistir en proporcionar un diagnostico diferencial entre
retraso mental y un trastorno del lenguaje. En primer
lugar, para diagnosticar un trastorno del lenguaje es

preciso descartar la presencia de causas fisicas o
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neuroldgicas demostrables (pérdida auditiva, trastornos
generalizados del desarrollo, retardo mental) asi como la
presencia de factores socios ambientales o emocionales
que pudieran estar causandolo. Ademas, en los trastornos
del lenguaje generalmente este area suele ser la unica
afectada, presentando unacapacidad intelectual
manipulativo superior al verbal; mientras que en el retardo
mental a la alteracion del lenguaje se afiaden otros déficit
cognitivos. Por ello al disefar la exploracion
neuropsicolégica de un nifo con sospecha de retardo
mental resulta muy aconsejable administrar junto con las
escalas o baterias neuropsicolégicas generales que
proporcionan informacion sobre el Capacidad intelectual
general y el nivel de alteracidén de las funciones cognitivas
individuales descritas mas arriba, baterias especificas

para la evaluacién del lenguaje (Crosson, 1990)

A continuacion se recogen diversos test y baterias

empleados para el estudio especifico del lenguaje:

* Test de vocabulario de Boston (TVB)

Existen baremos para nifos de 5,5 a 10,5 afios. Su
finalidad es la deteccion de problemas leves de
recuperacion de palabras en nifos afasicos o con
problemas de desarrollo de la lectura a través de 60
elementos graficos presentados en orden de menor a
mayor dificultad. La administracién es individual y el

tiempo variable.

« Test de Vocabulario Peabody (TVIP) (Dunn y Dunn,
1986).
* Prueba de lenguaje oral de Navarra (PLON) (Aguinaga,
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Armentia, Fraile, Olangua y Uriz, 1989). Dirigida a
nifos/as con edades comprendidas entre los 3 y los 6
afnos de edad. Evalua lenguaje oral y aspectos
fonolégicos, morfologicos, léxicos y pragmaticos.
Pretende cumplir varios objetivos: prevencion (deteccion
de sujetos de riesgo en el desarrollo del lenguaje) y
orientacion y tratamiento. Se aplica individualmente y el
tiempo es variable,Bateria de lenguaje objetiva y criterial
(BLOC) (Puyuelo, Renom y Salinas, 1997). Se aplica en
nifos de entre 5 y 14 afos de edad. Mide cuatro
componentes basicos del lenguaje: morfologia, sintaxis,
semantica y pragmatica. El médulo de morfologia cuenta
con 19 bloques de 10 items cada uno. El modulo de
sintaxis cuenta con 18 bloques de 10 items cada uno. El
modulo de semantica cuenta con 8 bloques de 10 items
cada uno. El moédulo de pragmatica cuenta con 13
blogues de 10 items cada uno. La aplicacion es
individual y el tiempo variable.Token Test (Di Simoni,
1978).Evalua la comprension de ordenes en nifios/as
con edades comprendidas entre los 3 y los 12 afios de
edad. Se emplean fichas de colores con formas
diferentes. El nifio/a debe seguir érdenes verbales de
dificultad creciente. La administracién es individual y el

tiempo de realizacion variable.

Otro paso importante, seria descartar que se trate de un
retardo simple del lenguaje (RSL). Se considera que
existe RSL cuando hay una bue comprensién y la
evolucion del lenguaje es similar a la mayoria de nifios
normales aunque con una cronologia moderadamente
retrasada. En realidad, se trata de un retraso madurativo

que corresponde al limite de la normalidad para el
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desarrollo del lenguaje. Puede resultar util fijar un limite
entre un RSL y un trastorno especifico del lenguaje
(TEL). El criterio de severidad parece el mas razonable,
aunque no deja de ser arbitrario. En los TEL, se constata
que el lenguaje ademas de ser adquirido tardiamente, no
es correcto en cuanto a su fonética, a su estructura o a
su contenido. Ademas, aunque sea dificil de poner en
evidencia mediante los test estandarizados, siempre
existe un déficit de compresion. Una prueba que
diferenciaria muy bien estos dos trastornos es el Token
Test (Di Simoni, 1978), puesto que los afectados de RSL
obtendrian mejores puntuaciones por tener preservada

la comprension.

Valoracion del retardo mental y los trastornos del desarrollo, del

comportamiento y de las emociones.

GRADO |

Lenguaje

Dificultades leves en la pronunciacion del lenguaje

Leve retraso en la adquisicion del lenguaje

Psicomotricidad

Aprendizaje

Dificultades psicomotrices leves

Puede tener retraso leve en la adquisicion de las funciones

Hiperactividad leve

Acceso a la lectoescritura

Acceso al calculo y razonamiento

Concurre a escuela comun con repeticiones (retraso escolar)
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. Pueden requerir apoyo para terminar primaria

Autonomia

. Logran independencia completa para el cuidado de su persona

Nivel intelectual
o 70 -85

Comportamiento y Control de impulsos

. Dificultad leve en el control de impulsos

. Alteraciones minimas o ausentes en el comportamiento
.

Emociones

. Sintomas depresivos leves o ausentes

Pensamiento
o Pensamiento concreto

. Dificultades leves en la capacidad de abstraccién

Relacion interpersonal

. Integrado socialmente

Alteraciones neurolégicas y otras

. No presenta alteraciones neuroldgicas evidenciables

GRADOIII

Lenguaje

. Adquisicion tardia del lenguaje

. Presenta un descenso en la capacidad de expresion del lenguaje

. Alcanzan la capacidad de expresarse en actividades cotidianas
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Psicomotricidad
. Retraso moderado en la adquisicion de las funciones motrices
. Dificultades psicomotrices moderadas

. Hiperactividad moderada

Aprendizaje

. Dificultades en las actividades escolares

. Pueden presentar trastornos especificos de la lectoescritura
. Requieren educacion y apoyo especiales

. Dificultades en acceder a la lectoescritura

Autonomia

. La mayoria logra alcanzar independencia en el cuidado personal
basico (comer, lavarse, vestirse, control de esfinteres)

. Independencia para actividades domésticas

. Pueden desempefiar trabajos que requieren habilidad de tipo
practico
. Dificultad para hacer frente a las demandas del matrimonio

y cuidado de los hijos

Nivel intelectual
. 50 - 69

Comportamiento y control de impulsos
. Dificultades moderadas en el control de impulsos

. Conductas heteroagresivas leves

Emociones

. Sintomas depresivos moderados
. Fobias sociales o escolares

. Ansiedad de separacion cronica

. Sintomas obsesivos o compulsivos marcados
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Pensamiento
. Pensamiento concreto, pobre

. Escasa capacidad de abstraccion

Relacién interpersonal

. Logran integrarse con apoyo

. Dificultad para integrarse con nifios de su edad

. Dificultad para integrarse a las costumbres y expectativas de la
propia cultura

. Dificultad para aceptar normas y limites esperados para la edad

Alteraciones neurolégicas y otras

. Epilepsias leves

. Enfermedades crdénicas con repercusion en la actividad (asma,
ORL, etc.)

. Déficits sensoriales leves agregados (disminucién de la vision,

audicion, etc.)

GRADO Il

Lenguaje

. Retraso franco en el desarrollo de la comprension y expresién del
lenguaje

. Dificultades variables en la expresién del lenguaje

. Pueden responder a érdenes sencillas

Psicomotricidad

. Retraso claro en la adquisicion de las funciones motrices
. Dificultades psicomotrices importantes

. Pueden presentar estereotipias motrices

. Hiperactividad severa
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Aprendizaje

Los progresos escolares son limitados
Pueden aprender lo esencial para la lectura, escritura y calculo
Funcionamiento deficitario con aprendizaje lento y rendimientos

bajos

Autonomia

Dificultades en las capacidades del cuidado personal, pueden
requerir supervision permanente (comer, lavarse, vestirse, control
de esfinteres)

Requieren supervision para realizar tareas domésticas

No se desplazan en forma autonoma fuera de la casa

Nivel intelectual

35-49

Comportamiento y control de impulsos

Impulsividad marcada
Conductas heteroagresivas moderadas
Conductas autoagresivas (exposicion a peligros, accidentes

reiterados)

Emociones

Oscilaciones marcadas en el humor

Sintomas depresivos severos

Inhibicién severa (mutismo selectivo)

Fobias sociales o escolares sin tratamiento
Ansiedad de separacion cronica sin tratamiento

Sintomas obsesivos o compulsivos invalidantes

Pensamiento

Nula capacidad de abstraccion
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. Pensamiento poco integrado

Relacion interpersonal

. Dificultades importantes para integrarse con nifios de su edad

. Logran relacionarse con los demas en actividades muy simples

. Pueden presentar aislamiento moderado o conductas del espectro

autista (alteraciones en la interaccion social)

Alteraciones neurolégicas y otras

. Epilepsia

. Déficits neuroldgicos

. Alteraciones somaticas agregadas (cardiovasculares,
osteoarticulares, enddcrinas, nefrologicas, etc.)

. Trastornos generalizados del desarrollo no especificados

. Trastornos generalizados del desarrollo tipo Asperguer

. Déficits sensoriales agregados (disminucion de la audicién, vision,

etc.)

GRADO IV

Lenguaje

. Puede haber ausencia de lenguaje expresivo

. Dificultades severas del lenguaje expresivo

. No uso del lenguaje como medio de comunicacion

. Afasia adquirida con epilepsia

Psicomotricidad

. Marcado déficit motor

. Hiperactividad extrema (deambulacidon permanente)
. Estereotipias motrices importantes

. Presencia de otros movimientos anormales
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Aprendizaje

. Aprendizaje casi nulo

. No progreso escolar

. No acceso a la lectoescritura

. No realizan calculo sencillo

Autonomia
. No adquieren la capacidad del cuidado personal, necesitan
supervision permanente

. No consiguen una vida independiente en la edad adulta

Nivel intelectual
. 20-34

Comportamiento y control de impulsos
. No control de impulsos
. Conducta de autoagresividad de dificil control

. Heteroagresividad severa

Emociones

. Cuadros reactivos de la vinculacion de tipo inhibido o desinhibido

Pensamiento
. Conviccion delirante cronicamente presente

. Delirios cronicamente presentes

Relacion interpersonal
. No tienen capacidad para relacionarse socialmente. Nifios no
socializados

. Aislamiento gran parte del tiempo, conductas autisticas claras
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Alteraciones neurolégicas y otras

Déficits multiples (hipoacusias marcadas, ceguera)

Anomalias neurolégicas (paralisis cerebral, epilepsias de dificil
control, encefalopatias graves, et

Alteraciones congénitas (malformaciones, microcefalia,
hidrocefalia. Anomalias del SNC, etc.)

Alteraciones cromosdémicas (sindrome de Down, sindrome X fragil
con sintomatologia severa, Turner, Klinefelter, etc.)
Metabolopatias con retardo mental severo

Trastornos profundos del desarrollo de tipo acustico, sindrome de

Rett o desintegrativo progresivo

Tratamiento del Retardo Mental

Objetivos del tratamiento

El tratamiento del retardo mental, entendido como lo definen el DSM-IV y

la American Associationon Mental Retardation, comporta tomar en

consideracion las medidas que van orientadas a los siguientes objetivos:

mejorar la calidad de vida del paciente y la familia; favorecer la

integracion social; desarrollar habilidades utiles y prevenir el deterioro

cognitivo.

Para alcanzar tales objetivos, Towbin propone el siguiente orden

jerarquico de prioridades:

Y

Sintomas relacionados con la integridad fisica del paciente y de las
personas proximas.

Sintomas que generan un malestar subjetivo en el paciente.
Sintomas que generan un malestar familiar.

Sintomas que impiden el progreso educacional.
Algunas de las caracteristicas conductuales de los nifios con RM

favorecen una predisposicion a tener accidentes. Conduce a ello
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tanto la impulsividad como la falta de juicio para valorar un riesgo
potencial. En esta situacion, los adultos deben pensar por los
nifos, anticipandose a cualquier situacion previsible de riesgo,
tomando las medidas previas pertinentes para evitarla y
asegurandose de que el nifo tiene interiorizado el conocimiento y
comprension del riesgo. Ademas de esto, el tratamiento
farmacologico de la impulsividad puede contribuir notablemente a
minimizar riesgos. Por lo que respecta a la integridad fisica de las
personas proximas al paciente, son aplicables las mismas

consideraciones.

El segundo nivel puede resultar dificil de valorar, puesto que un
nino con RM vy/o trastorno autista puede sufrir un malestar
importante por un determinado sintoma, pero no expresarlo. Para
ello, es preciso repasar los sintomas mas comunes y considerar no
sélo su presencia, sino también en qué medida crean malestar. Se
debe confiar en la opinion de los padres, pero sobre todo en la
interpretacion de determinadas conductas y situaciones. Cuando
un nifio grita, chilla, llora o se tira al suelo, no necesariamente es
un manipulador o intenta con su conducta llamar la atencion. La
mayoria de las veces las reacciones explosivas vienen
determinadas por una gran dificultad para manejarse en las
situaciones de la vida real, para las cuales es necesario disponer
de unas habilidades cognitivas, flexibilidad, tolerancia a la
frustracion, control emocional, planificacion, etc. Que suelen estar
alteradas en los pacientes con RM. El malestar familiar es mas facil
de identificar, pues son los propios padres quienes lo expresan.
Desde este reconocimiento se les puede ayudar a identificar tanto
sus sentimientos como las repercusiones del problema en la
familia. Los sintomas que impiden el progreso muchas veces son
los mismos que inciden en los niveles superiores; otras veces

estan relacionadas con el aprendizaje.
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Tratamientos psicolégicos basicos del Retardo/Retraso Mental

La psicometria de la inteligencia y de las aptitudes y, por
consiguiente, también la psicometria del retraso mental, ha
alcanzado ya grados exquisitos de refinamiento, en los que
empieza a resultar dificil imaginar qué nuevas finezas métricas
cabria todavia desear. Mal conocidos, en cambio, permanecen los
procesos cognitivos o de aprendizaje subyacentes a las aptitudes y
a sus déficits. Un mismo grado de retraso mental, medido en
términos de cociente intelectual o en cualesquiera otros, puede
haber sido crucialmente determinado por muy diversos factores
que conocemos en grueso, pero sin la deseable precision. La
variedad misma de términos con que se habla de los individuos
subdotados alude a la probable variedad de los procesos
determinantes: "oligofrenia" refiere a una clasificacion nosogréfica,
en un modelo de enfermedad; "deficiencia mental" parece suponer
una psicologia de facultades o, al menos, un factor de inteligencia
general mermado en ciertos individuos; "retraso mental" encaja en
una concepcidén evolutiva y acaso madurativa, epigenética, del
fendbmeno; "conducta retrasada" supone una hipétesis de analisis
funcional de la conducta, explicada en funcidén de una historia de

estimulos y no en virtud de caracteristicas inherentes al sujeto.

Intervenir sobre el ambiente

La exposicion de algunos tratamientos psicologicos del retraso vale
por tanto al mismo tiempo por una presentacion de sendas areas
profesionales en las que el psicélogo esta llamado a intervenir y en
las que puede prestar sus servicios. Es por lo demas vy
forzosamente, por la brevedad del espacio frente a la amplitud del
tema, una exposicion elemental, que no ensefia nada a los que

trabajan ya en esas areas, y que soélo aspira a instruir en algo a
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quienes quieren saber qué puede hacer el psicologo con
retrasados mentales, sin desvirtuar su oficio en un mero aplicador

de tests.

Todo tratamiento psicologico o conductual consiste esencialmente
en algun género de intervencion sobre el ambiente. "Cambia el
entorno y cambiaras la conducta”, reza un lema en modificacion de
conducta. En realidad, también otros géneros de tratamiento,
incluidos los denominados psicoterapéuticos, se aplican
directamente a producir eventos en el entorno de la persona a
través de los cuales se espera que llegaran a producirse cambios
en la conducta de la persona. En lo que los diversos tratamientos
difieren es en el tipo de cambios introducidos en el ambiente y
también en los aspectos de conducta que se proponen crear o
modificar. Es de acuerdo con estas dos caracteristicas que pueden
tipificarse los siguientes géneros de técnicas psicolégicas o

conductuales basicas para el retraso mental:

Procedimientos Operantes

Trabajan sobre el principio de que toda conducta esta controlada
por sus efectos o consecuencias. Conducta operante es aquella
que opera o realiza algun cambio en el medio ambiente, un cambio
que afecta al sujeto agente en forma de refuerzo o de estimulo
aversivo. Por la relacion que esta conducta guarda con la
obtencion del refuerzo o la evitacion (o reduccion) de la
estimulacion aversiva, se la suele denominar también actividad o

conducta instrumental.

En un analisis funcional-operante, la conducta retrasada aparece
contingente o consecuente con una inadecuada historia de

experiencias reforzantes o aversivas. La existencia de lesiones
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cerebrales o de anomalias genéticas se considera, en dicho
analisis, como factor remoto determinante de tal inadecuacion,
pero es la inapropiada o disfuncional historia de refuerzo, y no sus
posibles antecedentes neurolégicos o cromosomicos los que se
contempla como el factor crucial aqui y ahora, y, desde luego,
como el unico factor ahora ya modificable. El tratamiento va a
ordenarse, pues, a proveer sistematicamente al individuo retrasado
con unas adecuadas contingencias de refuerzo.
Resumiendo mucho, esas contingencias tiene lugar en dos ambitos
diferentes: por un lado, en sesiones cuidadosamente programadas
para el aprendizaje de habilidades basicas, sobre todo de
autocuidado, de aprendizaje de discriminaciones, de imitacion, y de
comunicacion social, linguistica o gestual, haciendo que cada item
o0 secuencia conductual propuesto como objetivo de adquisicién
("target behavior") vaya acompafado de un refuerzo, material o
social, que efectivamente sea tal para el sujeto; por otro, en el
entorno donde el individuo vive, introduciendo contingencias
consistentes de refuerzo, de recompensa y de castigo, que
contribuyan a promover las conductas deseadas, asi como a
disminuir y eliminar las conductas dafiosas e indeseables.
Muy poderosas en la ampliacion de los repertorios de habilidades,
asi como en la extincion de conductas indeseadas, las técnicas
operantes resultan de mas dificil manejo para el mantenimiento
efectivo de conductas. Para lograr éste ha de conseguirse una
progresiva transicion desde refuerzos programaticamente
planeados en el marco de las sesiones de aprendizaje hacia los
naturalmente producidos en el entorno habitual del sujeto, v,
finalmente, desde refuerzos otorgados por otras personas hacia

autorrefuerzos y procesos de autocontrol.
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Tratamientos de estimulacion

Los refuerzos son eventos de orden estimular; son estimulos
consecuentes a una conducta y que modifican la futura
probabilidad de esta conducta. Sin embargo, cuando a propdsito
del retraso mental se habla de estimulacion precoz o temprana, de
estimulacidén sensorio-motriz, o sencillamente de la necesidad de
proporcionar un ambiente rico en estimulos, se piensa sobre todo
en otro tipo de estimulos, no consecuentes, sino antecedentes a la
conducta. Si las técnicas operantes llevan a la practica procesos de
condicionamiento operante, instrumentalizando la sencilla ley del
efecto o del refuerzo, las de estimulacion, en sus diferentes
variedades, trabajan con estimulos antecedentes, cuya relacion a
la conducta es mas compleja. Los procesos ahora implicados son o
pueden ser muchos: de condicionamiento pavloviano o clasico, de
aprendizaje perceptivo y discriminativo, de formacion de conceptos
y de solucion de problemas. Obviamente, las técnicas de
estimulacion pueden combinarse con las operantes; y ambas
juntas integran lo que genéricamente suele determinarse

"modificacién de conducta".

Convertir eventos en estimulos

No todo evento fisico es o llega a ser estimulo. La tarea del
psicologo estimulador consiste en tratar de conseguir convertir
eventos fisicos en estimulos psiquicos reales y efectivos para el
sujeto retrasado. ElI proceso de convertir en estimulos las
condiciones antecedentes puede comenzar por cualquier evento
que, previamente al tratamiento, se haya evidenciado ya funcional
o estimular para el sujeto. La tarea consistira, a partir de ahi, en
lograr la transferencia de unas a otras relaciones sensoriales

funcionales. En las primeras fases de cualquier aprendizaje habra
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que acudir a materiales con multiples atributos funcionalmente
redundantes, verbigracias, escribiendo el nombre de un color
("rojo", o "verde") con tinta del color mismo asi nombrado.
No es abundancia sino calidad de estimulos lo que las técnicas de
estimulacién pretenden ofrecer al sujeto. Presentan a éste una
diversidad de experiencias, de caliente y frio, de agudo y grave, de
luminoso y oscuro, por citar algunas dimensiones sensoriales
elementales, y otro tanto en experiencias mas complejas, pero
siempre en una presentacion ordenada, con las oportunas claves
de sefializacién, y susceptible de ser asimilada por el individuo. La
coordinaciéon de las experiencias resulta fundamental: coordinacion
entre los distintos canales sensoriales y, sobre todo, entre
percepcion y accidn, entre la experiencia estimular y la experiencia
motriz de las propias operaciones y movimientos sobre los objetos

y el medio.

Técnicas expresivas y creativas

Si la hipodtesis orientadora de los procedimientos de refuerzo y de
estimulacién, es que la conducta humana constituye siempre
respuesta o reaccién a determinados estimulos, la de las técnicas
por considerar ahora sume que el organismo vivo es esencialmente
activo, y no sélo reactivo. Son técnicas ordenadas a favorecer el
principio autonomo de actividad y creacién que se supone en todo
sujeto humano, incluso en el mas deficiente. Musicoterapia, ludo
terapia, y toda clase de terapias o tratamientos basados en
actividades artisticas o manuales, de danza o de expresion
corporal, de dramatizacion y de deporte, en las que el sujeto ha de
expresarse o crear algo, comparten en alguna medida la hipétesis
epigenética de que la conducta es auto actualizacion.
Naturalmente, esa hipdtesis puede ser aderezada vy

complementada con nociones de estimulacion y de refuerzo,
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destacando, por ejemplo, la riqueza estimular o la calidad
reforzante del sonido musical. En este ultimo caso, musicoterapia y
otros procedimientos afines quedan incorporados a programas mas
generales de modificacién de conducta. Lo caracteristico de estos
procedimientos, con todo, esta en apelar a capacidades o
posibilidades que se suponen intrinsecas, aunque acaso latentes,

en la persona retrasada.

El valor y eficacia de las técnicas expresivas y creativas es
diferente segun el area conductual y también segun la capacidad
del sujeto en el momento de aplicarlas. Favorecer el desarrollo y la
autorrealizacion en el juego o en actividades plasticas seguramente
surte efectos positivos transferidos en areas, como la sexualidad,
en las que la conducta depende principalmente de una evolucién
madurativa y no tanto de aprendizajes basicos concretos. Si se
trata, en cambio, de crear en un individuo habilidades de
autocuidado, no se ve en qué podrian contribuir para ese fin las
terapias expresivas, ni siquiera por transferencia o generalizacion
de los efectos. La expresién y creacion, por otro lado, son posibles
alli donde hay personalidad o identidad de un "si mismo" ya
configurada, y no donde todavia esta por -constituirse.
Seguramente valiosas para ciertos aspectos del tratamiento de
personas con retraso ligero y medio. Las técnicas expresivas no
parecen tener mucho especifico que aportar y caen mas bien bajo
la rubrica genérica de técnicas de estimulacidn sensorio-motriz
cuando se aplican a deficientes profundos o a niflos muy

pequenos.

Psicoterapias
Se incluyen en este apartado todos aquellos procedimientos,
verbales o no, en los que la modificacién perseguida por el

psicélogo ha de producirse ante todo y mas bien en el ambito de

44



unas estructuras y procesos psiquicos encubiertos, no manifiestos,
alcanzando a la conducta observable s6lo como resultado de la
modificacion interior. Las psicoterapias, ademas, implican en algun
sentido un modelo de enfermedad. Si se aborda
psicoterapéuticamente un retraso mental, es por suponer -lo que
no hacen las técnicas antes consideradas- que el retraso es una
variedad de enfermedad mental y por incluirla, como hace la
clasificacion de enfermedades de la O.M.S., dentro del apartado de

los desordenes psicopatologicos.

No sblo en el abordaje psicoanalitico, también en otras
interpretaciones psicodinamicas, se tiende a considerar el retraso
mental como un sindrome derivado de procesos de otra naturaleza,
motivacional o afectiva. Incluso desde premisas de psicologia
objetiva y experimental ha llegado a sugerirse que nos hallamos
ante una deficiencia no tanto intelectual o aptitudinal cuanto
estrictamente motivacional. Si la disfuncionalidad se produce en los
procesos de motivacion y, por consiguiente, afecta al desempefio
antes que a la aptitud, o, si como ocurre en una reciente
interpretacién psicoanalitica, el retraso mental es un modo de
resolucion de conflictos del deseo que otras veces, en otros nifos,
se han resuelto en autismo o psicosis infantil, entonces aparece
claro que el retrasado mental necesita, ante todo, no de
aprendizaje, sino de psicoterapia, de una terapia que le restituya al
reconocimiento del deseo y del otro como objeto del deseo, o,
fuera ya del psicoanalisis, en enfoque genérico de psicologia
dinamica, que le devuelva a la plenitud de su capacidad para

sentirse motivado, de su sensibilidad al refuerzo.

Entre otros tratamientos se encuentran:
« Terapéutica recreativa: ludoterapia, deporte, actividades artisticas.
o Pedagogia terapéutica: durante el periodo escolar.

« Formacion técnica: talleres protegidos.
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e Programas educativos a la familia y la sociedad.

« Organizacion de servicios especializados.

Pronéstico

El prondstico depende de:
e Oportunidades
o Otras afecciones
e Motivacion personal

e« Tratamiento

Prevencién

Prevencion Genética

Existen varias razones para apoyar el valor trascendental que tiene el
llegar al diagnostico etioldgico exacto con respecto a los casos de
retraso mental que se nos presenten. Dentro de estas razones
tenemos la de poder informar a los padres acerca del riesgo de
reincidencia exacto que pueda tener este problema en su futura
descendencia, ofreciéndoles un diagndstico prenatal cuando éste sea
posible; una iniciativa propia del asesoramiento genético que se esta
obligado a brindar no solo a los padres, sino también a todo miembro

dela familia que lo requiera.

El asesoramiento genético es un proceso especial de comunicacion
mediante el cual los pacientes o los familiares que presenten riesgo
de padecer una enfermedad de etiologia genética o ambiental son
advertidos del curso, las consecuencias y del prondstico de la
enfermedad; de la posibilidad de desarrollarla o transmitirla y de las
vias por las cuales ésta puede prevenirse, asi como de las opciones

que facilitan su prevencion.

Los aspectos fundamentales que componen el asesoramiento

genético son:
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» El diagnostico preciso
» La estimacion del riesgo

» Apoyo psicoldgico y asesoramiento.

El apoyo psicologico y las medidas de prevencion son premisas
indispensables para garantizar el beneficio del asesoramiento. Del
exito del primer punto, el establecimiento del diagndstico,
depende la calidad y efectividad de todo el proceso. Esta labor es
aun mas importante cuando nos enfrentamos a enfermedades de
tanta heterogeneidad etiolégica como es el caso del retraso
mental. Encontramos retraso mental en tres de cada 100
individuos de la poblacion general (del 2,5 al 3%),
independientemente del origen étnico y del nivel social o
economico de procedencia. Se estima que con este problema
puede convivir una de cada 10 familias del planeta, las cuales
deben enfrentarse a las enormes dificultades que les acarrea no
s6lo a ellas, sino también a la sociedad en general. Debido a la
mencionada heterogeneidad causal del problema, que complica el
establecimiento de un diagndstico etiolégico correcto, en cada
caso que presente retraso mental debe seguirse una metodologia
de analisis muy bien estructurada que ayude a la orientacion
diagnostica mas acertada. En este sentido, la anamnesis y el
examen fisico minucioso, asi como la confeccion del arbol
genealdgico detallado son requisitos indispensables que aseguran

el éxito del proceso.

Aspectos psicolégicos a considerar

Existen varias etapas por las que suelen pasar las familias cuando
se enfrentan a una enfermedad genética. Es necesario conocer y
entender dichas etapas para transmitir con éxito la informacién

que manejaremos en este proceso, puesto que el asesoramiento
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genético no solo consiste en comunicar un diagnodstico y sus
repercusiones, sino también en hacerlo provistos de la correcta
apreciacion psicologica del problema con el fin de ayudar a la
pareja y a la familia en su conjunto en lo referente a la toma de
decisiones tan importantes como |o son sus opciones

reproductoras.

Al comunicar a los padres de un nifio afectado por una
enfermedad genética las caracteristicas de la enfermedad, el
pronéstico y el riesgo, se desencadena un estado de gran
ansiedad que puede manifestarse de diversas formas. Es
importante conocer de antemano la secuencia de respuestas que
manifiesta la mayoria de las familias bajo esta situacion, las

cuales pueden ser las siguientes:

Fase de shock y negacién: Es la primera reaccidén psicolégica
ante una noticia de esta envergadura. La mayoria de padres se
niega a aceptar la informacién recibida, bien insistiendo en la
posibilidad de un error o bien simulando no entender lo que se les
explica. Esta negacion es un mecanismo psicoldgico inconsciente
de proteccion que suele reducir el impacto del trauma repentino
que se les presenta y que les prepara para la aceptacion cognitiva
de la nueva situacion. La duracion de esta reaccién normal, que
generalmente es corta, depende del individuo y de las

circunstancias.

Fase de ansiedad, rechazo, célera y angustia: Es el segundo
estado dentro de este proceso psicologico de adaptacion. En este
paso, las personas se incorporan un poco mas a la realidad e
intentan aceptar la nueva situacion de acuerdo con su nivel de
comprension, tratando de profundizar en el conocimiento de la

enfermedad. Es en este paso cuando suelen pedir que se les
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expligue nuevamente el problema y es aqui cuando el consejero
genético debe presentar la informacién genética e iniciar la
discusion sobre las diferentes alternativas de accion. Este proceso
estara en todo momento en funcién del grado de ansiedad que
muestren los familiares y nunca debera continuar si se detecta
que es muy elevado, ya que en este caso continuaran
psicolégicamente bloqueados para recibir la informacion.En
muchos casos, la incapacidad para aceptar la nueva informacion
nace de la frustracion, la angustia y del sentimiento de culpa que
suelen manifestar los padres tras superar la ansiedad. Para
vencer este obstaculo se requieren varias sesiones continuas y
prolongadas con el asesor o consejero genético en las que éste
tratara de mantener el nivel individual de autoestima en enfermos
—cuando sea el caso— y en sus familiares con riesgo.Bajo estas
circunstancias se pueden ver reacciones de agresividad y
hostilidad hacia el propositos, asi como hacia el cényuge e incluso
hacia el personal médico. Si se constatan estas reacciones, no es

conveniente continuar transmitiendo informacion.

Fase de depresion: El cambio del estado de colera y angustia al
de depresién es el sintoma indicativo de que el individuo
comienza a entrar en el proceso de adaptacion psicologica. Esta
es la forma usual de reaccion que precede al estado de

aceptacion definitiva de la enfermedad.

Fase de aceptacion y homeostasis psicoldgica: En este ultimo
estado, la pareja y la familia se adaptan emocionalmente a la
nueva situacion y comienzan a mostrar interés por conocer las
vias que les permitan enfrentarla y resolverla. En esta situacion
encontramos un equilibrio emocional y cognitivo que permiten
entrar en un asesoramiento genético directivo.

Prevencion Social
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Los programas gubernamentales de nutricion estan disponibles
para los nifios pobres en los primeros y mas criticos afos de vida.
Estos programas pueden reducir el retardo mental asociado con
desnutricion. Igualmente, es de gran ayuda la intervencion

oportuna en situaciones que involucran maltrato y pobreza.

Prevencion Toxica

Los programas ambientales para reducir la exposicion al plomo, al
mercurio y a otras toxinas disminuiran el retardo mental asociado
con toxinas. Sin embargo, la manifestacidon de sus beneficios
puede tardar anos. Otro factor que puede reducir la incidencia del
retardo es el aumento del conocimiento del publico acerca de los

riesgos del alcohol y las drogas durante el embarazo.

Prevencion Infecciosa

La prevencion del sindrome de la rubéola congénita es
probablemente uno de los mejores ejemplos de un programa
exitoso para prevenir una forma de retardo mental. La vigilancia
continua, como limitar la exposicion a desechos de gatos que
pueden causar toxoplasmosis durante el embarazo, ayuda a

reducir el retardo resultante de esta infeccion.

Rehabilitaciéon

« Permanente apoyo para las dificultades de comportamiento
y personalidad

« Rehabilitacion fisica de los diversos trastornos psicomotores.

o Educacién especial.

« Rehabilitacion y orientacion vocacional para una adecuada
insercion laboral.

e Orientaciéon familiar sostenida a través del tiempo y en las

diversas areas implicadas.
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+ Modificacidon de las conductas sociales de discriminacion.

El Cuidado

El cuidado abarca muchas actividades diferentes, y puede tomar
multiples formas. Las diferencias se dan en cuanto al lugar donde
se provee el cuidado (por ejemplo, dentro del hogar o en una
institucion publica o privada); si las personas que proveen el
cuidado lo hacen de manera remunerada o no y de qué manera
reciben la remuneracion o el reconocimiento, y quién cubre los
costos por el cuidado proveido (gobierno, la persona quién es
cuidada o su familia, el proveedor del cuidado o alguien mas.)
Existen mas variaciones en cuanto a como se comprende y se
define el cuidado, especialmente a través de diferentes
disciplinas. Por ejemplo, algunas personas argumentan que ‘el
cuidado’ tiene que ver tanto con los sentimientos del cuidador asi
como de los que haceres de ciertas actividades De acuerdo a lo
anterior, esta seccion no se enfoca en un significado especifico de
cuidado ni tampoco brinda definiciones exactas (ver el cuadro al
principio de este Informe para una definicion de cuidado.) Pero si
explora un rango de interpretaciones y estilos de cuidados y la

relacion entre ellos.

Tipos de cuidado

Cuidado no remunerado

Cuidado familiar sin remuneracion para aquellas personas
“vulnerables” y “dependientes”.

Practicamente todos estaran de acuerdo con que una madre o0 un
padre que alimenta o bafia a su bebé esta proveyendo un
cuidado. Ellos también estarian de acuerdo en que cuando un

adulto atiende las necesidades fisicas o emocionales de sus
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padres, ya ancianos y débiles o de algun miembro discapacitado
de su familia, esto representa cuidado.

Los miembros del hogar que no son normalmente dependientes,
pueden requerir de cuidados intensivos por periodos especificos
de tiempo. Pueden enfermarse y necesitar del cuidado dentro del
hogar o necesitar que lo lleven a un centro de salud. En algunos
casos, el cuidado puede ser requerido por un periodo mas largo.
Ademas de proveer cuidado fisico directo, los proveedores de
cuidados frecuentemente proveen ‘cuidado pasivo’ o supervision,
como cuando deben permanecer cerca de las personas bajo su
cuidado en caso de que necesiten asistencia. El cuidado pasivo
puede realizarse al mismo tiempo que se realizan otras
actividades, pero estas actividades deben poderse interrumpir de
un momento a otro y sin aviso previo ademas de que deben ser
realizadas cerca de la persona que se esta supervisando.

El cuidado directo abarca mas actividades que alimentar y bafar
a la persona. Hay que preparar la comida, se deben asear los
utensilios y la ropa debe de lavarse. Para poder preparar la
comida y lavar la ropa, se debe recolectar agua y combustible.
Los trabajos domésticos como estos, los cuales no son realizados
directamente con la persona a quien se cuida, constituyen otra

parte esencial del cuidado.

Cuidado no remunerado mas alla de las personas vulnerables
El cuidado no solamente se da a las personas que son muy
pequenas, ancianas, enfermas o con capacidades especiales.
Cuando se realizan tareas en beneficio de mas miembros
independientes del hogar, esto también es cuidado. Se hace
necesario distinguir entonces, entre el cuidado de alguien que es
incapaz de hacerlo por si mismo y el cuidado que se realiza para

alguien que puede hacerlo por si mismo pero no lo hace.

52



Cuidado no remunerado mas alla del hogar

El cuidado no remunerado también puede realizarse en beneficio
de personas que no son miembros del hogar del proveedor de
cuidado. Por un lado, el cuidado no remunerado mas alla del
hogar se refiere a la asistencia que individuos proveen a
familiares y amigos cuando estan enfermos, ancianos o tienen
capacidades especiales, o cuando los hijos de estos necesitan ser
cuidados. Por el otro lado, incluye una gama de personas
proveedores de cuidados comunitarios que trabajan en el sector
denominado sin fines de lucro, Por ejemplo en paises afectados
por el VIH y SIDA, el cuidado doméstico se ha convertido en una
estrategia establecida que involucra a miembros de la comunidad
que visitan y apoyan a hogares afectados por el SIDA,
frecuentemente a cambio de poca remuneracion

Por supuesto, solo porque alguien que tenga capacidades
especiales 0 sea anciano no quiere decir que sean dependientes.
Muchos ancianos y personas con capacidades especiales
particularmente mujeres, dan y reciben cuidado. Como tal, no son
inmunes a las pesadas responsabilidades de cuidar, que caen
sobre las mujeres en general. Particularmente en contextos
altamente predominados por VIH o de emigracién de mujeres, las
mujeres mayores son normalmente las principales proveedoras de
la recolecta de agua y combustible no son técnicamente
clasificados como ‘trabajo de cuidado sin pago’ de acuerdo a la
clasificacion utilizada en encuestas de tiempo y uso. Sin embargo,
para los propositos de este informe, la recoleccion de agua y
combustible se considerara como una forma de cuidado ya que
estas actividades son pre-condiciones esenciales para el cuidado

directo de las personas.
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Cuidado Remunerado

Hay otros casos donde los cuidadores reciben un pago. El
cuidado remunerado se puede realizar desde el hogar por ejemplo
por nifieras o trabajadores domésticos. También puede realizarse
fuera del hogar, por ejemplo en orfanatos u hogares para
ancianos. También hay argumentos que sostienen que el trabajo
realizado por enfermeras, personal de limpieza y profesores de
ninos pequefos, puede ser considerado como cuidado
remunerado mas alla del hogar.

Parte de estos cuidados son proporcionados por el Estado a
través de la red de salud publica y de servicios de bienestar
social. En el sector estatal los proveedores de cuidados casi
siempre son remunerados. A las personas que reciben este tipo
de cuidados a veces se les solicita hacer pagos directos a través
de cuotas. Con frecuencia, el publico en general contribuye a
través de sus impuestos como impuestos a los bienes y servicios
e impuesto al valor agregado, el cual es pagado por la mayoria de
la poblacién en todos los paises del mundo.

En otros casos el cuidado se brinda a través de servicios
comerciales y es pagado directamente por la persona que recibe
el servicio y su familia o, por los pagos que se hacen a las
companhias de seguro en concepto de primas. El libre mercado
permite que un sector corporativo compuesto por grandes
compaiias, inviertan para hacer ganancias; por ejemplo gran
parte del cuidado para ancianos en paises de ingresos altos es
brindado a través de grandes compafias corporativas. Por el otro
lado, en paises de renta baja 0 media, los servicios se brindan a
través del sector informal, como el mercado de nifieras y

trabajadores domeésticos.
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Tedricas que dan sustento a la investigacion
Modelo de NOLA PENDER “PROMOCION DE LA SALUD”
“EL MODELO DE PROMOCION DE LA SALUD”

NOLA J. PENDER

Principales supuestos de la teoria

Las personas buscan crear condiciones de vida mediante las
cuales puedan expresar su propio potencial de la salud
humana

Las personas tienen la capacidad de poseer una
autoconciencia reflexiva, incluida la valoracion de sus
propias competencias

Las personas valoran el crecimiento en las direcciones
observadas como positivas y el intento de conseguir un
equilibrio personalmente aceptable entre el cambio y la
estabilidad

Los individuos buscan regular de forma activa su propia
conducta

Las personas interactuan con el entorno teniendo en cuenta
toda su complejidad biopsicosocial, transformando
progresivamente el entorno, y siendo transformados a lo
largo del tiempo.

Los profesionales sanitarios forman parte del entorno
interpersonal, que ejerce influencia en las personas a lo
largo de su vida

La reconfiguracion iniciada por uno mismo de las pautas
interactivas de la persona-entorno es esencial para el
cambio de conducta

Definicion de conceptos, Modelo de Pender
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Conducta previa relacionada: Frecuencia de la misma
conducta o similar en el pasado. Efectos directos e indirectos
de comprometerse con las conductas de promocion de la
salud

Factores personales: factores predictivos de cierta conducta
Factores personales biolégicos: variables como, edad, sexo,
IMC, estado de menopausia, capacidad aerdbica, fuerza,
agilidad, equilibrio.

Factores personales psicologicos: autoestima,
automotivacion, competencia personal, estado de salud
percibido y definicién de salud.

Factores  personales  socioculturales: raza, etnia,

aculturacion, formacién y estado socioeconémico

A continuacion se detalla una serie de variables especificas
de la conducta y el afecto, las cuales son modificables

mediante las acciones de enfermeria:

Beneficios percibidos de accion: Resultados positivos
anticipados que se produciran desde la conducta de salud.

Barreras percibidas de acciéon: Bloqueos anticipados,
imaginados o reales, y costes personales de la adopcion de

una conducta determinada

Autoeficacia percibida: Juicio de la capacidad personal de

organizar y ejecutar una conducta promotora de salud.

Afecto relacionado con la actividad: Son los sentimientos
subjetivos, positivos y negativos que se dan antes, durante y
después de la conducta basada en las propiedades de los
estimulos de la conducta en si. Influye en la autoeficacia

percibida.
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Influencias interpersonales: Conocimientos acerca de las
conductas, creencias o actitudes de los demas. Incluyen
normas, apoyo social y modelacion (aprendizaje indirecto
mediante la observacion de los demas comprometidos con
una conducta en particular). Fuentes primarias de influencia
interpersonales, son las familias, las parejas y los cuidadores

de salud.

Influencias  situacionales: percepciones y cogniciones
personales de cualquier situacion o contexto determinado

que puedan facilitar o impedir la conducta.

A continuacion algunos antecedentes inmediatos de la

conducta, o de los resultados conductuales.

Compromiso con un plan de accién: el concepto de la
intencion y la identificacion de una estrategia planificada

lleva a la implantacién de una conducta de salud.

Demandas y preferencias contrapuestas inmediatas:

e Demandas C.: conductas alternativas mediante las
cuales los individuos tienen un bajo control por
contingentes del entorno como el trabajo y las
responsabilidades de cuidado de la familia.

o Preferencias C: conductas alternativas mediante las
cuales los individuos poseen un control relativamente

alto, poder elegir.

Conducta promotora de salud: resultado de la accidn,
dirigido a los resultados de salud positivos como el bienestar
optimo, el cumplimiento personal y la vida productiva.

Ejemplos: dieta sana, ejercicio fisico regular, controlar
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estrés, descanso adecuado, crecimiento espiritual, construir

relaciones positivas.

2.3. DEFINICION DE TERMINOS

Acompainamiento. Ayudar al nifio con problemas mentales a la
realizacién de la tarea y habla con los profesores acerca de lo que
estan aprendiendo. Es muy importante que esté en contacto con
las personas para de esta manera poder saber cuales son los
avances que va teniendo.

Capacidades de un niino con retardo mental. Estos nifios son
muy similares a los demas, tienen las mismas emociones. Les
gusta y son capaces de aprender cosas nuevas, juegan, rien.
Terapias. Para ayudar fisicamente a los nifios con retardo mental,
necesita fisioterapias semanales, las que le ayudaran a mejorar su
tono muscular y la coordinacién de su cuerpo. Dependiendo de su
edad también pueden acudir a terapias del lenguaje o terapia
ocupacional.

Buena salud es necesario chequear esto con el médico o si es
necesario tener un tratamiento para que esto no retrase su
aprendizaje. Para reconocer algun problema utilice la constante
observacién, como lee o pinta, o si no le interesan actividades
estimulantes.

Alimentacion. Como en todo nifio es importante una buena
alimentacion. Pero, observe si se presentan alergias a ciertos

alimentos

2.4. HIPOTESIS

2.41.

Hipétesis general

El Conocimiento y practica del cuidado en madres de alumnos

con retardo mental en el centro de Educacion Basica Especial
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“Paul Harris” Cerro Colorado Arequipa 2014, se relacionan en

forma significativa.

2.4.2. Hipoétesis especificas
Es probable que el conocimiento del cuidado en madres de nifios

con retardo mental sea bajo.

Es probable que la practica de cuidado en madres de nifios con
retardo mental sea no adecuada.
2.5. VARIABLES
Variable Independiente
Conocimiento del cuidado en nifios con retardo mental:

e Cuidado de alumnos con retardo mental
e Sintomas

e Tratamiento
Variable Dependiente
Practicas del cuidado en nifios con retardo mental:

e Cuidado de alumnos con retardo mental
e Sintomas

¢ Tratamiento
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2.1.1. Operacionalizacion de la variable
VARIABLE DIMENSION INDICADOR SUBINDICADORES
Variable X
Conocimiento en | Cuidado de Higiene
el cuidado de alumnos con
ninos con retardo | retardo Alimentacion
mental mental Rehabilitaciéon
Lenguaje
Sintomas Motricidad

Tratamiento

Comprensién
Personalidad
Psicoldgico
Estimulacion
Rehabilitacion

V.D.

Practica en el
cuidado de nifos
con retardo
mental

Cuidado de
alumnos con
retardo
mental

Sintomas

Tratamiento

Higiene personal
Higiene bucal
Higiene en los
alimentos
Alimentacién
balanceada

Lenguaje
Motricidad
Comprensién
Personalidad

Terapia fisica
Terapia
ocupacional
Fonoaudiologia
Psicolégica

Neurolégica

Psicoterapia

60




3.1.

CAPITULO Ill: METODOLOGIA

TIPO Y NIVEL DE INVESTIGACION

Tipo de investigaciéon

¢ De enfoque cuantitativo

e Por el numero de variables es un estudio bivariable

e Por el numero de medicion es un estudio trasversal

e Por la temporalidad: es un estudio retrospectiva y prospectiva

e Por el campo del estudio es un estudio de campo

Disefo

Estudio del disefio no experimental, descriptivo correlacional.

61



3.2.

3.3.

DESCRIPCION DEL AMBITO DE LA INVESTIGACION

Ubicacién espacial
El presente estudio se realizara en el Centro Educativo Basico Especial
“Paul Harris"Cerro Colorado-Arequipa, que se encuentra ubicada en la

Urbanizacion Santa Rosa de Lima Mz P lote 9.

POBLACION Y MUESTRA

3.3.1. Poblacion de estudio

La poblacion de estudio son las madres 150 de los nifios con
retardo mental de 3 - 20 afos que asistan al Centro Educativo

Basico Especial “Paul Harris” Cerro Colorado -Arequipa-2013.
3.3.2. Muestra de estudio

Para el presente estudio se trabajara con la totalidad de 150
madres de nifios con retardo mental que asisten al centro
educativo basico especial “Paul Harris” por tanto no refiere calculo

del tamafo de muestra y el muestreo es no probabilistico censal.
3.3.3.  Criterios de inclusion

e Madres de nifilos que asistan al centro educativo basico
especial

e Madres que acepten participar en el estudio
3.3.4. Criterios de exclusién

e Madres de nifios que no asistan regularmente al centro
educativo basico especial “Paul Harris”.

e Madres de niflos que no acepten participar en el estudio.

e Madres de alumnos que presenten complicaciones

patoldgicas severas.
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3.4. TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCION DE DATOS

3.4.1. Técnicas de investigacion
e Por la variable x: conocimiento del cuidado
Por el uso de la técnica de encuesta
e Por la variable y: practica del cuidado

Por el uso de la técnica de encuesta

3.4.2. Instrumentos de investigacion

Para la variable x

Se aplicara como instrumento un cuestionario de conocimiento de
cuidado compuesto por 15 preguntas elaboradas por la
investigadora, la elaboracién del mismo es el siguiente:

Del puntaje de 12 a 15 conocimiento bueno

Del puntaje de 6 a 11conocimiento regular

Del puntaje de 0 a 5 conocimiento deficiente

Para la variable Y
Se aplicara como instrumento una lista de cotejo, que consta de
15 items relacionados a la practica de cuidados las cuales seran
de observacion de la investigadora, la valoracion sera la siguiente:
e Porcentaje de items cumplidos de: 70% a 100% practica
correcta.
e Porcentajede items cumplidos de: 40% a 60% practica
intermedia.
e Porcentaje de items cumplidos de: 0% a 30% practica

incorrecta.

3.5 VALIDEZ Y CONFIABILIDAD DEL INSTRUMENTO

e La validez y confiabilidad del instrumento se realizara a través del juicio

de expertos conformado por 2 expertos en el tema de investigacién de
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tesis y 3 enfermeras También se utilizara de ser convenientes
estadisticos después de haber aplicado una prueba piloto para obtener

la validez y la confiabilidad.

e Los jueces expertos evaluaran y las observaciones seran levantadas

para lograr un resultado.

3.6. PLAN DE RECOLECCION Y PROCESAMIENTO DE DATOS

e El proceso de recoleccidn de datos se realizara previa autorizacion del
Director encargado de dicha institucion. Los datos se recogeran
mediante un cuestionario.

e El| procesamiento de datos se realizara a través de una matriz de
codificacion sobre la base de cddigos establecidos en el programa
Microsoft Excel y SPSS.

e Los resultados seran expuestos en forma de tablas presentando el

analisis e interpretacién de la informacion.
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CAPITULO IV : RESULTADOS

TABLA 1

CONOCIMIENTO Y PRACTICA EN EL CUIDADO DE LOS NINOS CON
RETARDO MENTAL EN EL CENTRO EDUCATIVO BASICO ESPECIAL
PAUL HARRIS DE CERRO COLORADO AREQUIPA 2014.

CONOCIMIENTO

ALTO MEDIO BAJO TOTAL
PRACTICA N° % N° % N° % N° %
ADECUADA 18 12% 30 20% 4 3% 52 35%
NO ADECUADA 4 3% 13 9% 81 53% 98 65%
TOTAL 22 15% 43 29% 85 56% 150 100%

FUENTE: Elaboracion propia

Segun los resultados presentados en la Tabla 1, los que tienen un nivel de
conocimiento bajo tienen a su vez practicas no adecuadas en un 53%(81) y los
que tienen un nivel de conocimiento Alto tienen a su vez practicas
adecuadas en un 12%(18). Estos resultados nos indican que existe relacidon

entre ambas variables conocimientos y practicas.
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GRAFICO 2

CONOCIMIENTO SOBRE EL CUIDADO DE NINOS CON RETARDO
MENTAL EN LAS MADRES DE ALUMNOS DEL CENTRO EDUCATIVO
BASICO ESPECIAL “PAUL HARRIS” AREQUIPA PERU 2014.

= ALTO = MEDIO = BAJO

Segun los resultados presentados en la Grafica 1, el nivel de conocimiento
sobre el cuidado de nifios con retardo mental en las madres de alumnos del
centro educativo basico especial “Paul Harris” Arequipa Peru, es Bajo en un
56%(85), nivel Medio en un 29%(43) y nivel Alto en un 15%(22).
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GRAFICA 3
PRACTICA DE CUIDADO DE LOS NINOS CON RETARDO MENTAL EN LAS
MADRES DE ALUMNOS DEL CENTRO EDUCATIVO BASICO ESPECIAL
“PAUL HARRIS” AREQUIPA PERU 2014

= ADECUADAS = NO ADECUADS

Segun los resultados presentados en la Grafica 2, el nivel de practicas sobre el
cuidado de nifios con retardo mental en las madres de alumnos del centro
educativo basico especial “Paul Harris” Arequipa Peru, es No adecuado en un
65%(98) y nivel adecuado en un 35%(52).
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PRUEBA DE HIPOTESIS

Prueba de la Hipotesis General:

Ha: El Conocimiento y practica del cuidado en madres de alumnos con retardo
mental en el Centro de Educacion Basica Especial “Paul Harris” Cerro Colorado
Arequipa 2014, se relacionan en forma significativa.

Ho: El Conocimiento y practica del cuidado en madres de alumnos con retardo
mental en el Centro de Educacion Basica Especial “Paul Harris” Cerro Colorado
Arequipa 2014, no se relacionan en forma significativa.

Ha # Ho

a=0,05

Tabla 2: Prueba de Hipdtesis General mediante la R de Pearson

IConocimientos Practicas
Correlacion de Pearson 1 ,903“
Conocimientos  Sig. (bilateral) ,000
N 150 150
Correlacion de Pearson ,903" 1
Practicas Sig. (bilateral) ,000
N 150 150

**. La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Segun los resultados presentados en la Tabla 2, aplicando la técnica del programa
estadistico SPSS v.21, el valor de la R de Pearson obtenido fue de 0,903, lo cual nos
indica que existe una relacion significativa entre ambas variables: Conocimientos vy

Practicas, con un nivel de significancia de p<0,000.

Siendo cierto que: El Conocimiento y practica del cuidado en madres de alumnos
con retardo mental en el centro de Educacion Basica Especial “Paul Harris”

Cerro Colorado Arequipa 2014, se relacionan en forma significativa.
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CAPITULO V: DISCUSION DE RESULTADOS

Los que tienen un nivel de conocimiento bajo tienen a su vez practicas no
adecuadas en un 53%(81) y los que tienen un nivel de conocimiento Alto tienen
a su vez practicas adecuadas en un 12%(18). Estos resultados nos indican que
existe relacién entre ambas variables conocimientos y practicas. El valor de la R
de Pearson obtenido fue de 0,903, con un nivel de significancia de p<0,000.
Coincidiendo con MANRIQUE (2010) Se encontré que el 38.34 por ciento son
mujeres y el 61.66 por ciento son varones cuyas edades estan entre 10 a 34
anos predominando el grupo comprendido entre los 15 a 24 afios con el 74.98
por ciento; son los varones jovenes los que mas asisten a este centro.
Considerando el estado civil de los padres de nifios y adolescentes de este
Centro Educativo, son casados y viven juntos en un 71.66 por ciento, lo que
significa que asumen con responsabilidad, la formacién de sus hijos, solo en el
6.6 por ciento los padres son solteros (as). Predominan los casos de retardo
mental moderado con un 80 por ciento y en retardo mental leve existe el 18.33
por ciento, lo que corrobora que es el nivel de retardo mental moderado que
permite entrenamiento en ocupaciones manuales utiles que se imparten en el
Centro Educativo como costura, bordado, ebanisteria, carpinteria, zapateria,
servicios multiples, etc. En el grupo mujeres hay cuatro casos (6.67 por ciento)
presentan menos de cromatina sexual considerandolas como portadoras del
sindrome de Turner; y 13 casos 21.66 por ciento con cromatina sexual menor del

25por ciento considerandolas como portadoras del sindrome del mosaisismo. El

69



retardo mental en mujeres esta relacionado con cromatina sexual positiva es
decir portadoras de algun sindrome cromosomial. En el grupo hombre con
retardo mental no esta intimamente relacionado con la cromatina sexual en este
trabajo. A los niflos catalogados con retardo mental se debe considerar
necesariamente el examen de las caracteristicas de la cromatina sexual, para

relacionar se esta asociado algun sindrome macrosomial.

El nivel de conocimiento sobre el cuidado de nifios con retardo mental en las
madres de alumnos del centro educativo basico especial “Paul Harris” Arequipa
Peru, es Bajo en un 56%(85), nivel Medio en un 29%(43) y nivel Alto en un
15%(22). Coincidiendo con Butron (2008) RESUMEN: El retraso mental estuvo
presente en los 42 sujetos evaluados, el 58.38 por ciento de los cuales fueron
varones. El 85.72 por ciento de ellos tenian edades entre 6 y 15 afios, mas del
90 por ciento presentaban retraso mental leve a moderado, y el 85.72 por ciento
recibian educacion especial. EI 100 por ciento presentaron algun grado de
desnutricion. El 69.06 por ciento pertenecian a un nivel socioecondmico bajo,
hubo una diferencia significativa en cuanto al grado de instruccién entre padres y
madres a favor de los primeros. No encontramos asociacion entre asfixia
perinatal y retraso mental. Los principales factores asociados a R.M. prenatales
gue encontramos, fueron la alimentacion materna inadecuada, las enfermedades
durante el embarazo (infecciones urinarias vulvovaginitis y enfermedades
hipertensivas del embarazo) y habitos nocivos (alcohol, tabaco). Los principales
factores natales asociados a R.M. que encontramos, fueron la atencion empirica
del parto, el bajo peso al nacimiento y la dificultad respiratoria. Entre los factores
postnatales asociados a R.M., s6lo pudimos identificar a la deprivacion social.
Consideramos que, en todo lo que se refiere a retraso mental, aun nos queda
mucho por aprender, ya que es una condicion tan caracteristica de tantas
enfermedades, que pensamos que no hemos hecho mas que dar un pequeio
paso en el camino hacia su comprensidon. Esperamos que el tiempo nos brinde la

oportunidad de poder perseverar en el mismo.(AU)
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CONCLUSIONES

Al analizar los resultados obtenidos, se observa que los que tienen un
nivel de conocimiento bajo tienen a su vez practicas no adecuadas en un
53%(81) y los que tienen un nivel de conocimiento Alto tienen a su vez
practicas adecuadas en un 12%(18). Estos resultados nos indican que

existe relacién entre ambas variables conocimientos y practicas.

Al analizar el nivel de conocimiento sobre el cuidado de nifios con retardo
metal se aprecia que el mayor porcentaje de madres 56% (85) tiene un
nivel de conocimiento bajo, seguido por un nivel Medio en un 29%(43) y

un minimo porcentaje presenta un nivel alto.
Al analizar el nivel de practicas sobre el cuidado de nifios con retardo

mental se aprecia que el mayor porcentaje de madres 65%(98) realiza

una practica no adecuada, seguido por un nivel adecuado en un 35%(52).
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RECOMENDACIONES

Que el personal de enfermeria elabore, disefie e implemente estrategias
de intervencion, en la cual la enfermera brinde informacion sobre
estimulacién temprana a las madres de alumnos con retardo mental en
el Centro de Educacién Basica Especial “Paul Harris” Cerro Colorado
Arequipa, que presentan conocimiento bajo y a las que tienen practicas

inadecuadas.

Que se realicen estudios acerca de conocimientos, practicas y actitudes
de las madres sobre estimulacién temprana a los alumnos con retardo

mental en el Centro de Educacion Basica Especial “Paul Harris”

Que se realicen estudios similares cualitativas y/o cuantitativas en otras
poblaciones con el fin de comparar resultados y seguir profundizando los
conocimientos sobre este importante tema que se presenta como una

problematica en esta poblacion de riesgo.
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ANEXOS



MATRIZ DE CONSISTNCIA
CONOCIMIENTO Y PRACTICA DEL CUIDADO EN MADRES DE ALUMNOS CON RETARDO MENTAL EN EL CENTRO DE EDUCACION BASICA ESPECIAL “PAUL HARRIS”
CERRO COLORADO AREQUIPA 2014

PROBLEMA

OBJETIVOS

HIPOTESIS

VARIABLES

DIMENSIONES

PROBLEMA GENERAL

¢, Cual es la relaciéon del conocimiento
y la practica en las madres de
alumnos con retardo mental en el
Centro de Educacion Basica Especial
“Paul Harris” Cerro Colorado Arequipa
2014?

PROBLEMAS ESPECIFICOS:
;,Cémo es el conocimiento del
cuidado en las madres de alumnos
con retardo mental en el Centro de
“Paul

Cerro Colorado Arequipa

Educacién Basica Especial
Harris”
20147
¢, Cémo es la practica de cuidado en
las madres de alumnos con retardo
mental en el Centro de Educacion
Basica Especial “Paul Harris” Cerro

Colorado Arequipa 20147

OBJETIVO GENERAL

Determinar la relacion entre el
conocimiento y practica en el cuidado
de los nifios con retardo mental en el
Centro Educativo Basico Especial Paul
Harris

2014

de Cerro Colorado Arequipa

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Determinar el conocimiento sobre el
cuidado de nifios con retardo mental en
las madres de alumnos del Centro
Educativo Basico Especial “Paul Harris”

Arequipa Peru 2014.

Caracterizar la practica de cuidado de
los nifios con retardo mental en las
madres de alumnos del Centro
Educativo Basico Especial “Paul Harris”
Arequipa Peru 2014.

HIPOTESIS

Hipétesis general

Dado que el cuidado del nifio con
retardo mental requiere un conocimiento
y practica adecuadas. Es probable que a
mayor grado de conocimiento en
cuidado se asocié adecuadas practicas
de cuidado en las madres de nifios con
retardo mental.

Hipotesis especificas

Es probable que el conocimiento del
cuidado en madres de nifios con retardo
mental sea bueno.

Es probable que la practica de cuidado

en madres de nifios con retardo mental

sea adecuada.

Variable X:

Conocimiento en el cuidado de

ninos con retardo mental

Variable Y:

Practica en el cuidado de nifios
con retardo mental

Cuidado de alumnos con
retardo mental

Sintomas

Tratamiento




CUESTIONARIO

1.- ¢ Cada cuanto se debe realizar la higiene personal del nifio con retardo

mental?

a) Una vez a la semana
b) Una vez al mes
c) Cada que sea necesario

2.- ; Cuantas veces se debe realizar la higiene bucal del nifio?

a) cada que sea necesario
b) 3 veces al dia
c) Después de los alimentos

3.- ¢ Cada cuanto se debe realizar el lavado de manos?

a) Antes y después de entrar al baifo
b) Antes de preparar alimentos
c) Cada vez que sea necesario

4.- ; Qué es una alimentacion balanceada?

a) Hacer dietas
b) Comer hasta saciarse

c) Consumo diario de carbohidratos, proteinas, grasas, vitaminas y
minerales, asi como también agua.

5.- ¢ Sabe usted cuantos alimentos al dia debe recibir el nifio?
a)s
b) 3
c)2
6.- ¢ Qué ejercicios debe realizar el nifno para mejorar el lenguaje?
a) Mover, lateralmente, la punta de la lengua, al lado izquierdo y al derecho

b) Sacar la lengua y levantarla lo mas alto posible y luego, bajarla al
maximo.

c) Ay B son correctas



7.- ¢ Qué tipos de terapia hay para mejorar el lenguaje del nino?
a) ejercicios para labios y mejillas
b) ejercicios para labios, mejillas y lengua
c) ejercicios para labios y lengua
8.- ¢ Que entiende sobre terapéutica recreativa?
a) Son juegos para entretener al nifio

b) Es el uso de actividades de tiempo libre para tratar y reducir los sintomas
y limitaciones

c) Es el recreo del nifio
9.- ¢ Qué es para usted la fisioterapia?

a) Se enfoca en mejorar las habilidades motrices finas y gruesas, el
equilibrio, la coordinacion, la fuerza y la resistencia.

b) se enfoca en mejorar las habilidades motrices finas y gruesas, el
equilibrio.

c) Se enfoca en mejorar las habilidades del equilibrio, la coordinacién, la
fuerza y la resistencia.

10.- , Qué cree usted que necesita un niio para realizar cualquier tarea solo?

a) necesitan unas rutinas para saber qué hacer en cada situacion
b) Recordarles cada cosa q tiene q hacer
c) Estar siempre detras del nifio

11.- ¢ Que necesita el nifio para ser autbnomo?

a) No dejarlos hacer algunas cosas que los niiios podrian hacer solitos.
b) Dejandolo que realice las tareas indicadas solo

c) Cada nino desarrolla capacidades de una forma distinta y se desempena
de acuerdo a ellas

12.- ; Qué entiende sobre las terapias ocupacionales?

a) Es dominar habilidades que ayudan a los nifos a desarrollarse,
recuperarse o mantener habilidades de la vida cotidiana

b) Es ayudar a los individuos a tener vidas independientes, productivas y
satisfactorias.



c)AyB

13.- { Qué sabe usted sobre musicoterapia?

a) Promueve la comunicacién, las relaciones, el aprendizaje, el
movimiento, la expresidn, la organizacion

b) Promover la comunicacion, las relaciones, el aprendizaje, el movimiento,
la expresion, la organizacion y otros objetivos terapéuticos

c) Promover la comunicacién, el movimiento, la expresion, la organizaciéon
y otros objetivos terapéuticos

14.- ; Qué factores utilizas para la Rehabilitacion fisica?

a) Lanzar con una o dos manos objetos de diferentes tamainos hasta el
lugar donde se le indique

b) Lanzamientos, piernas, coordinacion, equilibrio, brazos, en pareja
¢) Motricidad, coordinaciéon

15.- ¢ En qué ayuda la orientacién vocacional para una adecuada insercion
laboral?

a) Para que aprenda a ser util para la sociedad
b) para demostrar que estos nifios también tienen habilidades

c) para demostrar su independencia y autonomia



LISTA DE COTEJO

1.- Brinda adecuada higiene personal

a) Correcta
b) Intermedia
c¢) incorrecta

2.- brinda una buena higiene bucal

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

3.- Brinda una alimentacion adecuada

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

4.- La alimentacion es adecuada

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

5.-Brinda la cantidad de alimentos necesaria

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

6.-Brinda ejercicios de lenguaje

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

7.- Brinda terapias de lenguaje
a) Correcta

b) Intermedia
c) incorrecta



8.-Realiza terapias recreativas

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

9.-Realiza fisioterapia para mejorar la motricidad

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

10.-brinda seguridad en la realizaciéon de tareas

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

11.-Enseia la importancia de la autonomia

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

12.-Enseia a realizar terapias ocupacionales
13.- Brinda musicoterapia

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

14.-Realiza terapias fiscas en el nino

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta

15.-Ayuda en su orientacion vocacional

a) Correcta
b) Intermedia
c) incorrecta



