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Resumen

Identificar la relacion entre variables sociodemograficas y factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de
Down.

Materiales y métodos: Es un estudio descriptivo, prospectivo, correlacional
y de cohorte transversal. La muestra estuvo constituida por 39 madres del
CEBE los Pinos SJL e Hipdlito Unanue EIl Agustino y que tienen nifios que
cursan estudios especial regular, para el presente estudio se elaboré un
instrumento el cual se evalud la confiabilidad con el estadistico alfa de
Cronbach, con un 0.81 o y una validez por criterio de jueces el
instrumento, mide 4 dimensiones de los factores que dificultan el cuidado
en madres de nifilos con sindrome de Down, las dimensiones son:
Comunicacion y respuesta madre-hijo-entorno, Sensibilidad a las
necesidades del nifio, Estabilidad emocional y social y Acceso a los
servicios de salud.

Resultados: El nivel de los factores de interaccién que dificultan el
cuidado en madres de nifios con sindrome de Down el 30% es de nivel
bajo, en la Dimension 1 el 38.5% es de nivel bajo, en la Dimension 2 el
38.5% presenta el nivel bajo, en Dimensién 3 el 28.2% presenta el nivel
bajo, en la Dimension 4 el 53.8% presenta el nivel bajo; también en la
prueba de relacibn donde se utilizd el coeficiente de correlacion de
Spearman los resultados fueron: que el (p>0.05) por lo tanto no existe una
relacion significativa tanto a nivel general como para cada uno de los

factores segun variables sociodemogréficas del nifio.

La investigacién concluye que no existe relacion significativa entre las
variables sociodemogréficas, sexo, edad y nivel educativo del nifio y los
cuatro factores que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome

de Down en el CEBE los Pinos SJL e Hipdlito Unanue EIl Agustino.

Palabras clave:
Sindrome de Down; factores que dificultan el cuidado en madres.
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Abstract

To identify the relationship between sociodemographic variables and
interaction factors that make it difficult to care for mothers of children with

Down syndrome.

Materials and methods: This is a descriptive, prospective, correlational and
cross-sectional study. The sample consisted of 39 mothers of CEBE Pinos
SJL and Hipdlito Unanue El Agustino and who have children who study
regularly, for the present study an instrument was elaborated which was
evaluated the reliability with the Cronbach alpha statistic, with a 0.81 O
and a validity by judges criterion the instrument, measures 4 dimensions of
the factors that make it difficult to care for mothers of children with Down
syndrome, the dimensions are: Communication and response mother-
child-environment, sensitivity to the needs of the child, Stability Emotional

and social access to health services.

Results: Level of interaction factors that care for care of mothers of
children with Down syndrome 30% is low level, in dimension 1 38.5% is
low level, in dimension 2 38.5 % Presents the Low Level, in Dimension 3
the 28.2% presents the low level, in Dimension 4 the 53.8% presents the
low level; Also in the test of the relationship where Spearman's correlation
coefficient was used, the results were: that (p> 0.05) therefore there is no
significant relationship between a general level and for each of the factors
according to sociodemographic variables of the boy .

The research concludes that there is no significant relationship between
the socio-demographic variables, sex, age and educational level of the
child and the four factors that make it difficult to care for children with

Down syndrome in CEBE Pinos SJL and Hipdlito Unanue El Agustino.

Keywords:
Down's Syndrome; Factors that make it difficult to care for mothers.
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Introduccién

Cada sociedad tiene explicaciones del porqué de la discapacidad de unas
personas y otras que no la presentan. Para poder entender el impacto
psicosocial de una condicion genética, la persona debe tener en cuenta el

contexto cultural de los individuos nifios 0 adultos afectados y a su familia

Las sociedades tratan a las personas con discapacidad bien o mal ,en
parte por las creencias de base cultural acerca de por qué se produce una
discapacidad: castigo de Dios, brujeria o0 malos espiritus, reencarnacion o
biologia, son las razones por las que la discapacidad se produce en el
registro etnografico (Scheer y Groce 1988). Los estudios culturales sobre
la discapacidad dejan entrever que cultura y discapacidad forman un

continuo indisociable.

A la discriminacion y estigmatizacién que conlleva la discapacidad se le
unen otras formas de discriminacién por motivos de raza, color, sexo,
idioma, religion, opinion politica o social, de cualquier otra indole,
gentilicio o, patrimonio, nacimiento, edad, género, nivel adquisitivo,
conflictos, etc. Los objetivos de la presente investigacion estan enfocados
a establecer de qué manera algunas de las variables sociodemograficas
direccionan una relacion con los factores que interacttan en madres de
nifios con sindrome Down, en dos Centros de Educacion Béasica Especial,
en zonas deprimidas socioecondmicamente de la capital, y por ende
sensibilizar a la sociedad sefialando las diferentes variables que
presentan actitudes negativas, para fomentar actitudes receptivas
respecto de los derechos de las personas con discapacidad, promover
percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las
personas con discapacidad, promover el apoyo estatal a estas familias,
brindar orientacién de cuidados y estimulacién, sobre todo a las madres
de estos nifios a los que la sociedad no reconoce capacidades, méritos vy,
gue el propio estado no ampara, pues no hay legislaciones especificas al

respecto.



Siendo que se plante6 el siguiente probema: Cual es la relacion de las
variables sociodemograficas y factores de interaccion que dificultan el
cuidado en madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los
Pinos SJL e Hipdlito Unanue El Agustino; en la variable 2 se incluye : el
sexo, edad y nivel educativo del nifio, y la variable 1: los factores de
interaccion; se realiz6 un analisis estadistico para relacionar las
dimensiones de cada uno de ellas, y establecer si existe 0 no, la relacion
mencionada en el enunciado del problema. Perteneciendo al Area I:
Filosofia, teorias y modelos de atencién de enfermeria y Linea 3:
modelos del cuidado de enfermeria segun teorias: autocuidado,
intervencion en crisis, adaptacion, etc, en el cual se uso la teoria de
Interacciéon Padre - Hijo de Kathryn Barnard y la teoria de la
diversidad y de la universalidad de los cuidados culturales de
Madeleine Leininger. El siguiente trabajo estad estructurado en cinco

capitulos:

CAPITULO I: Planteamiento del problema, formulacion del problema,
objetivos de la investigacion, justificacion del estudio y limitaciones y

alcances de la investigacion.

CAPITULO II: Antecedentes del estudio, bases tedricas, definicion de

términos, hipotesis, variables y operacionalizacion de las variables.

CAPITULO IlI: Tipo y nivel de investigacion, descripcion del ambito de la
investigacién, poblacion y muestra, técnicas e instrumentos para la
recoleccion de datos, validez y confiabilidad del instrumento y plan de

recoleccion y procesamiento de datos.
CAPITULO IV: Resultados.

CAPITULO V: .Discusion, conclusiones y recomendaciones.



CAPITULO |

EL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1. Planteamiento del problema

El sindrome de Down constituye una anomalia congénita que afecta
cada afilo a mas de un cuarto de millén de nacidos vivos. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud: Se calcula que cada afio 276 000
recién nacidos fallecen durante las primeras cuatro semanas de vida
en el mundo debido a anomalias congénitas.

Las anomalias congénitas pueden ocasionar discapacidades
cronicas con gran impacto en los afectados, sus familias, los
sistemas de salud y la sociedad. Los trastornos congénitos graves
mas frecuentes son las malformaciones cardiacas, los defectos del

tubo neural y el sindrome de Down.

Las particularidades de la ocurrencia genética generan deficiencias
en las funciones cognitivas (discapacidad intelectual) y otras de
orden ocular, auditivo y cardiaco. )

El sindrome de Down se tipifica como discapacidad intelectual y es

debido a que, la poblacion con deficiencias en el intelecto, tiene una



representacion importante entre la poblaciéon con discapacidad y
ademas por sus caracteristicas particulares como que: son estados
de salud que duran toda la vida, que comienza antes de los 18 afios,
gue el funcionamiento intelectual general de la persona esta
considerablemente por debajo del promedio y que su conducta no
alcanza el nivel de independencia personal y responsabilidad social
gue corresponde con su edad y cultura; estas particularidades hace
inevitable y necesaria la separacion de las otras deficiencias
mentales que estan asociadas con la discapacidad mental

propiamente dicha.

En Peru, el ente rector, es decir el MINSA cuenta con hospitales e
institutos especializados que brindan atencién y consejeria a las
familias mediante charlas y sesiones educativas para mejorar
calidad de vida y potenciar sus habilidades, mas no se enfoca en la

cobertura de salud de estos nifios, tipificados como discapacitados.

Pocos son los estudios en el pais que contengan datos estadisticos
para respaldar realidad de este grupo poblacional. La institucion que
mas ha investigado y realizado estudios cientificos es CONADIS
(Consejo Nacional de Apoyo al Discapacitado) ,y hace notar las
limitaciones que representan dificultad de la madre hacia el hijo en
nivel conductual, comunicativo, cuidado personal, locomocién,
disposicion corporal, de la destreza y la situacion, las cuales se
presentan de manera multiple a la vez, es por ello que se plantea el
siguiente problema que ahondara en los distintas circunstancias que

imposibilitan su cuidado. @ ®

En cuanto al ambito nacional, la primera Encuesta Nacional
Especializada sobre Discapacidad-ENEDIS 2012, muestra una
prevalencia del 5.7% de hogares que tiene algun miembro que
presenta limitacion para concentrarse y recordar, y un 3.4% de
hogares que tienen un miembro con limitacion para relacionarse con

los demés por sus sentimientos emociones y conductas, en dichos
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1.2.

1.3.

grupos se ubican las personas con sindrome de Down. El registro de
estos nifios consta como discapacitados severos, dependiendo en
gran parte de la capacidad econdmica de los padres como también
el nivel sociocultural de los mismos. El nivel de comunicacion,
afrontamiento de cuidados cotidianos y respuesta de la madre ante

este acontecer. (Figura 1)

Estos padres al verse limitados econémicamente, con dificultades
por el nivel de preparacion para afrontar los cuidados multiples que
requiere a nivel comunicativo y respuesta de la madre, saber que
requiere el nifio, como enfrenta la madre a nivel emocional y social.
Y se hace hincapié en las madres porque son ellas, quienes se
ocupan del 80% de los cuidados de personas dependientes en el
hogar (bebés, discapacitados fisicos e intelectuales, asi como
adultos mayores). “ (Figura 2) Estos datos nos llevan a formular el

siguiente problema:

Formulacion del problema

1.2.1. Problema general
¢, Cuél es la relacion de las variables sociodemogréaficas y
factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos SJL e

Hipdlito Unanue El Agustino Agosto-Diciembre 20147

Objetivos de la investigacion

1.3.1. Objetivo general
Identificar la relacibn entre variables sociodemograficas y
factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
nifos con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos SJL e

Hipdlito Unanue El Agustino Agosto-Diciembre 2014.



1.3.2. Objetivos especificos

1.

Identificar el nivel de los factores de interaccion que
dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de
Down, en el nivel general como en sus cuatro factores en
el CEBE los Pinos SJL e Hipdlito Unanue El Agustino
Agosto Diciembre-2014.

Identificar si existe relacion entre los factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios
con sindrome de Down en el nivel general como en sus
cuatro factores en funcion al sexo del nifilo en el CEBE
Los Pinos SJL e Hipdlito Unanue El Agustino Agosto
Diciembre-2014.

Identificar si existe relacion entre los factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios
con sindrome de Down en el nivel general como en sus
cuatro factores en funcién del rango de edad del nifio en
el CEBE Los Pinos SJL e Hipdlito Unanue EI Agustino
Agosto Diciembre-2014.

Identificar si existe relacion entre los factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios
con sindrome de Down en el nivel general como en sus
cuatro factores en funcion al nivel educativo del nifio en el
CEBE Los Pinos SJL e Hipdlito Unanue EI Agustino
Agosto Diciembre-2014.



1.4. Justificacion del estudio
La vinculacion inicial en un nifio es importante porque influye en todo
su desarrollo posterior. Este vinculo vital entre la madre y el nifio
empieza a tomar forma desde la concepcidon del nuevo ser, cuando
la madre empieza a idealizar a su bebé desde que lo lleva en su
vientre. El vinculo temprano entre una madre y su bebé se va
gestando y consolidando progresivamente, siendo un proceso en el
cual madre e hijo se retroalimentan mutuamente, segun Garelli y

Montuori. ®

Cuando wun niflo nace con alguna discapacidad evidente o
importante, produce un impacto emocional en la madre, dificil de
superar y que generalmente no es manifestado verbalmente porque
ello seria enfrentarse con la desaprobacion social y la culpa. Esta
desilusion de los padres los llevara a comportarse de manera
sobreprotectora lo cual impedira que el nifio utilice sus posibilidades
latentes y crezca con toda la autonomia de que seria capaz para
tener una vida tan satisfactoria como le sea posible. ©

Al identificar los factores de interaccion que dificulten el cuidado a
estos niflos, se daran a conocer cuales son los datos estadisticos
gue aportaran un beneficio de enfoque para priorizar los cuidados
gue debe aportar las madres a sus hijos y asi facilitar de alguna la
relacion entre ambos y ello influya también en los demas miembros
de la familia; se lograran establecer estrategias de afronte para la
madre ya que esta, como gestora de su crecimiento para que
puedan vivir vidas independientes con diversos grados de apoyo y
adaptaciones segun sea necesario, que permitiran una mejor

atencioén de éstos.

La proyeccién social apunta al beneficio de madre-hijo(a) para
eliminar los factores que dificultan el cuidado de la madre hacia el
nifio. El aporte que brinda la Universidad Alas Peruanas es social en
ambito educativo en el que en un futuro proximo puedan ser

aplicadas las estrategias de afronte. Estos nuevos aportes cientificos
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1.5.

seran de beneficio para la comunidad ampliando las investigaciones
pre-existentes a una nueva concepcion de este sindrome, y poder
brindar consejeria y soporte emocional a los padres y familiares ya
gue cuenta con una aplicacion concreta y podran mostrarse
resultados al finalizar la investigacion.

Las conclusiones a las que llegaremos en el presente trabajo,
serviran para crear mayor receptibilidad y empatia social, familiar,
pero sobre todo responsabilidad social del estado ante los multiples

vacios en salud para este grupo de poblacion desprotegida.

Esto ayuda a resolver los problemas con los que se presentan en la
vida diaria de estas madres, que son de tipo comunicativo madre-
hijo-entorno, sensibilidad a las necesidades del nifio, respuesta de la
madre al nifio, estabilidad emocional y social y el acceso a los
servicios de salud; que al no contar con protocolos e instituciones
especializados, deja muchas &reas sin proteccion. Este resultado
permitié conocer las grandes falencias en la atencion de estos nifios,
pero también los diversos factores que interfieren en los cuidados de

las madres hacia sus hijos.

Limitaciones y alcances de la investigacion

Escaso presupuesto econdémico.

e Fuentes de estudio e investigaciones de la poblacion estudiada.

e Se espera el acceso total para adquirir la informacién necesaria
de la madre de cada uno de los nifios.

e Respuestas veraces de la poblacion de estudio.

e [Escasa bibliografia de estudios similares.

e El alcance del estudio de la poblacion no permite generalizar los

resultados, debido al nimero reducido de éstos.



CAPITULO II

MARCO TEORICO

2.1. Antecedentes del estudio

Internacionales:

Saha S, Doran E, Osann KE, Hom C, Movsesyan N, Rose DD,
Tournay A, Lott TI. Concepto de si mismo en los nifios con
sindrome de Down (2014, EE.UU). Concepto de si mismo es un
indicador fundamental de la calidad de vida, pero pocos estudios han
examinado este tema en los nifios con sindrome de Down (SD). En
este estudio, se propone una nueva metodologia para evaluar el
autoconcepto de los nifios con sindrome de Down mediante el
andlisis de sus respuestas a dos mufiecos, uno con una apariencia
de "desarrollo normal" (TD) y uno con las caracteristicas fenotipicas
de DS. Cincuenta y cuatro nifios con sindrome de Down han
participado en las sesiones de juego con ambas mufecas y luego
fueron entrevistados para evaluar la preferencia de la mufieca, la
semejanza, y la atribucibn de cualidades positivas. Hemos
observado que los nifios con sindrome de Down: (i) mostraron una

preferencia por el mufieco TD sin importar la edad, sexo, indice de



inteligencia o conciencia de si mismo; (ii) atribuir cualidades mas
positivas a la mufieca de la mufieca de TD DS; vy (iii) creian que se
parecian a la mufieca de TD, en lugar de la representacion mas
precisa fenotipicamente de si mismos. Participantes de mas edad
eran mas propensos a exhibir auto-reconocimiento por esta técnica.

“Estos resultados contribuyen a la comprension actual de como las
personas con sindrome de Down ven a Si mismos y sSu

discapacidad.” ")

Choi H, Van Riper M. Percepciones maternas de la adaptacion de
hermanos en las familias coreanas de los nifios con sindrome de
Down (2014, Corea del Sur) Los objetivos de este estudio fueron
explorar como madres coreanas de nifios con sindrome de Down
perciben la adaptacién de sus desarrollo tipico (TD) nifios de 4 a 19
afios y como las variables de la familia contribuyen a la adaptacion
de hermanos. Este estudio descriptivo, de corte transversal se llevo
a cabo con 105 madres coreanas.

“Estos resultados destacan la importancia de los contextos familiares
en la comprension de la adaptacion de hermanos. El conocimiento
de los factores familiares asociados a una mejor adaptacion de los
hermanos coreanos del nifio con SD se facilitar4 el desarrollo de
intervenciones culturalmente apropiadas para estos nifios y sus
familias. Ademas, el conocimiento de las -caracteristicas
demograficas asociados con la adaptacion del hermano ayudara a
los profesionales de atencion de la salud a identificar los hermanos
gue estan en mayor riesgo de experimentar dificultades de
adaptacion.”®

van Wouwe JP, van Gameren-Oosterom HB, Verkerk PH, van
Dommelen P, Fekkes M. Cultura y asistencia a la escuela especial
en una cohorte holandesa de nifios con sindrome de Down (2014,
Paises Bajos). El objetivo fue determinar el nivel de la educacion
general en una cohorte nacional de adolescentes con sindrome de

Down (SD), y para encontrar las caracteristicas relacionadas con la

8



corriente principal o asistencia a la escuela especial. Nifios
holandeses con SD nacidos en 1992-1994, se evaluaron 16-19 afios
de edad. Padres anotaron la matricula escolar entre las edades de
4-18 afios, las caracteristicas generales y los niveles de
discapacidad intelectual mediante el Dutch Social Competence
Rating Scale. Las asociaciones entre la discapacidad y el afio en los
centros ordinarios fueron evaluadas por regresion logistica ordinal,
de ajustar por sexo y educacion de los padres.

“Tres de cada cuatro nifios holandeses con SD entraron en el
sistema de ensefianza primaria, sin embargo el ingreso tardio y la

alta desercién escolar son comunes.” ©

Thiemann-Bourque KS, Warren SF, Brady N, Gilkerson
J, Richards JA. Interaccion vocal entre nifilos con sindrome de
Down y sus padres (2014, Estados Unidos) El propédsito de este
estudio fue describir las diferencias en la opinién de los padres y el
nifio comportamientos vocales de los nifilos con sindrome de Down
(SD) en comparacién con desarrollo tipico (TD) nifios. Los objetivos
fueron: describir los entornos de aprendizaje de idiomas a edades
muy diferentes en la primera infancia. Nueve nifilos con SD y 9 de la
misma edad los nifios TD participaron; cuatro niios de cada grupo
tenian entre 9-11 meses y cinco tenian entre 25 a 54 meses. Las
medidas se obtuvieron a partir de analisis de voz automatizado. Una
procesadora lenguaje digital mide la riqueza de entorno de lenguaje
del nifio, incluyendo el numero de palabras de adultos, turnos de
conversacion, y vocalizaciones del nifio.

“Los padres de nifios con sindrome de Down siguen proporcionando
niveles consistentes de entrada a través de los primeros afios de
aprendizaje de idiomas; Sin embargo, los comportamientos vocales
nifio se mantienen bajos después de la edad de 24 meses, lo que
sugiere la necesidad de enfoques de intervencién adicionales y

alternativas.” 9



Nacionales:

Ramirez, AM. Vivencias de los padres en el cuidado del hijo
adolescente con sindrome de Down (2016, Trujillo). El objetivo de
estudio es describir y analizar las vivencias de los padres en el
cuidado del hijo adolescente con sindrome de Down, investigacion
cualitativa, descriptiva; escenario: centro de Educacion Basica
Especial; participantes: siete padres de hijos adolescentes con
sindrome de Down. La recoleccion de informacion, se hizo con la
entrevista semiestructurada; para el analisis, se utilizé el andlisis
tematico.

“Los padres para brindar los cuidados a su hijo con SD, tuvieron que
afrontar retos, tiempo, paciencia y tolerancia; para satisfacer las
necesidades de alimentacién, higiene y vestido, relatando que al
inicio fue duro y todo un desafio, pero finalmente, la mayor
satisfaccion, fue el de ver a sus hijos adolescentes con habilidades,

gue permitieron su autonomia; pero siempre con supervision. ” 9

Delgado D. Nivel de adaptacién psicosocial de las madres y su
relacion con la practica de estimulacion temprana al nifio Down de 0
a 6 anos del CEE Félix y Carolina de Repetti (2012, Peru). El estudio
se realizo con el objetivo de determinar la relacion que existe entre el
Nivel de Adaptacién Psicosocial de las madres y la Préactica de
Estimulacion Temprana al Nifio Down de 0 a 6 afios. El método que
se utilizé en el presente estudio es de tipo descriptivo, correlacional y
de corte transversal. La poblacion o universo bajo estudio estuvo
conformada por 96 Madres de nifios con sindrome de Down. La
seleccion de la muestra fue de tipo intencional, por conveniencia, y
estuvo constituida por 25 madres. Finalmente, se considerd este
margen de edad, puesto que se hallé una muestra considerable para
obtener mejores resultados. Las madres, preferentemente tenian un
nivel integrado (64%) y compensado (24%) de Adaptacion
Psicosocial; principalmente tienen un nivel integrado en el
Autoconcepto (68,0%), en la Interdependencia (92,0%) y en el

dominio de un Rol o papel de la madre (56,0%). Las madres,
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predominantemente tenian una buena (60%) y regular (24,6%)
practica de estimulacion temprana; preferentemente la buena
practica se observo en el area afectiva (68%), area cognitivo (56%) y
area psicomotriz (56%),aunque una proporcion de 28% se encontrd
con regular practica en el area cognitivo y psicomotriz.

“‘Se determind que existe relacién estadistica significativa entre el
Nivel de Adaptacion Psicosocial de las Madres y la Préactica de
Estimulacion Temprana; también el dominio de un rol o papel de la
madre y la interdependencia se relaciond significativamente con la
practica de estimulacion temprana al nifio Down, aceptando la

hipétesis planteada en la presente investigacion”, 2

Moss J, Richards C, Nelson L, Oliver Ch. Trastorno de espectro
autista y sindrome de Down (2012, Perl). Se desea saber si ese
mayor grado de discapacidad intelectual contribuye a que se
aprecien con mas intensidad rasgos de TEA, o por el contrario, la
presencia de TEA contribuye a que se aprecie un mayor grado de
discapacidad intelectual. Tras hacer una estricta seleccion para
cumplir las condiciones de la seleccion, el estudio se llevo a cabo en
17 personas para cada uno de los tres grupos. La edad media en el
grupo SD solo fue de 20,53 afios (rango: 5 a 43 afos), en el SD +
TEA 21,14 afos (rango: 4 a 39 afos), y en el grupo TEA 13,65 afios
(rango: 4 a 32 afos).

“En conjunto, estos resultados confirman hallazgos previos que
muestran las diferencias entre las personas con SD solo y las que
tienen SD + TEA. Especificamente, los individuos con SD que
pasaron el corte en el cuestionario SCQ (lo que se consideré como
afectos de TEA o de autismo), mostraron mayores niveles de
conducta estereotipada, lenguaje repetitivo, conducta autolesiva e
hiperactividad, y menor presencia de expresiones verbales positivas
que los individuos con SD solo. Estas diferencias no dependieron del
grado de discapacidad intelectual. Ademas, el grupo SD + TEA
mostré un perfil de sintomatologia TEA y un perfil de conducta

similares a los del TEA idiopético, independiente también del nivel de
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discapacidad. La unica diferencia con el grupo TEA consistié en que
el grupo SD + TEA mostré un menor grado de retraimiento respecto
al ambiente, una mayor sociabilidad en consonancia con el grupo de
solo SD.” ¥

Vargas C. La influencia de la accion docente de un aula regular, en
el aprendizaje de habilidades sociales de los nifios con sindrome de
Asperger y sindrome de Down del segundo grado de primaria de un
colegio Peruano — Chino del distrito de San Miguel (2011, Peru).
Describir como la accion docente favorece el desarrollo de las
habilidades sociales de nifios con sindrome de Asperger y sindrome
de Down del 2° grado de primaria de un colegio de la muestra. La
investigacion a realizarse en el colegio de la muestra, consiste en la
observacion, analisis y descripcion de las habilidades sociales tanto
de los docentes escogidos en cada aula, como de los alumnos con
NEE, a fin de identificar las habilidades con las que cada uno cuenta
y las que pone en practica con sus alumnos, docentes o pares
respectivamente. Por otro lado, se realizara una lista de cotejo
donde se observen, analicen y describan las estrategias
metodoldgicas socializadoras que aplican los docentes, en el aula
inclusiva, para desarrollar sus sesiones de clase. A fin de identificar
si estas estrategias permiten que el nifio con NEE ponga en practica
sus habilidades sociales y ayuden al aprendizaje o reforzamiento de
las mismas, midiendo y describiendo el grado de involucramiento de
dicho nifio en la actividad y la forma de interactuar con su grupo de
pares y/o docente.

“Las actitudes, habilidades y valores de los docentes responsables
de una aula inclusiva son determinantes para la inclusion positiva de
los nifios con habilidades diferentes, asi como también los docentes
tienen la responsabilidad de promover y generar una convivencia
armonica que favorezca el desarrollo de habilidades sociales,
emocionales y valores en todos y cada uno de sus alumnos de

acuerdo a sus necesidades.”
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2.2. Bases tedricas

sindrome de Down:

Es un trastorno cromosémico que se caracteriza por la presencia de
un cromosoma extra en el par 21, que aparece en el cariotipo de
estos individuos, y que se encarga de las variaciones de caracter
funcional, morfolégico y bioquimico que se producen en distintos
organos y, principalmente en el cerebro, durante otras etapas de la
vida.

La estructura molecular del cromosoma 21 evidencia una serie de
anormalidades genéticas, que a su vez originan anormalidades,
también especificas, sobre la estructura y funcion del cerebro y del
sistema nervioso, y sobre el aprendizaje y la conducta de las

personas con sindrome de Down.

Causas
Segun Smith (1976) son tres las causas del sindrome de Down (19).

— Trisomia 21, que se da en un 95%
— Translocacion del cromosoma adicional, en un 3-4%

— Mosaico, en un 1-2%

Caracteristicas fisicas

Segun Pueschel, un nifio con sindrome de Down puede tener “9:

¢ Ojos inclinados hacia arriba

¢ Orejas pequefias y ligeramente dobladas en la parte superior
e Boca pequenia, lo que hace que la lengua parezca grande

e Nariz pequefia y achatada en el entrecejo

e Cuello corto

e Manos y pies pequefios

e Baja tonicidad muscular

e Baja estatura en la nifiez y adultez

e Manos con una sola linea palmar y dedos cortos
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Patologias asociadas

e Defectos cardiacos. Alrededor del 40 a 50 %.

e Malformaciones intestinales. Alrededor del 10 % de estos
niflos nace con ello y necesitan cirugia.

e Problemas de visidon. Tienen un mayor riesgo de deficiencia
visual o auditiva. Entre los problemas visuales mas comunes se
incluyen la bizquera, la miopia o hipermetropia y las cataratas.

e Pérdida de la audicion. Debido a la presencia de liquido en el
oido medio, un defecto nervioso o ambos. Todos estos nifios
deben someterse a examenes de vision y audicion regularmente
de manera que cualquier problema pueda ser tratado antes de
gue dificulte el desarrollo del lenguaje y otras habilidades.

e Infecciones. También suelen contraer resfrios, bronquitis y
neumonia con frecuencia. Deben recibir atencion médica con
regularidad incluyendo vacunaciones infantiles.

e Pérdida de memoria. Estas personas son propensas al
Alzheimer, en los adultos suelen desarrollarlo antes que las

personas no afectadas. (Figura 3)

Educacién para el desarrollo del nifio con sindrome de Down

El papel que juega la educacién para un nifio con sindrome de Down
es muy importante ya que debe ofrecer una calidad de servicios y
oportunidades como las que tiene cualquier escolar, es por ello que
el sistema educativo debe integrar a estos nifios con condiciones de
igualdad y recibir el apoyo del Estado de acuerdo a sus propias

singularidades.

Estimulacion temprana

Deberian existir programas de atencion temprana dirigidos a nifios
con sindrome de Down entre 0 y 6 afios, con el objetivo de disminuir,
mediante técnicas y ejercicios especificos, el retraso madurativo
asociado a esta discapacidad, aprovechando la plasticidad neuronal
de los primeros afos de vida. En la que deberia estar implicada la
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familia y su vinculo con el mundo que le rodea; asi mismo asegurar
su adecuado desarrollo psicomotor, cognitivo, linguistico y socio

afectivo. 4"

Nifio con sindrome de Down que asiste a un colegio

Estos nifios pueden ser integrados hasta cierto punto en un aula de
clases comun. Muchos aprenderan a leer y escribir y participaran en
diferentes actividades para nifios sea en el colegio o en su batrrio.

Es cada vez mayor el nimero de adultos con sindrome de Down que
pueden llevar una vida semi-independientes en un hogar familiar o
en centros residenciales de atencion comunitaria donde cuidan de si
mismos, ellos realizan tareas domésticas, tienen vinculos de
amistad, realizan actividades de tiempo libre y trabajan en su

comunidad. “®

Trastornos de desarrollo

Los trastornos de desarrollo son problemas severos y de larga
duracioén, afectando también la vida cotidiana. Como las actividades
mentales. O pueden ser una combinacibn de ambos, como el

sindrome de Down. 19

Desarrollo mental

De acuerdo con los datos morfolégicos y funcionales obtenidos de
los cerebros, se ha comprobado que, en mayor o menor grado,
suelen existir en estas personas, problemas relacionados con el

desarrollo de los siguientes procesos ) 1) (22

a) Déficit atencionales, velocidad para analizar y procesar
informacion es menor y su habilidad de resolucién de problemas,
ademas de su memoria a largo plazo, menos precisa. ¢ ¢4

b) Dificultades fonolégicas y de procesamiento verbal. ?® ©)

c) Lentitud en la adquisicion de habilidades pragmaticas. ¢”

d) Mala memoria explicita y memoria auditiva a corto plazo. ¢® 9
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e) Problemas con la memoria declarativa (semantica y episodica).
(30)

f) Se ha comprobado también que estdn méas dafiado su capacidad
de discriminacién auditiva como la visual que en otros nifios con
otras deficiencias intelectuales de condiciones similares. ©%

g) Significativa relacion entre su falta de estrategias de exploracion
y su poca flexibilidad en la infancia temprana con una peor
coordinacién éculo-manual ¢

h) Tendencia a la distraccion y falta de concentracion. ¢ 3

Caracteristicas emocionales

a) Impulsividad (propensos a actuar sin un objetivo), baja tolerancia
a la frustracion, desisten al intentar realizar un quehacer ¥ ¢

b) Baja motivacion intrinseca ©®

c) Obligacién de orden externo para realizar una tarea %

d) Acostumbrar a ser personas sociables y con un interés en el

contacto social ©®

Existen, sin embargo, algunos estudios que avalan que la posibilidad
de modificacion cognitiva, cabe indicar su desempefio intelectual,
cuando se tienen en cuenta los aspectos motivacionales en los
programas a aplicarse. Se sefala que tienen cierta aptitud para el
aprendizaje pero con una inconsistencia en el logro y logro mas lento
que en los nifios sin este sindrome ©” 2 Ademéas se agrega el
enriquecimiento del ambiente del nifio (relacibn madre-hijo, etc.)

como cambio positivo y un factor de modificacién en estos nifios. (38)
(39)

Como dice Palomares y Garrote, existen programas especiales que
comienzan en los afios de la educacion preescolar para ayudar a
gue los nifios con sindrome de Down desarrollen sus habilidades.
Ademas de beneficiarse con una intervencion temprana y una
educacion especial hasta para ser integrados en el aula de clases

comun. Muchos aprenderdn a leer y escribir y participardn en
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diferentes actividades para nifio. Si bien existen programas
especiales de trabajo disefiados para adultos con sindrome de
Down, muchas personas con el trastorno pueden tener trabajos
comunes. En la actualidad, un nimero cada vez mayor de adultos
con sindrome de Down vive de manera semi-independiente en casas
de grupos de comunidad en donde cuidan de si mismos, participan
de las tareas domeésticas, establecen vinculos de amistad,

comparten actividades de tiempo libre y trabajan en su comunidad.
(40)

Los cuidados de salud en el nifio con sindrome de Down

Atencidon durante la infancia

Alimentacién.- Es importante realizar una alimentacion sana,

variada y equilibrada. Para ello se recomienda:

Establecer una dieta con menor contenido calérico que para otro
nifio de su misma edad y talla. Favorecer el consumo de alimentos
ricos en fibra, cereales, verduras, frutas y legumbres. La leche, el
pescado y la carne también son importantes. Evitar los azucares
refinados, los alimentos industriales, los fritos, las grasas animales y
las bebidas azucaradas. No utilizar la comida como premio. No

comer entre horas. Evitar el ayuno. “Y

Estilo de vida.- Se debe favorecer el desarrollo de diferentes
actividades teniendo en cuenta las preferencias y las cualidades de
cada nifio. Ya que ayudan a superar dificultades, previenen
trastornos de comportamiento, logran que lleven una vida mas activa
y sobre todo porque les hace disfrutar mucho (pintura, la musica, la
ceramica, etc.). El ejercicio fisico ayuda a prevenir la obesidad. Se
recomiendan deportes en grupo, natacion, atletismo, senderismo,
etc. Las actividades deportivas deben comenzar pronto vy
mantenerse con regularidad. “?

Y el autocuidado que debe inculcarse en estos nifios es (439).
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e Cuidados de higiene personal.
e Educar para el control de esfinteres.
e Ducha o bafio diario.

e Especial cuidado en la boca, los ojos y las manos.

Odontoestomatologia.- Durante la infancia recomendaremos la
limpieza de los dientes al menos 2-3 veces al dia. Comenzaran las
visitas regulares al dentista cada 6 meses para: Profilaxis dentaria
(limpieza, sellado y fldor). Correccibn de posibles anomalias
mediante ortodoncia. “*

Crecimiento.- Es importante valorar durante toda la infancia el
crecimiento, contrastandolo en tablas de crecimiento especificas
para nifios con sindrome de Down. Cualquier desviacion en el
crecimiento obliga a realizar un estudio para determinar la causa. “®
Obesidad.- La prevalencia de obesidad en las personas con
sindrome de Down es mas alta que en la poblacion general, lo cual
es un motivo de gran preocupacion. La tendencia a la obesidad se
produce en estos nifios desde los 2-3 afios y se acentla en la etapa
de la adolescencia. Son factores mas frecuentes son: La disminucion
del indice metabdlico en reposo y la disminucion de la actividad
fisica y el sedentarismo y la presencia de hipotiroidismo “°

Apoyo psicoldgico.- Mantener un elevado grado de comprensién y
simpatia. Realizar controles de peso frecuentes sobre todo al
principio. Marcar objetivos alcanzables. La autoestima: informar y
alabar siempre que haya progresos.

Apnea obstructiva del suefio.- La apnea obstructiva del suefio
tiene lugar cuando se interrumpe el flujo de aire inspiratorio desde
las vias respiratorias superiores a los pulmones manteniéndose el
trabajo respiratorio. Los sintomas ante los que hay que sospechar
una apnea obstructiva del suefio son los ronquidos y las pausas
respiratorias, las posturas extrafias para dormir, la tos crénica
nocturna, la cefalea, los cambios en la conducta, el retraso de
crecimiento y otros. Cuando se sospeche este problema, se deben

realizar estudios de suefio, polisomnografia. Si se confirma el
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diagnéstico es necesario realizar tratamiento quirdrgico. La técnica

quirdrgica mas empleada es la adenoamigdalictomia. "

Problemas de conducta durante la infancia

El TDAH es relativamente frecuente (8-12%). Se caracteriza por la
dificultad para concentrarse, la poca tolerancia ante la frustracion, el
nivel de actividad alto y la inestabilidad emocional. Resultan nifios
irritables, en general dificiles de tratar por los padres y profesores.
(48)

El autismo es menos frecuente (5-10%). Se debe sospechar cuando
aparecen rutinas repetitivas y dificultad para aceptar cambios en las
rutinas, respuestas sensoriales peculiares e inconstantes, repulsa a
la comida, escasa comunicacidbn o poco expresiva, conductas
desafiantes y destructivas, conducta autolesiva, regresion en el
desarrollo y trastornos en la relacion social con poco contacto visual.
“9) (Figura 4)

Conadis

Es una entidad moderna, eficiente y especializada que disefia,
transfiere y conduce politicas, programas, proyectos y acciones que
favorecen la integracibn de las personas con discapacidad,

articulando intersectorialmente bajo un enfoque inclusivo. ©°

Distribucion de personas con sindrome de Down en el Peru
segun Conadis

Por sexo: El 44.7% son mujeres y el 55.3% son hombres, lo que en
valores absolutos equivale a 3937 mujeres y 4863 hombres con
sindrome de Down inscritos en el Registro Nacional de la Persona

con Discapacidad. (Figura 5)

Por grupo etario: se aprecia que el 34.97% de los registrados con
sindrome de Down estan ubicados en el grupo de 6 — 13 afios de
edad, seguidos del grupo de 18-29 afos con 23.72% y los de 0-5
afios con 15.01%. En todos los grupos la cantidad de hombres es

mayor a la de mujeres. (Figura 6)
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Por region: La mayor parte se ubica en la regién Lima Metropolitana
con 3 766 registros (42.80%), seguido de la region Piura con 498
(5.66%) y La Libertad con 457 (5.19%) personas inscritas. (Figura 7)

Nivel de gravedad, deficiencias y limitaciones

Por grado de severidad: Con respecto al nivel de gravedad que
presentan las personas con sindrome de Down, se puede apreciar
gue el 56% estan calificadas como severos, el 36.7% como
moderados y el 7% como leves, habiendo un 0.7% que no tiene

especificado su nivel de gravedad. (Figura 8)

Por deficiencias: La que mas les afecta es la de tipo intelectual,
acreditada en el 95.3% (8388) de las inscripciones del Registro
Nacional de la Persona con Discapacidad, seguida por la deficiencia
del lenguaje con 88.6% (7798) personas y las otras deficiencias
mentales con 73.8% (6494). (Figura 9)

Limitaciones en torno a la deficiencia: la més frecuente es en la
comunicacion, el 95.6% (8411) de las personas presenta esta
limitacion, seguida por la limitaciébn en la destreza con el 87.4%
(7692) de personas afectadas y la del cuidado personal con 86.9%
(7651). (Figura 10)

TEORIA DE INTERACCION PADRE-HIJO

KATHRYN BARNARD

Comenz6 su trabajo estudiando a nifios y adultos con discapacidad
mental y fisica, pas6 a estudiar las actividades de nifios sanos y
después amplié su trabajo de modo que incluyeran métodos para
evaluar el crecimiento y el desarrollo de los nifios y de las relaciones
materno-infantiles, y como el ambiente puede influir en el desarrollo
de los nifios y las familias. ¢

Fue la fundadora del Nursing Child Assessment Satellite Training

Project (NCAST) que proporciona a profesionales sanitarios de todo
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el mundo pautas para valorar el desarrollo infantil y las interacciones
padres-hijos.

Aunque Barnard nunca pretendié desarrollar una teoria, el estudio
de la evaluacion longitudinal entre la enfermeria y el nifio senté la
base de su teoria de la interaccion para la evaluacién de la salud

infantil.

Modelo de evaluacién de la salud infantil

Entorno
Recursos

Cuidador .
L Inanimados
Salud fisica .
Animados
Salud mental
Afrontamiento
Nivel educativo Interaccién
Nifio
Temperamento
Regulacion

Fuente: Tomado de Sumner G & Spietz A, editors. NCAST caregiver/parent-child
interaction teaching manual. Seattle: NCAST Publications, University of
Washington School of Nursing; 1994.

Barnard propuso que las caracteristicas individuales de cada
miembro influyen en el sistema de relacion padres-hijos y que el
comportamiento adaptativo modifica esas caracteristicas para

satisfacer las necesidades del sistema relacional.

La teoria de Barnard toma prestadas ideas de la psicologia y del
desarrollo humano, y se centra en la interaccién de la madre y el
lactante con el entorno. Su teoria se basa en escalas disefiadas para

medir los efectos de la alimentacién, la ensefianza y el entorno. ©?
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Con investigacion continuada, ha refinado la teoria y ha
proporcionado un vinculo estrecho con la practica que ha
transformado la manera en que los profesionales sanitarios evaltan
a los nifios a la luz de la relacién padre-hijo. Su modelo de
interaccion madre-hijo se utilizé para estudiar problemas de la

comunidad que afectan a las discrepancias en la salud. ¢

Barnard, modela la funcion del investigador en las practicas clinica
en la medida en que participa en el desarrollo de la teoria en las
practicas para el avance de la ciencia enfermera. El trabajo de

Barnard es una teoria de la Enfermeria.
Metaparadigmas

Persona: Capacidad de participar en una interaccién en que ambas
partes aportan cualidades, habilidades y respuestas que afectan la

interaccion.
Incluye bebes, nifios y adultos.

Entorno: Experiencias en el que el nifio se encuentra: gente, objetos,
lugares, sonidos, sensacionales visuales y tactiles, recursos sociales
y financieros, otras personas, adecuaciones del hogar, comunidad,
cualidades que afecten al cuidador.

Enfermeria;

1966. Proceso por el cual el paciente es ayudado a mantener y a

promover su independencia.

1981. El diagndstico y tratamiento de las respuestas humanas a los

problemas de salud.
Salud:

En un estado dinamico del ser en el que el potencial de desarrollo y
el potencial conductual de un individuo se realiza hasta el mayor

namero posible.
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Principales conceptos

Claridad de los mensajes del nifio:

Los niflos muestran signos de muchas clases: suefio, alegria,

alerta, hambre y saciedad, asi como los cambios en la actividad

corporal.

Cuando el nifio manifieste sefiales confusas puede deteriorar la

adaptacion de los cuidadores.

Respuesta del nifio al cuidador (caracteristicas del nifio):

« El niflo debe enviar sefales sus padres para reclamar
cambios de actitud de ellos.

« Aprender a leer los signos que ellos transmiten para adaptar
su conducta.

« Si el nifio no responde a las claves que le envien las
personas que lo cuidan no sera posible su adaptacion.

Sensibilidad de los padres a las sefales de los nifios

(caracteristicas del padre):

Los padres también deben ser capaces de leer las sefiales que

se comunican para modificar su actitud.

Solo cuando no hay tensiones los padres seran capaces de leer

adecuadamente los signos que transmiten sus pequefos.

Capacidad de los padres para aliviar el malestar del nifio

(Caracteristicas del padre):

Algunas de las sefiales enviadas por el nifio indican la necesidad

de que los padres le ayuden.

Actividades de los padres que fomentan el crecimiento social y

emocional:

Estos han de ser capaces de mostrar afecto al nifio, de

comprometerse en interacciones sociales como las que se

asocian a la alimentacion.
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TEORIA DE LA DIVERSIDAD Y DE LA UNIVERSALIDAD DE LOS
CUIDADOS CULTURALES

MADELEINE LEININGER

La teoria de Leininger estd basada en las disciplinas de la
antropologia y de la enfermedad. ®¥ 9 Ha definido la enfermeria
transcultural como un area principal de la enfermeria que se centra
en el estudio comparativo y en el analisis de las diferentes culturas y
subculturas del mundo relacionado a los valores sobre los cuidados,
la expresién y las creencias de la salud y la enfermedad, y el modelo
de conducta.

Su finalidad es descubrir las particularidades y las universalidades
de los cuidados humanos segun la vision global-social vy
posteriormente hallar la manera de adecuar los cuidados a personas
de otras culturas para sostener o mejorar su bienestar, salud o
afrontamiento con la muerte de modo culturalmente aceptable. ©® ©7
(58)

Su objetivo es mejorar y entregar cuidados culturales acorde a las
personas de tal manera que les sea favorable, adaptativas y genere
un estilo de vida saludable para el paciente, familia o grupo cultural.
(54)

Leininger afirma que en un futuro la Enfermeria se basard en
cuidados especificos basados en la cultura de las personas, familias,
grupos e instituciones; enfocados en lograr resultados eficaces. Asi
mismo, son imprescindibles para la formacion y la practica

enfermera.

Conceptos principales y definiciones

Cuidados culturales

Actos de prestacién de cuidados de ayuda, apoyo, facilitacién o
capacitacién sintetizados y culturalmente constituidos hacia uno
mismo o hacia los demas, centrados en necesidades evidentes o
anticipadas para la salud o el bienestar del paciente o para afrontar

discapacidades, la muerte u otras condiciones humanas.
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Reorientacion o reestructuracion de los cuidados culturales

Se refiere a las acciones y decisiones profesionales de asistencia,
apoyo, facilitacién y capacitacion que ayudan a los pacientes a
reorganizar, cambiar y modificar en gran medida sus modos de vida

para obtener nuevos resultados, diferentes y beneficiosos.

Cuidados enfermeros competentes con la cultura

Es el uso explicito de cuidados y de conocimiento sanitario basado
en la cultura de forma sensible, creativa y significativa que se adapte
a formas de vida y necesidades generales de individuos o grupos
para el bienestar y la salud beneficiosa y satisfactoria o para afrontar

la enfermedad, las discapacidades o la muerte.

Cuidados Culturales

Concepto del mundo

de la estructura social

Dimension cultural

Valores culturales,
¢reencias y estilos de
vida

Factores
politicos
y legales

Familia y
factores
sociales

Factores
econdmicos

Coptexto del entorng,
lengua y etnohistorja

Factores religiosos
y filoséficos

V.
Influencias

Expresiones, patrones

y practicas, de cuidado trFactores

econdmicos

Factores
tecnoldégicos

Salud holistica/enfermedad/muerte
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Centro de atencidn: individuos, familias, grupos, comunidades
o instituciones en diversos contextos sanitarios de:

Practicas de
cuidados-prestacion
de cuidados
profesionales

Practicas
de cuidados
enfermeros

Cuidados genéricos
(populares)

Decisiones y acciones de los cuidados transculturales

Preservacion/mantenimiento de los cuidados culturales
Adaptacion/negociacion de los cuidados culturales

Cédigo <— (influencias) ‘ Reorientacion/reestructuracion de los cuidados culturales

Cuidado coherente con la cultura para la salud, el bienestar o la muerte

Fuente: Modelo del sol naciente de Leininger. (©Madeleine Leininger, 2004. Utilizado
con autorizacion.)

2.3. Definiciones de términos

Acceso a los servicios de salud.- Se define como el proceso
mediante el cual se logra satisfacer una necesidad relacionada
con la salud de un individuo o una comunidad. Este proceso
involucra el deseo de buscar atencion en salud, la iniciativa por
buscarla, por tenerla y por continuar con esa atencién, bien sea
en términos del diagnéstico, el tratamiento, la rehabilitacién, la
prevencion o la promocion de la salud.

Autoestima.- Es la valoracion, generalmente positiva, de uno
mismo. Se trata de la opinién emocional que los individuos tienen
de si mismos y que supera en sus causas la racionalizacion y la
I6gica. Es un sentimiento valorativo de nuestro conjunto de
rasgos corporales, mentales y espirituales que forman la
personalidad.

Comunicacion.- La palabra deriva del latin communicare, que
significa “compartir algo, poner en comun”. Por lo tanto, la
comunicacién es un fendmeno inherente a la relacion que los
seres vivos mantienen cuando se encuentran en grupo. A traves
de la comunicacién, las personas o animales obtienen
informacion respecto a su entorno y pueden compartirla con el

resto. El proceso comunicativo implica la emision de sefales
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(sonidos, gestos, sefias, etc.) con la intencion de dar a conocer
un mensaje. Para que la comunicacion sea exitosa, el receptor
debe contar con las habilidades que le permitan decodificar el
mensaje e interpretarlo. El proceso luego se revierte cuando el
receptor responde y se transforma en emisor (con lo que el
emisor original pasa a ser el receptor del acto comunicativo). En
el caso de los seres humanos, la comunicacion es un acto propio
de la actividad psiquica, que deriva del pensamiento, el lenguaje
y del desarrollo de las capacidades psicosociales de relacion. El
intercambio de mensajes (que puede ser verbal o no verbal)

permite al individuo influir en los demas y a su vez ser influido.

Costo.- Es el esfuerzo econdmico que se debe realizar para
lograr un objetivo operativo.

Cuidar.- Es la solicitud y atencion para hacer bien algo, es el
asistir, guardar, conservar con recelo, preocupaciéon y temor. El
cuidado implica ayudarse a uno mismo o a otro ser vivo, tratar de
incrementar su bienestar y evitar que sufra algun perjuicio.
Depresion.- Es un trastorno mental frecuente, que se caracteriza
por la presencia de tristeza, pérdida de interés o placer,
sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del suefio
o del apetito, sensacién de cansancio y falta de concentracion.
Dificultad.- El concepto hace referencia al problema, brete o
aprieto que surge cuando una persona intenta lograr algo. Las
dificultades, por lo tanto, son inconvenientes o barreras que hay
gue superar para conseguir un determinado objetivo.

Empatia.- Esta palabra deriva del término griego empatheia,
recibe también el nombre de inteligencia interpersonal (término
acufiado por Howard Gardner) y se refiere a la habilidad cognitiva
de una persona para comprender el universo emocional de otra.
Estabilidad emocional.- Es uno de los cinco grandes factores
de personalidad y es lo opuesto a lo que suele llamarse

neuroticismo o inestabilidad emocional.
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Estabilidad social.- Es el nivel de seguridad o inseguridad.
Economia, beneficios etc. segun andlisis previos del caso en que
se encuentra una poblacion dentro de una republica, ciudad, etc.
Estimulacion temprana.- Es un grupo de técnicas para el
desarrollo de las capacidades y habilidades de los nifios en la
primera infancia, las cuales proporciona mejores oportunidades
de desarrollo fisico, intelectual y social para que sus capacidades
y habilidades le permitan ser mejor de lo que hubiera sido sin ese
entorno rico en estimulos intelectuales y fisicos de calidad.
Estrés.- Este concepto proviene del término inglés stress y esta
asociado al estado que se produce a partir de hechos que
generan agobio o angustia. Cuando un sujeto recibe demandas
gue le resultan excesivas, comenzard a sentir ansiedad y a
experimentar diversos sintomas.

Integracion social.- Es un proceso dindmico y multifactorial que
supone que gente que se encuentra en diferentes grupos
sociales (ya sea por cuestiones econdmicas, culturales, religiosas
0 nacionales) se reiina bajo un mismo objetivo o precepto.
Interaccion madre-hijo.- Accidon que se ejerce reciprocamente
entre dos 0 mas objetos, personas, agentes, fuerzas, funciones,
etc, en este caso la mujer que ha parido en relacién a su hijo, el
cual no ha alcanzado la pubertad y pertenece a la nifiez.
Orientacion profesional.- El personal que acomete dicha
funcién lo que intenta es aconsejar y analizar a la persona que se
encuentra en situacion de desconocimiento sobre qué medidas y
acciones lograr para encontrar un norte de acuerdo a sus
necesidades.

Persona con Discapacidad.- Aquella que tiene una o mas
deficiencias fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales de
caracter permanente que, al interactuar con diversas barreras
actitudinales y del entorno, no ejerza o pueda verse impedida en
el ejercicio de sus derechos y su inclusién plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones que las demas.
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e Respuesta emocional.- Es la respuesta que emitimos cuando se
ha emparejado un estimulo neutro a un estimulo que si suscita
una reaccion emocional, una vez aprendido la sola presentacion
del neutro activara la reaccion emocional. Por tal, es la amigdala
gue interviene en las respuestas emocionales.

e Sensibilidad a las necesidades del nifio.- El valor de la
sensibilidad reside en la capacidad que tenemos los seres
humanos para percibir y comprender el estado de &nimo, el modo
de ser y de actuar de las personas, asi como la naturaleza de las
circunstancias y los ambientes, para actuar correctamente en
beneficio de los demés. Los nifios se desarrollan mejor cuando el
ambiente es sensible. Esto proporciona oportunidades para
modelar comportamientos.

e sindrome de Down.- Es una ocurrencia genética causada por la
existencia de material genético extra en el cromosoma 21 que se
traduce en discapacidad intelectual y unos rasgos fisicos
peculiares que le dan un aspecto reconocible. Es la causa mas
frecuente de discapacidad psiquica congénita. El cual se da en
tres tipos: el de trisomia 21 producida por la no disyuncién del par
21. El de trisomia en mosaico: se produce la disyuncién tras la
fecundacion mi entras que la translocacion cromosémica se da
por el reordenamiento del material cromosémico en el cual uno
de ellos esta adherido a otro cromosoma en lugar de estar
separado.

e Terapia.- Tratamiento empleado en diversas enfermedades
somaticas y psiquicas, que tiene como finalidad rehabilitar al
paciente haciéndole realizar las acciones y movimientos de la
vida diaria, pueda tener una vida independiente y valore su

propio potencial.

2.4. Hipobtesis
2.4.1. Hipotesis general
H;= Existe relacion entre variables sociodemogréaficas y
factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
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nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos SJL e

Hipdlito Unanue El Agustino Agosto-Diciembre 2014.

Ho= No existe relacion entre variables sociodemogréficas y
factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
ninos con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos SJL e

Hipdlito Unanue El Agustino Agosto-Diciembre 2014.

2.5. Variables

2.5.1. Definicién conceptual de la variable

2.5.2.

Variables sociodemograficas del nifio
Es la magnitud estructural y funcional de un grupo humano

gue esta determinada por las leyes de la probabilidad.

Factores de interaccion madre-hijo que dificultan el
cuidado

Los factores de interaccion madre-hijo que dificultan el
cuidado encierra los elementos que impiden conseguir el
asistir con objetividad ante una necesidad determinada de la

madre hacia su hijo con sindrome de Down.

Definicion operacional de la variable

Variables sociodemograficas del nifio
Son aquellas caracteristicas que identificaran al nifio con

sindrome de Down, a través de datos personales.

Factores de interaccion madre-hijo que dificultan el
cuidado

Es la dificultad que tiene la madre del nifio con sindrome de
Down para asistirlo con objetividad ante una necesidad

determinada.
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2.5.3. Operacionalizacion de las variables

VARIABLE DIMENSIONES INDICADORESESCALA TIPO

Comunicacion
con el nifio
Fuentes de
informacion
confiables
Comunicacién Planificacion de
yrespuesta  necesidades
madre-hijo-  Autoestima
entorno Depresion

Estabilidad
emocional

Factores de ReSiIienCia
interaccion Ansiedad
madre-hijo  Sensibilidad a Empatia
que dificultan |as

el cuidado en necesidades  Autocontrol Ordinal Cuantitativo
madres de del nifio
nifos con Estrés
sindrome de Integracion con
Down Estabilidad  lasociedad
emocionaly  Apoyo familiar
social Orientacion
profesional
Apoyo estatal
Costos

Terapia (Fisica,
Acceso alos  ocupacional,

servicios lenguaje)
de salud Asistencia
médica
particular
Variables Edad del nifio
sociodemogréaficas Sexo del nifio
del nifio

Nivel educativo del nifio
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CAPITULO Il

MATERIAL Y METODO

3.1. Tipo y nivel de investigacion
La presente investigacion es de tipo correlacional ya que gira en
torno al estudio del grado de relacion que guardan dos o mas
conceptos, categorias o variables y retrospectivos porque parte del
presente hacia el pasado, ya que se tomaran datos estadisticos,
investigaciones y estudios ya hechos como punto de partida.
Corresponde a un disefio no experimental porque no se manipula

ninguna variable.

De hecho, las personas que se observan no se exponen a ninguna
condicion especial. El investigador observa los hechos tal como se
dan en la realidad o en su habitat natural (mas no hechos que han
sido provocados por €l) para luego analizarlos. Y es de corte
transversal; como dijo Hernandez, Fernandez y Baptista ya que
‘recolecta datos en un solo momento, en un tiempo unico” con el
propésito de describir y analizar un fenémeno o situacién en un

momento dado, es como tomar una instantanea. Y segun la
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3.2.

temporalizacion se usa el método de disefio correlacional: se
encargan de describir relaciones entre dos o mas variables en un

momento determinado. ©%

Descripcién del ambito de la investigacion

La investigacion se realizé en el CEBE Los Pinos SJL e Hipdlito
Unanue EI Agustino (instituciones publicas) con una poblacién
reducida de madres (39 que son madres de nifio con sindrome de
Down) las instituciones brindaron facilidad al realizar el estudio , la
cercania de éste lugar al investigador también se convirtio en un
aliado, pertenecientes al periodo de agosto-diciembre del 2014 en
San Juan de Lurigancho, urbanizacion Los Pinos, se encuentra
accesible por estar al lado de una avenida principal, a espaldas de
una fabrica. Cuentan con el apoyo de practicantes de educacion
especial e internos de psicologia que permanecen con ellos y sus
padres, pero el apoyo es pobre, a no ser por la solvencia y los
gastos diarios que generan los propios padres para la adquisicion de
una mejor infraestructura y materiales para terapia y educativos. Asi
mismo el CEBE Hipdlito Unanue, se encuentra en una zona de
mediana predominancia delincuencial por quienes permanecen en
sitios aledafos, se halla en el cruce de la avenida Ferrocarril y por lo
observado, los padres padecen mucha mas necesidad econdmica
para darle mayores beneficios a sus nifios, como es la estructura de
sus aulas, que son contenedores reciclados. En ambos CEBE
laboran docentes de educacion especial pero no poseen el apoyo de

Enfermeria sino de psicologos.

Los materiales educativos con los que cuenta son psicomotricidad,
textos especializados y material para discapacidad visual, motora e
intelectual. Ademas trabajan con manuales de adaptaciones
curriculares con su anexo de pruebas psicopedagdgicas, decalogo
de deteccion y guia de prevencion de la discapacidad; material
técnico pedagogico conformado por figuras geométricas, tableros

visomotores, 1 piscina y 1 alfombra por médulo.
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3.3.

Los padres de estos nifios provienen mayoritariamente de dos
distritos como son San Juan de Lurigancho y El Agustino y
pertenecen a un sector socioecondémicamente deprimido, mientras
gue la labor que desempefian estas madres es el de amas de casa

en su mayoria.

Poblacién y muestra

Poblacion:

La poblacién estd conformada por las 39 madres de nifios con
sindrome de Down del CEBE Los Pinos S.J.L e Hipdlito Unanue El

Agustino.

Muestra:

Para la seleccion de la muestra no se necesita realizar el célculo de
la muestra para la poblacién debido a su namero reducido, es por
ello que se hara un andlisis cuantitativo y sera de tipo censal ©?,
esta conformado por el mismo namero de poblacion total, 39 madres

de ambos CEBE.

Muestreo:

El muestreo es de tipo no probabilistico por conveniencia debido a la

facilidad y disponibilidad de los sujetos de estudio. ¢

Criterios de inclusion:

e Madre de estudiante con sindrome de Down.

e Madre de estudiante del CEBE Los Pinos SJL e Hipolito Unanue
El Agustino.

e Madres sin trastornos, psicoldgicos y psiquiatricos.

e Madres menores de 60 afos.

Criterios de exclusion:

e Madre de estudiante de otra institucion educativa.

e Madre de estudiante con autismo.

e Madres con trastornos psicolégicos y psiquiatricos.
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3.4.

3.5.

3.6.

e Madres o tutoras mayores de 60 afios.

e Madres de estudiantes con trastornos.

Técnicas e instrumentos para la recoleccién de datos

El instrumento aplicado: “cuestionario de factores de interaccion
madre-hijo que dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome de Down”, que evalla 4 dimensiones y se sometié a

criterios de validez y confiabilidad.

Validez y confiabilidad del instrumento
Validez:
La validez del instrumento se define como lo que debe medir, a

través del juicio de expertos, mediante la prueba binomial.

Prueba de concordancia:

Para esto se utilizan los criterios que califica cada uno de los ocho
jueces expertos, tomando la centésima parte de cada valoracion que
pertenece a cada criterio, por lo que se calcula el total tanto de los

criterios como de cada uno de los jueces.

Confiabilidad:
La confiabilidad se conceptia como la obtencion de los mismos
resultados cuando el instrumento se aplica en diversos momentos,

estadisticamente se aplicara el Alfa de Cronbach.

Plan de recoleccion y procesamiento de datos

e Previo a la recoleccién de datos se solicité la autorizacion de los
directores del CEBE Los Pinos —Carlos Watanabe- SJL e Hipdlito
Unanue —Doris Huaman-EI Agustino.

e Se coordin6 con la secretaria de los CEBE para dar inicio a la
evaluacion.

e La recoleccion de datos se realizd desde el mes de setiembre a

octubre del 2014, segun el cronograma establecido.
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El cuestionario se entreg6é a las madres de nifios con sindrome
de Down y puedan responder en un espacio de 30 minutos
aproximadamente, el tiempo para en el cual el encuestador se
encontrara presente para aclarar dudas en relacibn a las
preguntas.

Se utilizd6 la técnica de la entrevista y su instrumento el
cuestionario, que contiene los items correspondientes a los
indicadores de las dimensiones de las variables; “cuestionario de
factores de interaccibn madre-hijo que dificultan el cuidado en
madres de nifios con sindrome de Down”, se aplic6 a toda la
poblacién de estudio.

Para el procesamiento de datos obtenidos se usaron tablas con
los resultados del cuestionario.

Posteriormente se uso la técnica de fichaje y su instrumento las
fichas bibliograficas, para registrar datos de indagacion
bibliografica.

Se aplico la técnica de juicio de 8 expertos y su instrumento el
Informe de expertos, para validar los test, que fueron analizados
por docentes con el grado de magister o doctor y su posterior
aplicacion.

Se realiz6 un ensayo en pequefios grupos para mejorar el
cuestionario, a una parte de la muestra (10 madres).
Posteriormente se elaboré una base de datos para el vaciado de
los datos y su procesamiento mediante el programa estadistico
SPSS 21, para las encuestas y contrastar hipétesis.

Se realizé la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk, para
contrastar la normalidad del conjunto de datos, asi mismo para
los resultados de la estadistica correlacional se realizara tablas
de frecuencia y gréficos de barras con sus respectivos analisis.

Finalmente se evalud la confiabilidad del instrumento disefiado.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

TABLAS DE NORMAS PARA LA CALIFICACION DEL NIVEL DE FACTORES
DE INTERACCION QUE DIFICULTAN EL CUIDADO EN MADRES DE NINOS
CON SINDROME DE DOWN
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Tabla 1:

Coeficiente de correlacion entre variables sociodemograficas, y factores
de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome
de Down, CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -El Agustino. Agosto-
Diciembre 2014. (rho de Spearman)

Total D1 D2 D3 D4

Coeficiente de
.084 .071 .122 .168 -.016

correlacion
Edad del P .305 .333 .230 .154 .461
nifio N 39 39 39 39 39

Coeficiente de
-.044 -.122 .002 0.00 .245

rho de correlacion
Spearman Sexo del P 396 .229 .494 500 .066
nino N 39 39 39 39 39

Coeficiente de
.064 .046 .107 .136 -.060

Nivel correlacion
educativo P 348 .391 .259 .205 .359
del nifio N 39 39 39 39 39

Fuente: Elaboracion propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 1 se muestra el rho de Spearman entre las variables
sociodemogréficas, edad, sexo y nivel educativo del nifio y los factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de
Down en el CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -El Agustino-, en ella
se observa que el (p>0.05) por lo tanto no existe una relacion significativa
tanto a nivel general como para cada uno de los factores segun variables

sociodemograficas del nifio.

Por lo tanto se rechaza la hipétesis y se acepta la hipotesis nula,
concluyendo: No existe relacién entre variables sociodemograficas y los
factores de interaccion que dificultan (edad, sexo y nivel educativo) el
cuidado en madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los
Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -El Agustino-, agosto-diciembre 2014.
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Tabla 2:

Confiabilidad del cuestionario de factores de interaccién que dificultan
cuidado en madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los
Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -El Agustino-

Dimensién Dimensién Dimensién Dimension

Total
2 3 4

5 68,00 16,00 5,00 29,00 9,00

10 70,00 20,00 7,00 29,00 10,00

15 71,00 22,00 8,00 31,00 10,00 Bajo

20 74,00 22,00 8,00 32,00 10,00

25 77,00 23,00 8,00 32,00 11,00

30 77,00 23,00 8,00 33,00 11,00

35 78,00 23,00 8,00 33,00 11,00 _
40 78,00 24,00 9,00 34,00 11,00 Prom_ed'o
45 78,00 24,00 9,00 35,00 11,00 bajo

50 79,00 25,00 9,00 35,00 11,00

55 80,00 25,00 9,00 35,00 12,00

60 81,00 26,00 10,00 36,00 12,00 _
65 81,00 26,00 10,00 37,00 12,00 Promedio
70 82,00 26,00 10,00 37,00 12,00 alto

75 84,00 26,00 10,00 38,00 12,00

80 86,00 26,00 11,00 38,00 12,00

85 89,00 27,00 11,00 39,00 13,00 Alto

90 91,00 28,00 12,00 40,00 13,00

95 92,00 28,00 12,00 41,00 14,00

X 79,67 24,15 9,08 35,00 11,44

DS 7,209 3,142 1,855 3,735 1,294

Fuente: Elaboracién propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio
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Tabla 3:

Nivel de los factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito
Unanue -El Agustino-

fi %fi
Bajo 12 30,8
Promedio bajo 10 25,6
Promedio alto 9 23,1
Alto 8 20,5
Total 39 100,0

Fuente: Elaboracién propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 3 se muestra el nivel de los factores que dificultan el cuidado
en madres de nifios con sindrome de Down, en ella se observa que el
30.8% (12) presenta el nivel bajo, el 25.6% (10) el nivel promedio bajo, el
23.1% (9) el nivel promedio alto y el 20.5% (8) el nivel alto.

Tabla 4:

Factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome Down, Dimension 1, CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -
El Agustino.

%fi
Bajo 15 38,5
Promedio bajo 8 20,5
Promedio alto 9 23,1
Alto 7 17,9
Total 39 100,0

Fuente: Elaboracién propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 4 se muestra el nivel de la Dimensién 1 de los factores que
dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de Down, en ella
se observa que el 38.5% (15) presenta el nivel bajo, el 20.5% (8) el nivel
promedio bajo, el 23.1% (9) el nivel promedio alto y el 17.9% (7) el nivel
alto.
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Tabla 5:

Factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome de Down, Dimension 2, CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito
Unanue -El Agustino-

Fi fi%
Bajo 15 38,5
Promedio bajo 8 20,5
Promedio alto 11 28,2
Alto 5 12,8
Total 39 100,0

Fuente: Elaboracién propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 5 se muestra el nivel de la Dimension 2 de los factores que
dificultan el cuidado en madres de los nifios con sindrome de Down, en
ella se observa que el 38.5% (15) presenta el nivel bajo, el 20.5 % (8) el
nivel promedio bajo, el 28.2% (11) el nivel promedio alto y el 12.8% (5) el

nivel alto.

Tabla 6:

Factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome de Down, Dimensién 3, CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito
Unanue -El Agustino

Fi %ofi
Bajo 11 28,2
Promedio bajo 11 28,2
Promedio alto 10 25,6
Alto 7 17,9
Total 39 100,0

Fuente: Elaboracion propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 6 se muestra el nivel de la Dimension 3 de los factores que
dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de Down, en ella
se observa que el 28.2% (11) presenta el nivel bajo, el 28.2% (11) el nivel
promedio bajo, el 25.6% (10) el nivel promedio alto y el 17.9% (7) el nivel

alto.
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Tabla 7:

Factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome de Down, Dimension 4, CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito
Unanue -El Agustino-

fi %fi
Bajo 21 53,8
Promedio bajo 11 28,2
Promedio alto 5 12,8
Alto 2 51
Total 39 100,0

Fuente: Elaboracién propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 7 se muestra el nivel de la Dimension 4 de los factores que
dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de Down, en ella
se observa que el 53.8% (21) presenta el nivel bajo, el 28.2% (11) el nivel
promedio bajo, el 12.8% (5) el nivel promedio alto y el 5.1% (2) el nivel

alto.
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Andlisis descriptivo segun variables sociodemograficas

Tabla 8:

Nivel de factores de interaccién que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down y sus factores, segun sexo (U de Mann-
Whitney ), CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -EI Agustino-

Sexo Rango Suma U de
promedio de Mann-
| rangos Whitney
FACTOR 1:
Comunicacid Masculino 21.47 386.50
ny respuesta 162.500 -0.754 0.450
madre-hijo- _
entorno Femenino 18.74 393.50
FACTOR 2:
Sensibilidad  Masculino  19.97 359.50
alas 188.500 -0.014 0.989
necesidades _
del nifio Femenino 20.02 420.50
FACTOR 3: M li 20.0 360.00
. asculino ) )
Estabilidad 189.000 -0.00 0.902
emocional y _
social Femenino 20.0 420.00
FACTOR 4: M li 17.11 308.00
asculino . )
Acceso a los 137.000 -1.510 0.134
servicios de _
salud Femenino 22.48 472.00
Masculino 20.53 369.50 179.500 -0.269 0.788
Total Femenino 19.55 410.50

En la tabla 8 se muestra U de Mann-Whitney segun el sexo y los niveles
de los factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
nifos con sindrome de Down. En ella se observa que no existen
diferencias significativas segin sexo tanto para el nivel general como para
cada uno de las dimensiones, ya que presentan un (p>0.05), por lo tanto
se concluye afirmando que no existen diferencias significativas segun
sexo en los niveles de los factores de interaccion que dificultan el cuidado
en madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos SJL e
Hipolito Unanue EI Agustino.
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Tabla 9:

Nivel de factores de interaccién que dificultan el cuidado en madres de
nifilos con sindrome de Down segun rango de edad (U de Mann-Whitney),
CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -El Agustino-

Rango 2
Sexo i promedio .
FACTOR 1: 3 a5 afos 13 18.35
Comunicacion =
6 a 9 afos 19 21.32
y respuesta . 1.056 0.788
madre-hijo- 10 al3afios 3 16.00
entorno 14 a 17 afios 4 22.13
FACTOR 2: 3 a5 afos 13 16.77
Sensibilidad a =
s 6a9 anoi 19 22.68 5008 0.165
necesidades 10al3afios 3 10.50
del nifio 14 a 17 afios 4 24.88
3 a5 afos 13 19.12
FACTOR 3: ~
6 a 9 afos 19 18.68
Estabilidad _ 3.062 0.382
emocional y 10al3afios 3 19.67
social 14 a 17 afios 4 29.38
3 a5 afos 13 19.73
FACTOR 4: .
6 a 9 anos 19 20.53
Acceso a los ~ 0.647 0.885
servicios de 10a 13 afios 3 15.50
salud 14 a 17 afios 4 21.75
3 a5 afos 13 19.19
6 a 9 afnos 19 20.18 1935 0586
10a 13 afios 3 14.33
Total 14 a 17 afios 4 26.00

En la tabla 9 se muestra X? Kruskal-Wallis segun rango de edad y los
niveles de los factores de interaccién que dificultan el cuidado en madres
de nifios con sindrome de Down. En ella se observa que no existen
diferencias significativas segun rango de edad tanto para el nivel general
como para cada uno de las dimensiones, ya que presentan un (p>0.05),
por lo tanto se concluye afirmando, que no existen diferencias
significativas segun sexo en los niveles de los factores de interaccion que
dificultan el cuidado en madres de nifilos con sindrome de Down en el
CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -El Agustino-.
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Tabla 10:

Nivel de factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down, segun nivel educativo (U de Mann-Whitney)
segun el nivel educativo del nifio, CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito
Unanue -El Agustino-

Rango 2
Sexo N promedio X P

FACTOR 1: Nivel inicial 18 19.64
Comunicacion . ) )
y respuesta Nivel primaria 17 19.88 0.162 0.922
madre-hijo- Nivel secundaria 4 22.13
entorno
FACTOR 2: Nivel inicial 18 19.17
Sensibilidad a . . .
las Nivel primaria 17 19.74 0.868 0.648
necesidades Nivel secundaria 4 24.88
del nifio
FACTOR 3: Nivel inicial 18 19.33
Estabilidad Nivel primaria 17 1850 3084 0214
emocional y _ ) ' ’
social Nivel secundaria 4 29.38
FACTOR 4: Nivel inicial 18 21.06
Acceso a los Nivel primaria 17 18.47 0589 0.754
servicios _ )
de salud Nivel secundaria 4 21.75

Nivel inicial 18 19.89
Total Nivel primaria 17 18.71 1.340 0512

Nivel secundaria 4 26.00

Fuente: Elaboracion propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 10 se muestra X? Kruskal-Wallis segtin nivel educativo del nifio
y el nivel de los factores de interaccion que dificultan el cuidado en
madres de nifios con sindrome de Down. En ella se observa que no
existen diferencias significativas segun nivel educativo tanto para el nivel
general como para cada uno de las dimensiones, ya que presentan un
(p>0.05), por lo tanto se concluye afirmando que no existen diferencias
significativas segun nivel educativo del nifio en los niveles de los factores
de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome

de Down en el CEBE Los Pinos -SJL- e Hipdlito Unanue -EI Agustino-.
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Analisis inferencias

Prueba de normalidad

H;: El conjunto de datos se aproximan a una distribucion normal
Ho: El conjunto de datos no se aproximan a una distribucién normal

Region critica p>a; a= 0.05

Tabla 11:
Prueba de normalidad de la muestra

Shapiro Wilk D Estadistico a
usar
. . rho
Total del cuestionario 0.959 0.170 Spearman
) y R de
Dimension 1 0.925 0.013 Pearson
rho
Dimension 2 0.931 0.190 Spearman
rho
Dimension 3 0.980 0.687 Spearman
- -7 R de
Dimensioén 4 0.940 0.039 Peason

Fuente: Elaboracion propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

Decision/conclusién

En la tabla 11 se muestra el estadistico de Shapiro Wilk tanto para el nivel
general como para las dimensiones del cuestionario de factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de
Down, en ella se observa que el (p<0.05) en la dimension 1 y dimension 4
segun R de Pearson, en el nivel general como en las dimensiones 2y 3 el
(p<0.05) segun rho de Spearman.

Por lo tanto se rechaza la hipétesis y se acepta la hipétesis nula,
concluyendo que los datos no presentan una distribucion normal, por el
cual para el estudio de las relaciones se emplearan estadisticos no

paramétricos.
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Prueba de hipétesis

Hipotesis general

Existe relacidbn entre variables sociodemograficas y los factores de
interaccion que dificultan (edad, sexo y nivel educativo) el cuidado en
madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos -SJL- e

Hipdlito Unanue -El Agustino-, agosto-diciembre2014.

H,: Existe relacion entre variables sociodemograficas y los factores de
interaccion que dificultan (edad, sexo y nivel educativo) el cuidado en
madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos -SJL-
e Hipdlito Unanue -El Agustino-, agosto-diciembre2014.

Ho: No existe relacidon entre variables sociodemograficas y los factores de
interacciéon que dificultan (edad, sexo y nivel educativo) el cuidado en
madres de nifios con sindrome de Down en el CEBE Los Pinos -SJL-

e Hipdlito Unanue -El Agustino-, agosto-diciembre2014.
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Tabla 12:

Perfil social de la poblacion estudiantil con sindrome de Down en el CEBE
Los Pinos -SJL- e Hipolito Unanue -EI Agustino-

Estudiante SD

Perfil

Fi %fi
Hombre 20 51.%
Mujer 19 49%
Total 39 100%
Rango de edad
3-5 afios 13 33%
6-9 afios 19 49%
10-13 anos 03 8%
14-17 afos 4 10%
Total 39 100%
Nivel educativo
Inicial 18 46%
Primaria 17 44%
Secundaria 04 10%
Total 39 100%

Fuente: Elaboracion propia en base al cuestionario aplicado a los grupos de estudio

En la tabla 12 podemos apreciar que del 100% de nifios con sindrome
Down que asisten a los CEBE Los Pinos e Hipolito Unanue, 51% (20) son
hombres y 49% (19) son mujeres, el rango etario de predominio es de 6-9

afios con un 49 % (19), asi mismo el 46% estan cursando el nivel inicial.
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CAPITULO V

DISCUSION

En el rho de Spearman se observa que el (p>0.05) por lo tanto no existe
una relacion significativa tanto a nivel general como para cada uno de los
factores segun variables sociodemograficas del nifio.

En el rho de Spearman se observa que el (p>0.05) por lo tanto se afirma
no existe una relacion significativa tanto a nivel general como para cada
uno de los factores segun variables sociodemograficas del nifio.

En la U de Mann-Whitney no existen diferencias significativas segun sexo,
rango de edad y nivel educativo tanto para el nivel general como para
cada uno de las dimensiones, ya que presentan un (p>0.05), por lo tanto
se concluye afirmando que no existen diferencias significativas segun
sexo, rango de edad y nivel educativo en los niveles de los factores de
interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome de

Down en el CEBE Los Pinos SJL e Hipdlito Unanue El Agustino.

Coincidimos con el resultado del estudio del Sr. Vargas C en “Influencia
de accion docente de un aula regular en el aprendizaje sociales de los

nifios con sindrome Down”, colegio peruano chino San Miguel 2011 que
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nos dice que: Las actitudes, habilidades y valores de los docentes
responsables de una aula inclusiva son determinantes para la inclusion
positiva de los nifios con habilidades diferentes, asi como también los
docentes tienen la responsabilidad de promover y generar una
convivencia armonica que favorezca el desarrollo de habilidades sociales,
emocionales y valores en todos y cada uno de sus alumnos de acuerdo a

sus necesidades.” ¥

CONCLUSIONES

1. No existe relacion entre las variables sociodemograficas y los factores
de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome Down, por tanto se rechaza la H; y se acepta la Hy que dice:
No existe relacion entre variables sociodemograficas y factores de

interaccion.

2. No hay relacion entre nivel de factores de interaccion que dificultan el
cuidado en madres de nifilos con sindrome de Down en funcién al

sexo, edad y nivel educativo del nifio.

3. No existe relacién entre comunicacion y respuesta madre-hijo-entorno
y factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios
con sindrome de Down en funcion al sexo, edad y nivel educativo del

nifo.

4. No existe relaciéon entre la sensibilidad a las necesidades del nifio y
factores de interaccion que dificultan el cuidado en madres de nifios
con sindrome de Down en funcion al sexo, edad y nivel educativo del

nifo.

5. No hay relacién significativa entre estabilidad emocional y social y
acceso a servicios de salud con los factores de interaccion que

dificultan el cuidado en madres de nifios con sindrome Down.
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6. El perfil social de la poblacion estudiantil objeto del estudio es: El
rango de edad que predomina es el de 6-9 afos, en un 51%
pertenecen al sexo masculino y un 46% se encuentran en el nivel

inicial.

RECOMENDACIONES

1. Coordinar con el Pediatra del centro de salud de la zona para una

evaluacioén de salud trimestral a estos nifios.

2. Sugerir realizacion de préximos estudios sobre este tema con enfoque

cualitativo.

3. Coordinar con la Municipalidad para trabajar en equipo con el CEBE.

4. Inclusién de los nifios en colegios.

5. Coordinar con otras instituciones para trabajar en equipo.

6. Trabajar con ONG para trabajo multidisciplinario.
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ANEXO 1: MATRIZ DE CONSISTENCIA

TITULO: VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y FACTORES DE INTERACCION QUE DIFICULTAN EL CUIDADO EN MADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN EN EL CEBE LOS PINOS SIL
E HIPOLITO UNANUE EL AGUSTINO AGOSTO DICIEMBRE - 2014.

AUTORA: POMA INGA, LIZ AZUCENA EVA

PROBLEMA OBIJETIVOS HIPOTESIS VARIABLES DIMENSIONES INDICADORES NIVELES
Comunicacion con el

OBJETIVO GENERAL nifio Bajo
Identificar la relacién entre variables sociodemograficas Fuentes de Promedio
y factores de interacciéon que dificultan el cuidado en informacién bajo
madres de nlnos.co,n. sindrome de Down en-el CEBE Los HIPOTESIS GENERAL confiables Promedio
Pinos SIL e Hipdlito Unanue ElI Agustino Agosto Existe relacion entre FACTORES: Planificacion d alto
Diciembre-2014. iCacid aniticacion ae

PROBLEMA GENERAL variables Comunicacion y necesidades Alto

éCudl es la relacién de
variables

sociodemogréficas vy
factores de interaccidn
que dificultan el
cuidado en madres de
nifios con sindrome de

Down en el CEBE Los

Pinos SJL e Hipdlito

Unanue ElI Agustino
Agosto Diciembre-
20147

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.Identificar el nivel de los factores de interaccién que
dificultan el cuidado en madres de nifios con
sindrome de Down, en el nivel general como en sus
cuatro factores en el CEBE los Pinos SIL e Hipdlito
Unanue El Agustino Agosto Diciembre-2014

2.ldentificar si existe relacion entre los factores de
interaccién que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down en el nivel general como
en sus cuatro factores en funcién al sexo del nifio en
el CEBE Los Pinos SJL e Hipdlito Unanue El Agustino
Agosto Diciembre-2014.

3.Identificar si existe relacién entre los factores de
interaccién que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down en el nivel general como
en sus cuatro factores en funcién del rango de edad
del nifio en el CEBE Los Pinos SIL e Hipdlito Unanue El
Agustino Agosto Diciembre-2014.

4.ldentificar si existe relacidn entre los factores de
interaccién que dificultan el cuidado en madres de
nifios con sindrome de Down en el nivel general como
en sus cuatro factores en funcién al nivel educativo
del nifio en el CEBE Los Pinos SJL e Hipdlito Unanue El
Agustino Agosto Diciembre-2014.

sociodemograficas y
factores de interaccién
que dificultan el
cuidado en madres de
nifnos con sindrome de
Down en el CEBE Los
Pinos SJL e Hipdlito
Unanue El Agustino
Agosto Diciembre-2014.

factores de
interaccién que
dificultan el
cuidado en
madres de nifos
con sindrome de
Down

respuesta madre-

N Autoestima
hijo-entorno —
Depresion
Estabilidad
emocional
Resiliencia
Ansiedad
FACTORES: Empatia
Sensibilidad a las
necesidades del Autocontrol
nifio
Estrés
Integracién con la
FACTORES: sociedad
Estabilidad Apoyo familiar

emocional y social

Orientacion
profesional

Apoyo estatal

FACTORES:
Acceso a los
servicios

de salud

Costos

Terapia (Fisica,
ocupacional,
lenguaje)

Asistencia médica
particular

Variables
sociodemograficas

Sexo del nifio

Edad del nifio

Nivel educativo del nifio




POBLACION Y

METODOLOGIA MUESTRA INSTRUMENTOS CRONOGRAMA PRESUEPUESTO
El método a utilizar en esta  |LA POBLACION TECNICA:
investigacion es el Estd conformada por |Entrevista, y COSTO
cuantitativo. las 39 madres de observacién RECURSOS EN
nifios con sindrome SOLES
TIPO DE INVESTIGACION: | de Down del CEBE  |INSTRUMENTO: 2014 AGO | SET | OCT | NOV | DIC Recursos desarrollo |
El presente trabajo de Los Pinos SiL e Para esta investigacién del programa
investigacidn realizado es de |Hipdlito Unanue El bivariable se utilizara INICIO DE X Movilidad 50
. _—_ . . . - PROYECTO -
tipo descriptivo correlacional |Agustino. el cuestionario Tipo Materiales de 200
i i i i ; oficina
porque describe la realidad a Likert para determinar ELABORACION Eauino de registo
estudiar. MUESTRA factores dificultan el DEL PROYECTO X X X deimagen | T
Para la seleccién de la |cuidado en madres de R A 200
DISENO DE INVESTIGACION |muestra no se nifios con sindrome de | | SUSTENTACION « ecursos huimanos
necesita realizar el Down en CEBE los DEL PROYECTO TOTAL DE 850
RECURSOS

Corresponde a un disefo no
experimental —transversal
porque no se manipula
ninguna variable. De hecho,
las personas que se observan
no se exponen a ninguna
condicién especial. El
investigador observa los
hechos tal como se danen la
realidad o en su habitat
natural (mas no hechos que
han sido provocados por él)
para luego analizarlos, en un
momento dado, es como
tomar una instantdnea.

calculo dela
probabilistico de la
poblacién debido a
gue la poblacién es
reducida, es por ello,
siendo la seleccién de
la muestra no
probabilistica por
conveniencia debido
a la facilidad y
disponibilidad de la
poblacién que
comprende la
investigacion.

Lo cual representa un
total de 39 madres.

pinos SJL e Hipdlito
Unanue El Agustino.
Teniendo en cuenta
gue se puede alcanzar
una puntuacién
maxima de 99 puntos,
cuanto mas alta sea la
puntuacion obtenida,
mayor es la dificultad.




ANEXO 2: INSTRUMENTO
CUESTIONARIO DE FACTORES DE INTERACCION QUE DIFICULTAN EL CUIDADO EN MADRES DE NINOS CON
SINDROME DE DOWN

Buenos dias, soy estudiante de la Universidad Alas Peruanas estoy haciendo un proyecto de investigacion por el cual le haré algunas preguntas,
con este cuestionario se conocera que considera usted que afecta y dificulta el cuidado de su nifio. Agradezco su participacion.
Sexo de su nifio(a):

(M) (F)

Nombre y apellidos de la madre: Fecha: / /

Afio que cursa su nifio(a):___(inicial) (primaria) Edad de su nifio(a):

INTRUCCIONES: La lista que se muestra a continuacion sefiala varias situaciones o eventos que representa los factores que compliquen el cuidado
de su hijo con Sindrome de Down, lea atentamente cada pregunta, conteste y marque con un (X) de acuerdo a su propia experiencia y percepcion,
segun la escala que a continuacién se le presenta.

N |- Nunca
AV [ Aveces
S |: Siempre
ITEMS N |AV | S

DIMENSION
COMUNICACION Y RESPUESTA MADRE-HIJO-ENTORNO

1. ¢Tiene dificultades al comunicarse con su hijo(a)?

2.¢Logra respuestas satisfactorias cuando se comunica con su hijo(a)?

3. ¢Es confiable la informacidn que recibe en el colegio para el cuidado de su hijo(a)?

4. i Esta satisfecha con la informacion que recibe para el cuidado de su hijo(a)?

5.¢Necesita planificar sus horarios para poder cuidar adecuadamente a su hijo(a)?

6.¢Presenta cambios emocionales (ira, tristeza, etc.) cuando no puede identificar las necesidades que tiene su hijo(a)?

7.¢Afecta su bienestar consigo misma el no poder asumir las necesidades que tiene su hijo(a)?

8.¢Su hijo(a) podra adaptarse desarrollar independencia si usted no estuviera a su lado en un futuro?

9.¢Se torna impaciente cuando no puede cubrir a las necesidades que requiere su hijo(a)?

10. ¢Se le dificulta el cuidar a su hijo(a) cuando se encuentra atravesando situaciones estresantes?

DIMENSION
SENSIBILIDAD A LAS NECESIDADES DEL NINO

11. ¢El material educativo que recibe del Estado va de acuerdo a las necesidades de hijo(a)?

12. ¢Usted se anticipa a las necesidades de su hijo antes de que él se lo comunique?

13. Demuestra usted serenidad cuando no puede satisfacer necesidad de su hijo?
14. ¢Presenta tristeza cuandos su hijo(a) no puede cubrir las necesidades que presenta?

ESTABILIDAD EMOCIONAL Y SOCIAL

15. ¢lLleva a su hijo(a) a actividades como fiestas infantiles, paseos, etc. que amplien sus relaciones sociales?

16. ¢Es beneficioso que su hijo(a) interactle con otros nifios con y sin sindrome de Down?

17. ¢éRecibe apoyo por parte de su pareja en el cuidado de su nifio(a)?

18. ¢Recibe apoyo por parte de su familia en el cuidado de su nifio(a)?

19. ¢Piensa o cree que tener un hijo Down es castigo de Dios?

20. ¢Luego que nacid su hijo portador Down, sintié vergiienza?

21. ¢(Recibe orientacion profesional para mejorar el cuidado de su nifio(a)?

22. ¢(Necesita apoyo profesional para poder cuidar a su hijo(a)?

23. ¢Es necesario el apoyo profesional para desarrollar un mejor cuidado de su hijo(a)?

24. ¢Considera que el apoyo que recibe del Estado como suficiente que pueda guiarle en el cuidado de su hijo(a)?

25. ¢Considera que son altos los costos que debe invertir para el cuidado de su hijo(a)?

26. ¢Su hijo(a) recibe los distintos tipos de terapia (fisica, ocupacional y de lenguaje)?

27. ¢(Le ha ayudado a su hijo(a) las terapias que ha recibido?

28. ¢Su hijo(a) ha recibido asistencia médica particular?

DIMENSION
ACCESO A LOS SERVICIOS DE SALUD

29. ¢(Tiene mucha dificultad para traer a su hijo al CEBE?

30. ¢Es costosa la asistencia médica particular?

31. ¢Escaro el costo de las terapias?

32. ¢Su hijo(a) ha recibido ayuda especializada cuando acudio a un establecimiento de salud?

33. ¢Mejoraria su calidad de vida al recibir apoyo del Estado para su nifio(a)?




ANEXO 3: HOJAS DE VALIDACION

OPINION DE EXPERTOS DEL INSTRUMENTO DE EVALUACION

DATOS GENERALES

AUAP

FACULTAD DE MEDICINA HUMANA Y CIENCIAS DE LA SALUD

UNIVERSIDAD
ALAS PERUANAS

ESCUELA ACADEMICO PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Apellidos y Nombres del informante:

labora:

Cargo o Institucion donde

Nombre del Instrumento de
Evaluacion:

Autor del Instrumento

S’f/-owfeT '7%662.#!‘ /QQM?;,T)

tfop. Ew:} . Craps . ESOUD

Cueshonaris de relacion entre variskles
saciodzmograicas y los Gotores que dicuitin ol

Poma Inga, Liz

Titulo de la investigacién:

RELACION ENTRE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y LOS FACTORES QUE DIFICULTAN EL CUIDADO A LAS MADRES DE
NINOS CON SINDROME DE DOWN EN EL CEBE LOS PINOS SJL E HIPOLITO UNANUE EL AGUSTINO 2016.

ASPECTOS DE VALIDACION

cedads 3 I35 madres de mios con sindrome de Down

CRITERIOS

INDICADORES

DEFICIENTE
00-20%

REGULAR
21-40%

BUENA
41-60%

MUY BUENA
61-80%

EXCELENTE
81-100%

6 11
10 | 15
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ANEXO 4: PERMISOS DE LOS CEBE

FURP X Feromss

FACULTAD DE MEDICINA HUMANA Y CIENCIAS DE LA SALUD
ESCUELA ACADEMICO PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Solicitud: Carta de Presentacion
para Proceso de Investigaciéon
Seiiora Doctora:

Fernanda Gallegos de Bernaola
Directora de la Escuela Académico Profesional de Enfermeria — FMH y CS-UAP
Presente.-

Yo Liz Poma Inga identificada con codigo 2011209727, estudiante del séptimo ciclo de la
Escuela Académico Profesional de Enfermeria de la UAP, ante Ud. respetuosamente me
presento y expongo:

Que actualmente estoy cursando la asignatura de Ejecucion de proyecto de investigacion y
solicito autorizacion para aplicar el instrumento y poder obtener datos de la investigacion que
tiene por titulo: “FACTORES QUE DIFICULTAN EL CUIDADO A LAS MADRES DE NINOS CON
SINDROME DE DOWN EN EL CEBE HIPOLITO UNANUE EL AGUSTINO EN LOS MESES DE
AGOSTO A NOVIEMBRE DEL 2014”.

Por lo expuesto, solicito se me otorgue una carta de presentacion para realizar la investigacion
cientifica, dirigida a la Sra. Doris Huaman Carrasco, directora del CEBE “Hipdlito Unanue”.

Agradeceré a Ud. Su gentil atencion
Surco, 11 de setiembre del 2014.

Atentamente,

ﬂUAp'umvnuunﬁ

ucnuo MOt ina
Py HUMANA ¥ Cigncia i
R A A :.gﬂ'._‘mw, Poma Inga, Liz

11 SET. 2014




UNIVERSIDAD
ALAS PERUANAS

FACULTAD DE MEDICINA HUMANA Y CIENCIAS DE LA SALUD

ESCUELA ACADEMICO PROFESIONAL DE ENFERMERIA

Solicitud: Carta de Presentacion
para Proceso de Investigacion
Sefiora Doctora:

Fernanda Gallegos de Bernaola
Directora de la Escuela Académico Profesional de Enfermeria — FMH y CS-UAP
Presente.-

Yo Liz Poma Inga identificada con cédigo 2011209727, estudiante del séptimo ciclo de la
Escuela Académico Profesional de Enfermeria de la UAP, ante Ud. respetuosamente me
presento y expongo:

Que actualmente estoy cursando la asignatura de Ejecucion de proyecto de investigacion y
solicito autorizacion para aplicar el instrumento y poder obtener datos de la investigacion que
tiene por titulo: “FACTORES QUE DIFICULTAN EL CUIDADO A LAS MADRES DE NINOS CON
SINDROME DE DOWN EN EL CEBE LOS PINOS SJL EN LOS MESES DE AGOSTO A NOVIEMBRE
DEL 2014”.

Por lo expuesto, solicito se me otorgue una carta de presentacion para realizar la investigacion
cientifica, dirigida a la Sr. Carlos Watanabe, director del CEBE “Los Pinos”.

Agradeceré a Ud. Su gentil atencion
Surco, 11 de setiembre del 2014.

Atentamente,

( g“ﬂ UNIVE

v UAF ALAg prSID

iRy ’ PERUANAS
ATAREMICO Prore

Y CIENCIAS pg 1
SIONAL OF Enrpmueni 0\

11 SET. 2014 Poma Inga, Liz




MINBTURIO DL [DUCAOON
CENTRO ECUCATIVO DE BASICA ESPECIAL “HIPOUITO UNANUE
CREADO RO.Z NYOR78 FEOHA 06041979 20NA 01 DE LiMA
DRECCION: AV FERROCARRIL MZ-£ LOTE 34 URS LAS PALMERAS
ELAGUSTINOG LGEL ~ 05 S0

r.‘
o>
&
\\
=
ASO DF LAPROMOCION DI LA INDUSTRIA RESPONSASLE ¥ DEL COMPROMISO CLUMATICO
DECENSD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD N EL PERU 2007 - 2016

El Agustino, 2 de Octubre del 2014

CONSTANCIA

LA DIRECTORA DEL C.E.B.E. "HIPOLITO UNANUE" DEL DISTRITO EL AGUSTINO
CORRESPONDIENTE A LA JURISDICCION DE LA UGEL-05 SAN JUAN DE
LURIGANCHO.

HACE CONSTAR:

Que la estudiante POMA INGA LIZ identificada con cédigo 2011209727,
estudiante del VII ciclo de la escuela Académico Profesional de enfermeria de la facultad
de Medicina humana y Ciencias de la Salud de la Universidad Alas Peruanas, esta

realizando su trabajo de investigacion cuyo titulo es "FACTORES QUE DIFICULTAN EL
CUIDADO A LAS MADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN EN EL CEBE HIPOLITO

UNANUE EL AGUSTINO EN LOS MESES DE AGOSTO A NOVIEMBRE DEL 2014" , conlos
estudiantes del nivel primario de esta institucion que dirijo.

Se expide la presente constancia a solicitud del interesado para los fines que
crea conveniente.

Atentamente.

0 1
DIRECTORA



\

MINISTERIO DE EDUCACION
UG.E.L N° 05 S.J.LURIGANCHO
C.E.BE.. “LOS PINOS” R.M.

CENTRO EDUCATIVO BASICA ESPECIAL
“LOS PINOS

R.D. N° 1393 U.S.E. 05 - S.9.L. 23 de Abril de 1986

CONSTANCIA

El que suscribe Director del Centro Educativo Basica Especial “LOS PINOS”
de la U.G.E.L. N° 0S5 del Distrito de San Juan de Lurigancho Centro Poblado Canto
Grande, que presta servicios a nifios(as), adolescentes y jovenes con Necesidades
Educativas Especiales severas y multidiscapacidad, en los Niveles de Inicial y
Primaria, por la presente hace constar que:

La Srta. : LIZ POMA INGA.

Identificada con Cédigo N° 2011209727, estudiante del VII Ciclo de la
Escuela Académico Profesional de Enfermeria de la Facultad de Medicina Humana
y Ciencias de la Salud de la Universidad Alas Peruanas, aplicara su proyecto de
Investigacion “Factores que Dificultan el Cuidado a las Madres de Nifios con
Sindrome de Down en el CEBE Los Pinos” a partir de la fecha hasta el mes de
Noviembre del presente afo.

Se le expide la presente constancia a la interesada para los fines que
estime conveniente.

Canto Grande, 01 de Octubre del 2014.

Atentamente.

CFWM/D- CEBE “LP”
Mdlcm/Sec.

Av. Republica de Polonia S/n entre Av. Wiesse y Av El Parque
Canto Grande-San Juan de Lurigancho Teléfono 387 — 2377
e-mail IEBE-LosPinos@hotmail.com




ANEXO 5: BASE DE DATOS

AD | AE | AF | AG

AC

AL | AB

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
il

22
23

24
25

26
27
28
29
30
31
32
15
34
35
36
37
38
39



ANEXO 6: FOTOS

Nifia de nivel inicial con sindrome de Down del CEBE Los Pinos

Nifilos jugando al cuidado de sus docentes del CEBE Hipdlito Unanue



ANEXO 7: FIGURAS

Figura 1:

Per(:: Poblacion con sindrome de Down inscrita en el Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, segin
tipo de limitacion, 2015

Fuente: CONADIS-Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, 2015.
Respuestas con opciones multiples, ya que la persona con discapacidad presenta de una a mas limitaciones.

Figura 2:
Actividades que dejan de hacer las personas que apoyan a la
persona con limitaciones
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Figura 3:

Tipos de dificultad que presentan

Taquicardias, alteraciones de la frecuencia cardiaca,
palpitaciones, hipertension arterial

39,2

Diabetes, obesidad, hipo e hipertiroidismo

Problemas digestivos

Artritis, reumatismo, otras del sistema 6seo

Dificultades urinarias, incontinencia, insuficiencia renal

Asma, enfisema pulmonar

Dificultades en el aparato reproductivo como impotencia,
esterilidad, etc.

Problemas en la piel, dlceras, queloides, secuelas de
quemaduras extensas, etc.

Anemia severa, hemofilia (escasa coagulacién)

Otra enfermedad crénica

Figura 4:

Tratamiento y/o terapias de rehabilitacion de las personas que presentan
alguna limitacion
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Figura 5:

Peri: Poblacion con sindrome de Down inscrita en el Registro
Nacional de la Persona con Discapacidad, segun sexo, 2015

m Hombre = Mujer

Fuente: CONADIS-Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, 2015.

Figura 6:

Pera: Poblacion con sindrome de Down inscrita en el Registro Nacional
de la Persona con Discapacidad, segun sexo y grupo etario, 2015
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Fuente: CONADIS-Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, 2015.




Figura 7:

Per(: Poblacién con sindrome de Down inscrita en el Registro Nacional de la Persona con Discapacidad,
seg(in regién, 2015
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Fuente: CONADIS-Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, 2015.

Figura 8:

Per(: Poblacion con sindrome de Down inscrita en el Registro
Nacional de la Persona con Discapacidad, segun sexo y nivel de
gravedad, 2015
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Fuente: CONADIS-Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, 2015.



Figura 9:

Peri: Poblacion con sindrome de Down inscrita en el Registro
Nacional de la Persona con Discapacidad, segun tipo de
deficiencia, 2015
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Fuente: CONADIS-Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, febrero 2016.

Respuestas con opciones miiltiples, ya que la persona con discapacidad presenta de una a mas deficiencias.

1/ Discapacidades generalizadas, sensitivas y otras funciones especiales.

Figura 10:

Personas con limitacion de
forma permanente para
entender o aprender
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