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RESUMEN

Introduccion: el lenguaje es un mecanismo primordial en la comunicacién humana,
el cual ejerce una influencia positiva en la esfera psicoldgica del individuo. En los
nifios con sindorme de Down son frecuentes los trastornos del lenguaje y aunque
existen programas disefiados para padres y educadores, estos deben ser extensivos y
ajustados para aplicar a las familias de estos nifios.

Objetivo: incrementar el conocimiento sobre los trastornos del lenguaje en los
padres y/o madres de nifios con sindorme de Down de un circulo infantil especial, a
través de una estrategia educativa.

Métodos: se aplicé una estrategia educativa con un disefio ambispectivo de estudio
pre-test y post-test, para explorar el conocimiento que poseian un grupo de padres
y/o0 madres sobre el desarrollo del lenguaje de sus hijos con sindorme de Down,
matriculados en un circulo Infantil especial. El estudio se dividié en tres fases: en la
fase inicial se aplicé una encuesta; en la segunda fase se aplicaron los talleres a todos
los padres y/o madres; y la tercera fase consistioé en la aplicacion de la encuesta
inicial.

Resultados: Después de los talleres todos los padres y/o madres reconocian los
trastornos del lenguaje en sus hijos, la participacion en la estimulacion aumentoé
significativamente al lograrse que 19 (90,5 %) de ellos cooperaran y las perspectivas
de mejoria futura mejoraron significativamente pues estuvieron presentes en 14
(66,7 %) progenitores.

Conclusiones: aumenté el conocimiento de los padres y/o madres sobre los
trastornos del lenguaje, a partir de la estrategia educativa desarrollada por los
mismos.
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ABSTRACT

Background: language is a fundamental mechanism in human communication which
has a positive influence on the psychological sphere of the individual. In children with
Down syndrome, language disorders are common although there are programs which
have been designed for parents and educators, which should be extended and
adjusted to apply them to the families of these children.

Objectives: to increase knowledge about language disorders through an educational
strategy for the parents of children with Down syndrome in a special nursery.
Methods: we applied an educational strategy with a pre-test / post- test
ambispective design study to explore the knowledge that a group of parents had on
language development of children with Down syndrome, enrolled in a special nursery.
The study was divided into three phases: the initial phase in which a survey was
applied, the second phase in which workshops were applied to all parents, and the
third phase which consisted on the implementation of the initial survey.

Results: after the workshops, all parents recognized language disorders in their
children. The participation in the stimulation increased significantly achieving that 19
(90.5%) of them were very cooperative. The perspectives for future development
improved significantly because 14 (66.7%) parents were present.

Conclusions: parents” knowledge about language disorders increased after the
education strategy that was developed for them.

Key words: down syndrome, speech disorder, educational intervention, parent's
education, integration.

INTRODUCCION

El lenguaje es el principal instrumento que poseen los seres humanos para interactuar
y formar vinculos entre ellos. Los nifios con dificultades en el desarrollo del lenguaje
podran tener mas inconvenientes en el proceso de aprendizaje, en la relacién con su
familia y con otros nifios, en el rendimiento escolar, tendran trastornos del
comportamiento, sufrir aislamiento social y manifestaciones de frustracion.! Todas
estas limitaciones pueden afectar de manera significativa la esfera psicoldgica del
menor, por lo que consideramos de gran importancia el tratamiento precoz de los
trastornos del lenguaje.

La estimulacion temprana se basa especialmente en la influencia que los estimulos
ambientales pueden tener sobre el organismo en desarrollo, la importancia de la
relacion madre-hijo y en la plasticidad del sistema nervioso en los primeros afios de
vida.

La intervencion temprana en el lenguaje es el conjunto de acciones encaminadas a
desarrollar en los nifios las habilidades fonoldgicas, fonéticas, morfosintacticas,
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semanticas y pragmaticas necesarias, a fin de facilitar los intercambios comunicativos
de los méas pequefios con su entorno.?

Todas las acciones deben ir encaminadas a prevenir las dificultades en la
comunicacion con la atenciéon temprana, de manera que pueda estimularse el
desarrollo y las potencialidades del nifio a través de la orientacién oportuna y
especializada a la familia, porque esta debe ocupar un lugar primordial en cualquier
estrategia que se disefie, al considerarla imprescindible en la labor de los especialistas
médicos y pedagdgicos en el diagnéstico y tratamiento de estas dificultades.

Las instituciones escolares, los especialistas de los diferentes niveles de atencion
médica, la familia y la comunidad deben formar una unidad integral en la atencion a
estos nifios, para procurar una adecuada orientacion e instruccion a la familia y su
funcién activa en las estrategias educativas y desarrolladoras del lenguaje. Aunque
existen programas disefiados para padres y educadores,® estos deben ser extensivos y
ajustados para aplicar a las familias de nifios con sindorme de Down.

En los nifios que padecen esta enfermedad genética, la cual constituye la principal
causa de retraso mental en Cuba de origen genético por aberracién cromosdmica, son
frecuentes los trastornos del lenguaje asociados al retardo del neurodesarrollo, rasgo
caracteristico de la enfermedad.*

En ocasiones, la familia no se encuentra debidamente informada sobre las ventajas
que tiene su participacion activa en la educacién logopédica para el desarrollo de la
comunicacion en estos nifios y su futura integracion familiar y social, por lo que
decidimos disefiar y aplicar una estrategia educativa con la familia de estos nifios y
posteriormente evaluar los resultados obtenidos,

Objetivo: incrementar el conocimiento sobre los trastornos del lenguaje en los
padres y/o madres de nifios con sindorme de Down de un circulo infantil especial, a
través del disefio y aplicacidon de una estrategia educativa.

METODOS

Se disefid y aplicé una estrategia educativa con disefio ambispectivo (Pre-test y Post-
test), sobre los trastornos del lenguaje en nifios con sindorme de Down, que asisten
al circulo infantil especial "Zunzun", del municipio Playa, La Habana, entre los meses
de octubre de 2010 a junio de 2011.

Todos los niflos comenzaron a asistir a la institucién con evaluaciones previas
realizadas en Centro de Diagndstico y Orientacion (CDO). Posteriormente fueron
examinados por la especialista en logopedia del centro y el médico de la institucién y
se realizo su clasificacion acorde al trastorno del lenguaje presente en el nifio.

El universo y la muestra estuvieron constituidos por los padres y/o madres de los 21
nifios con Sindrome de Down matriculados en la institucién. Todos vivian en los
municipios de Playa, Marianao, Centro Habana, La Habana Vieja, San Miguel del
Padréon y Regla.

Para la aplicacion de la estrategia se establecieron 3 fases que se desarrollaron en
orden consecutivo.
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Fase inicial: se efectuo la prueba de entrada o pre-test, consistente en una encuesta
con diferentes items, la cual reflejaba el conocimiento que tenian los padres y/o
madres sobre los trastornos del lenguaje presentes en sus hijos, entre ellos: si
conocian sobre estos trastornos; si habian recibido informacién y quién se las brindo;
cémo reconocian estas dificultades en sus hijos; si se sentian capaces de ayudar y sus
expectativas futuras. Ademas, podian exponer sugerencias para el manejo integral de
las dificultades en el lenguaje. (Anexo ) Ademas se complementd con la revision de
las historias clinicas, los expedientes psicopedagdgicos confeccionados en el CDO y las
entrevistas personales a los padres que recogian informacion sobre diferentes
aspectos prenatales, natales y postnatales del nifio; el desarrollo psicomotor y del
lenguaje; si conocian de algun trastorno del mismo; que atencidn habia recibido el
nifio y quien se la brindg; y las enfermedades que padece el nifio asi como su
evolucién desde que naci6 hasta que ingresé a la institucion. Estas entrevistas se
realizaron cuando los nifios comenzaron a asistir a la institucion.

Fase experimental: consistié en 4 talleres a los padres y/o madres, donde le
brindamos informacién y técnicas elementales que consideramos eran de utilidad para
la practica de ejercicios en el hogar a los nifios. A estos se les dedicé atencion de
logopedia 2 veces por semana en la institucion y lo que queriamos era que los padres
constituyeran un soporte en esta labor. En estos talleres se les imparti6é diferentes
informaciones sobre las caracteristicas de los trastornos del lenguaje en los nifios con
sindorme de Down y las posibilidades de mejoria con la integracién logopeda-médico-
familia.

Se realiz6 un taller cada 2 meses para garantizar la asistencia masiva de los padres
y/0 madres a las escuelas de familia, donde dejabamos diferentes tareas a realizar
consistentes en ejercicios que iban de los sonidos mas simples a los mas complejos,
los cuales evaluamos progresivamente. A partir del segundo taller se indagaba sobre
los avances que podian ir adquiriendo los nifios en la esfera del lenguaje y las dudas e
inquietudes de los progenitores.

Fase final: se realiz6é en junio del 2011 con la aplicacion de la misma encuesta inicial
a los padres y/o madres.

Principios éticos

Este estudio se realizé con el consentimiento informado de todos los padres y/o
madres de los nifios y bajo la anuencia de la direccion de la institucion.

RESULTADOS

En la tabla 1 vemos como en la encuesta inicial 18 (85,7 %) de los padres y/o madres
conocian que sus hijos presentaban un trastorno del lenguaje y 3 (14,3 %) no lo
sabian todavia. Después de los talleres 21 (100 %) reconocian algun trastorno del
lenguaje.

57
http://scielo.sld.cu



Revista Cubana de Medicina General Integral. 2013; 29(1):54-63

Tabla 1. Conocimiento de los padres y/o madres sobre trastornos del lenguaje

Conocimiento Antes de los talleres Después de los talleres
de los padres {(Fase inicial) {Fase final)
MNo. O MNo. 0o
Si 15 85,7 21 100,0
Mo se 3 14,3 - -
Total 21 100,0 21 100,0

La tabla 2 muestra los resultados en relacion con la participacion de los padres en la
estimulacién de los hijos con respecto al lenguaje, antes de los talleres 7 (33,3 %) si
colaboraban, al ser referido por los padres y constatandose por el avance progresivo
en sus hijos y 12 (57,2 %) no realizaban tareas estimuladoras del lenguaje. Después
de los talleres aumenté significativamente, al lograrse que 19 (90,5 %) padres y/o
madres cooperaran, aunque 2 (9,5 %) no cumplieron con las tareas indicadas, o sea,
con los ejercicios que se indicaban en cada taller, los cuales tenian que practicar con
sus hijos en el hogar. Estas tareas se relacionaban con cada nifio, atendiendo a su
edad, tipo de trastorno del lenguaje, grado de retraso mental y enfermedades
asociadas presentes.

Tabla 2. Participacion de los padres en la estimulacion del lenguaje de sus hijos en
el hogar

Participacion de los | Antes de los talleres Después de los
padres en la (Fase inicial) talleres {Fase final)
estimulacidn del
lenguaje
MNo. ] MNo. 1]
Si 7 33,3 19 Q0,5
Mo 12 57,2 2 0,5
Mo sé 2 =
Total 21 100,0 21 100,0

En la tabla 3 se puede constatar que las expectativas de los padres sobre la evolucion
del desarrollo del lenguaje variaron durante el transcurso de la investigacion, pues al
inicio 9 (42,9 %) de los padres y/o madres tenian opinién favorable sobre los
progresos del lenguaje en sus hijos, 7 (33,3 %) era negativa y 5 (23,8 %) no sabian.
Después de los talleres las perspectivas de mejoria futura mejoraron significativa-
mente porque estuvieron presentes en 14 (66,7 %) progenitores, 3 (14,3 %)
mantenian una opinién desfavorable y 4 (19,0 %) todavia lo ignoraban.
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Tabla 3. Expectativas de los padres en la mejoria de los trastornos del lenguaje

Expectativas Antes de los talleres Después de los talleres
de mejoria {Fase inicial) {Fase final)
futura
Mo. O MNo. O
Si 9 42,9 14 66,7
Mo 7 33,3 3 14,3
Mo se = 23,8 4 19,0
Total 21 100,0 21 100,0
DISCUSION

Los padres y/o madres de los nifios con Sindrome de Down, en su mayoria conocian
que sus hijos presentaban trastornos del lenguaje, porque al tener contacto diario con
ellos se daban cuenta que no se expresaban de manera adecuada en su
comunicacioén, expresaban sus gustos y deseos a través de la mimica o gestos,
pronunciaban algunas silabas u oraciones cortas, las cuales no se correspondian con
el desarrollo psicomotor segiin su edad cronolégica. La atenciéon de la familia, debe
comenzar desde el nacimiento del nifio, con el fin de educar y orientar a todos los
miembros de la misma sobre la importancia de la comunicacion temprana con el
recién nacido, asi como modificar actitudes generadoras de futuras dificultades como
el rechazo abierto o encubierto por algunos miembros de la familia hacia los nifios que
padecen esta enfermedad genética y que puedan expresar una dinamica familiar
inadecuada.

En la etapa preescolar para la estimulacién del desarrollo del lenguaje oral y la
prevencion de posibles trastornos, es insoslayable la participacion de la familia y los
padres, los cuales pueden convertirse en los primeros estimuladores del desarrollo del
nifo.

Después del primer taller, los padres comprendieron cémo este trastorno del lenguaje
se encontraba presente en sus hijos, lo que los motivo a participar activamente en el
resto de las actividades programadas.

Este nivel de estimulacion incluy6 sesiones de motivacién funcional para proporcionar
diferentes modelos de aprendizaje en un entorno facilitador y estable, y también
programas familiares para informarles sobre los trastorno del lenguaje del nifio y
adiestrarlos en nuevas vias de interacciéon con ellos.

Teniendo en cuenta que los factores sociales pueden influir sobre el trastorno del
lenguaje, es importante considerarlos en el tratamiento, tanto como factores
agravantes como favorecedores. Es aqui donde los especialistas de la atencion
primaria de salud, incluyendo el pediatra del area, pueden intervenir para mejorar la
dinamica que se da entre el nifio y su medio. La atencion temprana tiene un efecto
positivo y es mas eficaz cuando los programas son estructurados, intensos e incluyen
a la familia, con efectos més evidentes a corto y mediano plazo.®
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Ademas al supervisar la intervencion en este nivel, se deben vigilar otros aspectos
psicolégicos como la autoestima de los padres, fundamentalmente durante el primer
afo de vida, porque después del impacto de la noticia muestran dificultades para
recibir informacion. Posteriormente en las etapas de negacion, tristeza o dolor, se
muestran angustiados y sienten temor al futuro. Finalmente aparecen las etapas de
adaptacion y reorganizacion y se debe insistir en sus caracteristicas en las diferentes
consultas evolutivas del médico de familia.®

Después de los talleres, la casi totalidad de los padres participé en la estimulacion del
lenguaje de sus hijos, pues se les indic6 como hacerlo, ademas de reconocer la
importancia de su labor y la evolucién satisfactoria de ellos durante el tiempo
transcurrido desde el inicio de aplicada esta estrategia.

En los nifios con sindorme de Down se presentan diferentes problemas de salud desde
el nacimiento, en ocasiones con peligro para su vida, lo que provoca hospitalizaciones
frecuentes y se aplazan elementos también importantes como son los trastornos del
lenguaje.

En las consultas médicas de puericultura o de otras especialidades se deben incluir la
exploracién integral del desarrollo psicomotor incluyendo el lenguaje y explicarle a los
padres acerca de las posibilidades futuras de los nifios al insertarlos en la educaciéon
especial, y ademas la importancia de las acciones relacionadas con el aprendizaje,
que los padres guiados por especialistas pueden contribuir con sus acciones de
estimulacién en el hogar.

Coincidimos con Pérez Alvarez al destacar la importancia de los programas de
intervenciéon educativa donde se incluyan la participacion de la familia, ya que de esta
forma se les informa acerca del trastorno presente en sus hijos, de las posibilidades
en su evolucién y de la importancia de su papel en la educacién y rehabilitacion.’

Entre los principios que debe cumplir la atencién a los trastornos del lenguaje en los
niflos con sindorme de Down es la persistencia y prolongacion en el tiempo, por lo
que la intervencién debe ser intensiva, estable y continua, principalmente en los
primeros afios de vida, para el logro de todas sus potencialidades, poderlos preparar
para que obtengan su propia personalidad y puedan conducirse en la vida como
personas normales a pesar de tener sus limitaciones, alcanzando asi, los hitos
especificos en cada una de las cuatro areas del desarrollo, incluyendo el lenguaje.??®

Con la aplicacion de los talleres como estrategia educativa, aumentd el conocimiento

de los padres y/o madres sobre los trastornos del lenguaje en sus hijos con sindorme
de Down. Con su participacion aumentaron sus habilidades y capacidades y acrecentd
las expectativas para la mejoria de los trastornos del lenguaje presentes en sus hijos.

Anexo

Encuesta dirigida a los padres y/o madres de nifios con sindorme de Down con
trastornos del lenguaje.

Nombre:

Edad: Nivel de escolaridad:

Direccion:
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Ocupacion:

1. ¢ Qué enfermedades padece su hijo(a):

sindorme de Down: __ Cardiopatia congénita: ___ Alergias:
Infecciones respiratorias agudas: __ Hipotiroidismo:
Epilepsia: _ Malformaciones 6seas y/o musculares:

Otras: ___ ¢Cuales?

2. ¢Conoce usted que su hijo tiene algun trastorno del lenguaje?

Si__ No__ Nosé  Noresponde

3. Si reconoce algun trastorno del lenguaje, ¢como de ha dado cuenta?
______Su hijo no se comunica con usted

______Se comunica a través de silabas

_______ Omite o cambia sonidos

_____Altera el sentido de la oracién

_____ Expresa sus deseos a través de la sefias

_______No se corresponde a su edad

______ Oftros.

4. ¢Ha solicitado ayuda de algun especialista para valorar a su nifio?
Si__ _No__ Nosé  Noresponde

5. ¢Participa usted en la estimulacidon y desarrollo del lenguaje en su hijo?
Si__ _No__ Nosé  Noresponde

6. ¢Algun especialista le ha indicado como estimular el desarrollo del lenguaje en su
hijo?

Si No No sé No responde
7. ;Tiene esperanzas en la mejoria del lenguaje en su hijo con sindorme de Down?

Si No No sé No responde
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