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1. RESUMEN

Introduccion: El sindrome de Down es el trastorno genético mas frecuente en
la actualidad. Se trata de una alteracidn genética causada por la presencia de
un cromosoma extra, el nimero 21 y que conlleva malformaciones en los
distintos sistemas y aparatos que resultan en una clinica variable. El sindrome
de Down es un sindrome, no es una enfermedad y por tanto, no existe
tratamiento especifico.

El papel de la enfermera es esencial a la hora de educar y proporcionar apoyo a
la familia tras la comunicacion del diagnéstico y durante el embarazo,
especialmente.

La vida de las personas con sindrome de Down ha mejorado significativamente
en los ultimos afos, pudiendo llegar a alcanzar altos niveles de autonomia

individual gracias a la presencia de una sociedad cada dia mas incluyente.

Objetivos: Elaborar un programa de educacion para la salud dirigido a padres
de nifos con sindrome de Down con el objetivo de proporcionar conocimientos y
estrategias de afrontamiento emocional acerca de los cuidados especificos en

base al diagnostico, empoderandolos.

Metodologia: Se realiz6 una revision bibliografica en diferentes bases de
datos, webs oficiales y revistas sobre el sindrome de Down. A partir de la
informacidon obtenida se elabord un programa educativo dirigido a futuros

padres de nifos con sindrome de Down.

Conclusiones: Es imprescindible educar a los padres de manera completa,
objetiva y sencilla en lo que se refiere a cuidados, asi como proporcionarles
herramientas para su bienestar psicoldgico y emocional, con el fin de tratar las

necesidades que puedan desarrollarse a lo largo del crecimiento del nifio.

Palabras clave: Sindrome de Down, Nifios, Diagndstico, Padres, Apoyo

psicoldgico, Personal sanitario.



2. ABSTRACT

Introduction: Down syndrome is the most common genetic disorder
nowadays. It is a genetic alteration caused by the presence of an extra
chromosome, in the pair 21, which gives rise to malformations in the different
body systems and implies that result in a clinical variable. Down syndrome is a
syndrome, it is not a disease and therefore, there is no specific treatment.

The role of the nurse is essential when it comes to educating and supporting the
family after the communication of the diagnosis and during pregnancy,
especially.

The life of people with Down Syndrome has improved remarkably in recent
years, being able to reach high levels of individual autonomy thanks to the

presence of an increasingly inclusive society.

Objectives: Develop a health education program aimed at parents of children
with Down syndrome with the purpose of providing knowledge and emotional

coping strategies about specific care based on the diagnosis, empowering them.

Methodology: A bibliographic review was carried out in different databases,
official websites and magazines specialized on Down syndrome. Based on the
information obtained, an educational program was developed for future parents

of children with Down syndrome.

Conclusions: It is essential to educate parents in a complete, objective and
simple way regarding care, as well as provide them with tools for their
psychological and emotional well-being, in order to treat the needs that may

develop throughout the child's growth.

Keywords: Down syndrome, Children, Diagnosis, Parents, Emotional support,

Health professional.



3. INTRODUCCION

El sindrome de Down se trata de una alteracién genética que es causada por la
presencia de un cromosoma extra, el nimero 21 y que conlleva patologias
asociadas como el retraso mental y otros tipos de malformaciones asociadas.

Por ello, también se conoce como trisomia del cromosoma génico 21 2,

Existen varios tipos de alteraciones cromosémicas en el sindrome de Down, que
ocurren principalmente en el proceso meidtico de separacién de los gametos y
que se clasifican en:

Trisomia regular o libre, la cual es el tipo mas comun de sindrome de Down,
con un 95% de los casos y a la que hacemos referencia nombrandola como
trisomia 21. Es el resultado de una alteracién genética que se da de forma
temprana en el proceso de reproduccion celular. Es al azar y no tiene relacién
con la herencia ni genética (>,

Translocacién cromosdmica, donde durante el proceso de meiosis se fragmenta
alguna de las partes del cromosoma o incluso el cromosoma al completo, y se
une a otra pareja cromosOmica, generalmente al par 14. Ocurre en un 3-4% de
los casos (1346),

Mosaicismo, en el que algunas células tienen tres copias del cromosoma 21 y
otras solo dos, como es lo habitual. Los nifios que presentan este tipo de
alteracion suelen tener menos caracteristicas de afeccidon debido a la presencia

de una cantidad normal de cromosomas. Corresponde a un 1% de los casos
(1,3,4,5,6)

El sindrome de Down fue descrito por primera vez en 1866 por el médico
britanico John Langdon Haydon Down y que, posteriormente, llevaria su
nombre. Detalld las caracteristicas clinicas que tenian en comun este grupo de
personas pero era desconocedor de la causa que las provocaba 78,

No fue hasta 1958 cuando el genetista francés Jérome Lejeune descubrid la
etiologia de este sindrome y halld que su origen se debia a la alteracién
cromosémica del par 21 /78,

Es en la pelicula “Colegas” (1982) donde aparece por primera vez, un actor con
sindrome de Down en Espafa, y poco a poco se esta introduciendo en la

industria del cine hasta que una pelicula protagonizada por un actor o actriz de
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estas caracteristicas sea equiparada a una pelicula tradicional, como es el caso
de la pelicula “"Campeones” (2018), que ha optado a premios como los Goya e
incluso ha podido participar en la representacién de Espafia en los premios

Oscar 19,

La Asamblea General de la ONU nombré el 21 de marzo como el Dia Mundial del
Sindrome de Down %),
Este afio 2022, se hizo especial mencidn a la palabra “inclusion” y los objetivos
generales propuestos a nivel comunitario fueron:
- Compartir ideas, experiencias y conocimientos.
- Fortalecer a la hora de reivindicar la igualdad de derechos para las
personas con sindrome de Down.

- Hacer llegar el mensaje a personas clave y lograr un cambio positivo.

Son objetivos cuya finalidad es la de crear una inclusion real “de todos, para

todos” en nuestra sociedad V.

Segun datos estadisticos de la ONU, la incidencia estimada de sindrome de
Down a nivel mundial es de 1 por cada 1000-1100 recién nacidos, sin
distinciones entre raza o clase social, pero si que esta condicionada por la edad
de la madre. El riesgo de tener un hijo con sindrome de Down se eleva
progresivamente a partir de los 35 afios 'V,

No existe una actualizacién del Instituto Nacional de Estadistica sobre la tasa de
poblacién con discapacidad desde el afio 2008 (12,

A pesar de que no hay un registro oficial actual a nivel nacional, Down Espafa
estima que existen unos 34.000 casos en el pais, siendo la tendencia
descendente en los Ultimos anos gracias a la precision de las técnicas de

diagndstico precoz %),

El "American College of Obstetricians and Gynecologists” recomienda ofrecer a
todas las mujeres embarazadas, independientemente de la edad, la realizacion
de pruebas de diagndstico y analisis de deteccion, que tienen la capacidad de
indicar la probabilidad de que un nifio nazca con sindrome de Down. El
diagnostico puede realizarse en el embarazo o tras el parto, principalmente

mediante la clinica /141,



Se realizan distintas pruebas que entran dentro de la atencién médica prenatal
de rutina y entre las que se puede encontrar el analisis combinado del primer
trimestre, el cual consta de un andlisis de sangre que mide los niveles de
proteina plasmatica A y la gonadotropina coridnica humana (marcadores
bioquimicos), y una prueba de translucencia nucal, que se basa en una
ecografia de la parte posterior de la nuca del bebé (1%:16:17:18,19),

Si los resultados de estos analisis son positivos, el médico procedera a utilizar
pruebas de diagndstico para confirmar cualquier tipo de anomalia genética.
Entre ellas se encuentran el analisis de vellosidades coridnicas extraidas de la
placenta y la amniocentesis en el segundo trimestre de gestacién, unido a un
pequefio riesgo de aborto espontaneo (181920,

En cuanto a técnicas no invasivas como el analisis de orina, no existe evidencia
cientifica para el cribado de sindrome de Down, existiendo pruebas especificas

como las anteriores Y,

En la actualidad, se han logrado increibles avances en la era genética gracias a
los métodos no invasivos prenatales (NIPT), que han mostrado un mayor nivel
de sensibilidad y especificidad en comparaciéon con los anteriores. Es una
técnica de secuencia de células libres de ADN en el plasma, que detecta
cromosomas anormales en el feto. Los Unicos inconvenientes hoy en dia son el
alto coste de la técnica y el escaso material especifico para realizacion de la
técnica (17?2,

La Organizacién Mundial de la Salud estableci6 una serie de criterios y
condiciones para el uso del screening, que han sido actualizados recientemente
(Anexo 1). Sin embargo, la mayoria de mujeres no cumplen estos criterios para

realizar procedimientos no invasivos, a excepcion de las trisomias 2,

El diagndstico postnatal se basa en un examen fisico del bebé, pero que puede
variar de una persona a otra, por lo que es recomendable la obtenciéon de una

muestra de sangre para analizar la cantidad de cromosomas &,

En los ultimos afios, la comunicacién de la noticia es un tema que estd
causando mucha controversia debido a la generalizacion del diagndstico
prenatal de sindrome de Down, que no va acompafiada de una correcta

manifestacion por parte del personal sanitario y que conlleva el peligro de que
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la finalidad de ese diagndstico sea puramente eugenésica, es decir, a nivel
genético, y no terapéutica o de afrontamiento para la madre. Segun estudios
recientes, la percepcién que tienen los padres sobre la manera de comunicar la
noticia es mayormente negativa (2%,

Entran en juego diferentes factores a la hora de interrumpir el embarazo como
son las creencias y religion, la opinion de la pareja y familia, la presién social y
econdmica, y especialmente, la manera de recibir la noticia. Por ello, para que
los profesionales puedan equilibrar y objetivar la explicacidon, se debe tener un

conocimiento actualizado sobre el tema 2.

Cabe destacar que el sindrome de Down no es una enfermedad y por lo tanto,
no requiere un tratamiento médico en si. Tampoco puede prevenirse por el
desconocimiento que a dia de hoy sigue existiendo acerca de qué mecanismo

provoca la trisomia del par 21, pero si que se trata la patologia asociada a este
(14,16)

Los rasgos fisicos mas comunes en el sindrome de Down son: cara plana, nariz
pequefia y plana, ojos almendrados con fisuras oblicuas palpebrales, oreja
pequefia y displasica, pequefias manchas blancas en el iris (*“Manchas de
Brushfield”), manos cortas y anchas con dedos cortos, entre otros (Anexo 2)
(24,25,26,27).

También presentan flexibilidad excesiva por un tono muscular débil y baja
estatura 2829,

El desarrollo fisico de los nifnos con sindrome de Down suele ser mas lento.

No hay dos personas con sindrome de Down iguales pero la mayoria de
estudios coinciden en el bajo nivel intelectual y un grado variable de retraso
mental, asi como problemas para el razonamiento y aprendizaje. Otros
problemas cognitivos son el comportamiento impulsivo, periodos de atencion
cortos o retraso en el desarrollo del lenguaje y el habla, entre otros.

La mayoria de los nifios desarrollan las habilidades de comunicacidn, aunque les

lleve mas tiempo que a los demds (24:26:28:30),

En cuanto a la personalidad, no se puede describir a todos como la misma

persona con el mismo caracter, ya que no todos son alegres, carifiosos y
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sociables como se suele decir, pero si que hay factores que se dan con mayor
frecuencia como son la poca capacidad de inhibir emociones, la baja capacidad
de respuesta frente al entorno, la constancia, responsabilidad y puntualidad
(24,25,26,28,30).

La mayoria de nifios con este sindrome suelen desarrollar otro tipo de patologia
como son cardiopatias congénitas (30-35%), desequilibrios hormonales e
inmunoldgicos, problemas gastrointestinales y pérdida de audicién y vision.

Ademas, presentan un alto riesgo de padecer Alzheimer en edades avanzadas
(25,28,30,31)

La vida de las personas con sindrome de Down ha mejorado significativamente
en los ultimos afios, pudiendo llegar a alcanzar altos niveles de autonomia
individual, con una esperanza de vida media hasta los sesenta afios. Esto se
esta consiguiendo gracias a la participacion de los padres, profesionales y a una

sociedad cada dia mas incluyente (28,

JUSTIFICACION

A pesar de que la ciencia ha avanzado mucho y cada dia hay mas técnicas y
nuevos descubrimientos, todavia no se han establecido protocolos claros en
cuanto a las necesidades especificas de los recién nacidos con sindrome de
Down. Tampoco existen directrices concretas a la hora de apoyar
psicoldgicamente a los padres.

No existe una unidad especializada y centrada en el sindrome, ya que engloba
muchas patologias. Ademas, la mayor parte de los padres desconoce como
hacer frente a las necesidades de estos nifos.

Otro de los problemas es la deshumanizacion, en la que coinciden la mayoria de
los padres, a la hora de recibir la noticia, asi como el trato personal.

El personal sanitario se centra en la parte clinica y técnica, pero la interaccion

psicoldgica con los padres es escasa.



4. OBJETIVOS

Objetivo general:

Elaborar un programa de educacién para la salud dirigido a padres de nifios con
sindrome de Down con el objetivo de proporcionar conocimientos y estrategias
de afrontamiento emocional acerca de los cuidados especificos en base al

diagnéstico, empoderandolos.

Objetivos especificos:

1. En base al analisis de la revisién bibliografica, objetivar las posibilidades
de formacion de los padres de nifios con sindrome de Down.

2. Fomentar el papel de enfermeria en la educacion para la salud.

3. Dar una mayor visibilidad al sindrome, normalizandolo.

4. Ofrecer apoyo psicolégico a los padres a lo largo del proceso de

asimilacion tras el diagnodstico y durante el embarazo.



5. METODOLOGIA

Para el desarrollo de este trabajo, se ha llevado a cabo una estrategia de
busqueda en distintas bases de datos como Dialnet, PubMed, Cochrane y Scielo,
asi como en el buscador Google Académico, con el fin de obtener informacién
acerca de la actualidad del sindrome de Down, su diagnéstico, patologia y datos
epidemioldgicos.

Los diagnésticos utilizados se han obtenido de la pagina web NNN Consult.

Del mismo modo, se han consultado otras paginas web como la de Ia
Organizacién de Naciones Unidas (ONU) y principalmente, la de la Fundacidn

Down Espafia asi como la de otros paises.

Para acotar la busqueda bibliografica se han utilizado criterios de inclusion, con
los que se han elegido articulos en inglés y espanol y articulos con texto
completo disponibles y, como criterios de exclusién, articulos en otros idiomas
diferentes a espafol o inglés, textos que traten sobre otras patologias o en las

que el texto completo no estuviera disponible.

La idea principal de limitacion temporal era centrarla en los ultimos cinco anos
pero, debido a la poca informacion relacionada con cuidados o protocolos
estandarizados para este tipo de sindrome, se ha aumentado la temporalidad y

se han escogido articulos de interés centrados en el tema.

Se han revisado protocolos en el Hospital Materno-Infantil de Zaragoza pero no

existe ninguno especifico ni relacionado acerca del sindrome de Down.

También, se ha contactado con la Fundaciéon Down Zaragoza para obtener mas
informacion sobre el tema y se ha hablado con familias que tienen hijos con
sindrome de Down con el fin de recabar su experiencia y la posible participacién

en el programa.



Tabla 1. Revision bibliografica. Fuente de elaboracién propia.

BASES DE | PALABRAS ARTICULOS ARTICULOS ARTICULOS
DATOS CLAVE ENCONTRADOS LEIDOS SELECCIONADOS

Dialnet Sindrome 637 11 2

Down “AND”
ninos “OR”

neonatos

Scielo

Sindrome 128 18 8
Down “AND”

ninos

PubMed Down 165 13 5

syndrome
“AND"” clinic
“AND"
children “OR”

diagnosis

Cochrane Down 378 8 4

syndrome
\\AND"

diagnosis

PAGINAS WEB

Down Espana, disponible en https://www.sindromedown.net

Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina, disponible en:

https://www.asdra.org.ar

Centros para el Control y la Prevencidn de Enfermedades, disponible en:

https://www.cdc.gov

Down Monterrey, disponible en: https://downmonterrey.mx

Fundacién Caser, disponible en: https://www.fundacioncaser.org

Organizacién de Naciones Unidas, disponible en: https://www.un.org/es/

Instituto Nacional de Estadistica, disponible en: https://www.ine.es

National Institutes of Health, disponible en: https://www.nih.gov

NNNConsult, disponible en: https://www.nnnconsult.com
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Tabla 2. Diagrama de Gantt. Fuente de elaboracidn propia.

ENERO

FEBRERO

MARZO

ABRIL

MAYO

Eleccion del tema

Busqueda bibliografica

Resumen

Introduccion

Objetivos

Metodologia

Desarrollo

Conclusiones

Anexos

Bibliografia

Realizacion Power Point
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6. DESARROLLO DEL PROGRAMA DE SALUD
6.1. DIAGNOSTICO: Analisis y priorizacién

A través de este programa se pretende ayudar y apoyar a los padres desde el
momento en el que son conocedores del diagndstico hasta el parto v,
posteriormente, una vez haya nacido el bebé. Se realizara dotandolos de
informacion basica, para su facil entendimiento, pero especifica acerca de la
posible patologia y con apoyo psicoldgico por distintos profesionales asi como

familias que ya han vivido este momento y pueden contar su experiencia.

A continuacién, se han identificado los siguientes Diagndsticos de Enfermeria
gue pueden presentar los padres a la hora de enterarse del diagndstico, durante
el embarazo y después del parto. Para ello, se ha utilizado la taxonomia
NANDA, NOC y NIC. Existen infinidad de Diagndsticos que se pueden aplicar
pero los seleccionados son los mas relevantes y sobre los que se ha trabajado

en el programa de salud 2,

Tabla 3. Diagndsticos NANDA relacionados con el afrontamiento de la noticia

ante el diagndstico de Sindrome de Down en el embarazo.

NANDA NIC NOC

(00064) Conflicto del rol | (7140) Apoyo a la familia (1210) Nivel de miedo

parental m/p expresa | (5618) Enseflanza: | (1211) Nivel de ansiedad

temor procedimiento/tratamiento | (2604) Normalizacién de

(6760) Preparacion al | la familia

parto
(00146) Ansiedad (5820) Disminucién de la | (1300) Aceptacion: estado
ansiedad de salud

(5270) Apoyo emocional padres-hijo
(5430) Grupo de apoyo

12

(5230) Mejorar el | (2002) Bienestar personal

afrontamiento (1500) Lazos afectivos




(00126) Conocimientos | (5566) Educacién | (1819) Conocimiento:
deficientes parental: crianza familiar | cuidados del lactante

de los nifios (1806) Conocimiento:

(5240) Asesoramiento recursos sanitarios

(6960) Cuidados | (1600) Conducta de

prenatales adhesién

(6930) Cuidados

postnatales

(8274) Fomentar el

desarrollo: nifios
(00164) Disposicién para | (5568) Educacién | (1819) Conocimiento:
mejorar la crianza m/p | parental: lactante cuidados del lactante
expresa deseos de | (7100) Estimulacién de la | (2603) Integridad de Ia
mejorar los preparativos | integridad familiar familia
para el cuidado del nifio (6710) Fomentar el apego | (2604) Normalizacién de

la familia

Tabla de elaboracion propia. Fuente: NNNConsult [Internet]. Nnnconsult.com.

2022. Disponible en: https://www.nnnconsult.com

Todos los diagndsticos elegidos coinciden en la necesidad, por parte de los
profesionales sanitarios y del entorno social, de apoyo y ensefanza a los

padres.

6.2. PLANIFICACION
Poblacion diana

La poblacién a la que va dirigida este programa de educacion son los futuros
padres de nifios con sindrome de Down, desde el reciente diagndstico hasta el
parto.

De cualquier forma, aquellos padres que ya hayan tenido al bebé y quieran
unirse para contar su experiencia o resolver cualquier duda pueden acudir a las
sesiones.

En el programa no se va a realizar una divisién por areas de salud, sino que se
trabajara en conjunto con la fundacién Down Zaragoza y los dos hospitales de

referencia en Zaragoza: el Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa y el
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Hospital Universitario Miguel Servet, debido a la baja incidencia de nacimientos

de niflos con sindrome de Down en la ciudad.

Objetivos del programa

Objetivo general: Dotar de herramientas a los padres para hacer frente a los
cuidados especificos del nifo con sindrome de Down con el fin de

proporcionarles una mayor autonomia.

Objetivos especificos:

1. Identificar en los padres de nifios con sindrome de Down la falta de
conocimientos sobre las diferentes patologias adheridas y educar con la
finalidad de obtener una mayor seguridad.

2. Proporcionar apoyo psicoldgico tras el diagnédstico, durante el embarazo y
después del parto.

3. Formar grupos de apoyo entre padres donde poder compartir
experiencias y sentimientos.

4. Explicar a los padres las técnicas para hacer frente a los cuidados

especificos del nifio con sindrome de Down.

Estrategia de captacion

La captacién y difusién del programa se realizara mediante la entrega de
tripticos informativos en las consultas médicas, de la enfermera o de la matrona
de los centros de Salud que corresponden al Sector II y III de Zaragoza, tras el
diagnodstico (Anexo 3).

Ademas, se colocaran posteres informativos en los dos hospitales principales asi
como en ambos centros de la Fundacion Down Zaragoza (Anexo 4).

Ademas, se distribuira un cuestionario de conocimientos en la primera y Ultima
sesion y una encuesta de satisfaccion para valorar la opinion de los

participantes.
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Recursos

Este programa sera dirigido por la enfermera pediatrica y la matrona del centro
de salud Puerta del Carmen, dado su alto nivel de experiencia y formacién. Se
contara también con la participacién de una psicéloga.

Como principal red de apoyo, la Fundacién Down Zaragoza estara presente en
una de las sesiones para informarles acerca de su método de trabajo, asi como
del programa de Atencidn Temprana y otros servicios de apoyo a las familias y
nifos. La Fundacidn Special Olympics también colaborara en la ultima sesién del

programa. Ambas fundaciones participaran de forma voluntaria.

Todas las sesiones se llevaran a cabo en el saléon de actos (cine) de la cuarta
planta del Hospital Materno-Infantil, donde se dispone de butacas, medios
audiovisuales, acceso a internet, ordenador y una zona de juegos para los

nifos, por lo que no supondra ningun tipo de coste.

Tabla 4. Recursos humanos necesarios para llevar a cabo el programa. Tabla de

elaboracién propia.

Recursos Humanos Presupuesto
Enfermera pediatrica 40 € cada sesion (40x4=160€)
Matrona 40 € cada sesion (40x4=160€)
Psicéloga 40 € cada sesion (40x4=160€)

Representantes de las diferentes _
o Voluntariado
asociaciones

Total 480€

Tabla 5. Recursos espaciales necesarios para llevar a cabo el programa. Tabla de

elaboracién propia.

Recursos espaciales Presupuesto
Aula para impartir el programa Cedida por el Hospital
Total 0€
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Tabla 6. Recursos materiales necesarios para

elaboracién propia.

llevar a cabo el programa. Tabla de

Recursos materiales Cantidad | Valor unitario Valor total
Tripticos informativos 100 1,20€ 120€
Pésteres informativos 20 2€ 40€
Ordenador, proyector vy
altavoces Cedido por el hospital
Boligrafos 20 0,25€ 5€
Cuestionario de 50 0,05€ 2,5€
conocimientos
Encuesta satisfaccion 30 0,05€ 1,5€
Total 169€
Presupuesto

La siguiente tabla muestra la suma total del presupuesto del programa,

incluyendo las cuatro sesiones. En caso de una buena acogida del programa,

este presupuesto variaria y el coste se multiplicaria.

Tabla 7. Presupuesto total para el desarrollo del programa. Tabla de elaboracion

propia.

Total recursos humanos 480€
Total recursos espaciales 0€
Total recursos materiales 169€
Presupuesto total 649€
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Actividades/sesiones

El programa de salud constara de cuatro sesiones, cada una de ellas separadas
por dos semanas, de forma que la duracidon del programa sera de dos meses. Es
recomendable realizarlas a partir del momento en el que se comunica la noticia
a los padres, asi como combinarlas con las sesiones de educacién maternal y
preparto que se imparten en muchos de los centros de salud con los que se
colabora. Todas ellas se llevaran a cabo en el cine del hospital Materno-Infantil
y seran impartidas por profesionales en la materia y personal cualificado.

Ademads, se contara con la participacion de voluntarios.

La duracién de las sesiones variara en funcién del tiempo que requieran las
actividades a realizar, siendo las mas largas la de explicacion y la de
experiencias.

Es un programa disefiado para que se ejerza de forma ciclica, es decir, aquellos
gue en su momento asistieron a la primera charla y ya hayan tenido al bebé,
puedan venir a contar su experiencia a otras familias recién diagnosticadas.

Es indispensable recalcar que se pueden resolver dudas en cualquier sesion.
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SESION 1.

Para dar comienzo al programa, la enfermera pediatrica, la matrona y la
psicologa se presentaran y daran una breve explicacion sobre qué se va a hacer
cada semana.

Esta primera sesién se compondra de diferentes actividades y tendra una

duracion total de una hora.

Tabla 8. Contenido de la primera sesion. Tabla de elaboraciéon propia.

Objetivo de la sesion:
Presentacidon entre las diferentes familias que van a llevar a cabo el programa,
crear un ambiente favorable y de confianza, conocer la situacion emocional de

cada familia y medir el grado de conocimiento sobre el sindrome de Down.

Actividades Duracion Explicacion de la actividad

Presentacidon personal e | 15 minutos | Primero, se presentara el personal
introduccién de las sanitario que llevard a cabo todas las
siguientes sesiones sesiones y posteriormente, lo hara cada
una de las familias.

A continuacidon, se realizard una breve
explicacion de la dindmica de las

siguientes sesiones.

Experiencia personal 25 minutos | Cada una de las familias respondera las
preguntas comunes a todos que se
entregaran por escrito (Anexo 5) vy
posteriormente, se comentaran las
respuestas de uno en uno. Esta actividad
tiene como objetivo hacer sentir que
todos estan en la misma situacién y son
un apoyo para los demas. A pesar de
haber un tiempo limitado, se intentara

no interrumpir la explicacion de nadie.

Cuestionario para | 10 minutos | Se le entregarda a cada familia un
evaluar el nivel de cuestionario sobre el sindrome de Down
conocimientos iniciales para rellenar (Anexo 6). Conforme lo

acaben, estos se iran entregando a las
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enfermeras, que les dardn a cambio las

respuestas a las preguntas (Anexo 7).

Tiempo para dudas y/o

comentarios

5 minutos

Una vez todos hayan rellenado vy
entregado el cuestionario, se dara la
oportunidad de preguntar cualquier duda

que haya surgido.

Para dar por finalizada esta sesién, se realizara una breve explicacién (5

minutos) sobre la disposicion de la siguiente sesion.

A través de las actividades anteriores se pretende haber logrado un ambiente

de comodidad y confort entre todos los participantes, con el fin de establecer un

vinculo de confianza entre ellos que van a necesitar para las siguientes

sesiones. También es importante conocer la situacion individual y personal de

cada familia para identificar posibles riesgos de patologia psicoldgica ante el

diagndstico o una mayor sensibilidad al tratar el tema.
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SESION 2.

La segunda sesion, al igual que la primera, estard compuesta por diferentes

actividades y tendrd una duracién de 1 hora y media. Es una sesién

mayormente explicativa, pero a la vez dindmica.

Tabla 9. Contenido de la segunda sesion. Tabla de elaboracién propia.

Objetivo de la sesion:

Educar a las familias sobre el parto y sindrome de Down, normalizar el proceso,

medir el nivel de conocimientos aprendidos y asentarlos, liberar tensiones.

Actividades

Duracion

Explicacion de la actividad

Educacién impartida por

la matrona

30 minutos

La matrona sera la encargada de educar
a las gestantes y sus parejas sobre los
aspectos mas importantes a conocer del
embarazo y parto. Recalcara el hecho de
que el proceso sera igual al resto de
embarazadas e informarda sobre Ia
posibilidad de hacer una visita a las
instalaciones del hospital en el que daran

a luz.

Educacién impartida por

la enfermera pediatrica

30 minutos

Al ser considerado embarazo de riesgo,
la enfermera pediatrica sera |la
encargada de cuidar al nifo desde que
nace en paritorio.

Explicara cuidados generales que realizar
a cualquier recién nacido y las patologias
mas frecuentes que suelen tener los
nifos con sindrome de Down (Anexo 8).
Se les entregara un documento con
actividades a realizar para su mejora en

un futuro (Anexo 9).

Kahoot

15 minutos

Se les pedird a las familias que se
conecten con el movil a través de un
enlace para participar en un juego online

con preguntas sobre lo explicado en las
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charlas impartidas. Se les explicara la
dindmica de la actividad, ya que tendran
que estar atentos a la pantalla del aula
dénde aparecera la respuesta y tendran
gue responder desde el movil con un
color vinculado.

Es un juego donde se elabora un ranking
con los 3 mejores jugadores y que puede

motivar a la hora de aprender.

Tiempo para dudas y/o | 10 minutos | Como en todas las sesiones se dejara un
comentarios. tiempo para posibles dudas que surjan.
Explicaciéon siguiente Se pedira a las familias que traigan para
actividad la siguiente sesion una hoja de papel en
la que apunten sus miedos vy
sentimientos  negativos, asi como
aquellas sensaciones buenas y positivas.
Tiempo de relajacién 5 minutos Para finalizar esta sesion, las enfermeras

y psicéloga impartirdan técnicas de
relajacion basadas en la respiracion
profunda y musicoterapia con el fin de
aliviar posibles tensiones debidas a una

sobrecarga de informacion.

Lo mas importante de esta sesidon es educar pero sin sobrecargar. Hay que

recordar que a la mayoria de las familias cuando les comunican la noticia, se

sienten abrumadas o en shock. Por ello, la explicacién tiene que ser sencilla,

con informacidon basica pero relevante que seleccionaran las enfermeras. De

esta forma, dotaremos a los padres de las herramientas necesarias para llevar

un estilo de vida saludable y &ptimo durante el embarazo y posteriores

cuidados del bebé tras el nacimiento.

Es imprescindible transmitir un mensaje de seguridad y apoyo a las familias.
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SESION 3.

La tercera sesién estara enfocada a la parte mas psicolégica de todo este

proceso, donde serd la psicéloga la que ocupe el papel mas importante.

Recibir la noticia es un shock para la mayoria de los padres, los cuales coinciden

en la falta de empatia por parte del personal sanitario cuando se les comunica y

que puede tener posibles consecuencias a la hora de vivir esta experiencia, que

tendria que ser igual de bonita que para el resto de embarazadas.

En las siguientes actividades, se hablara de forma individual y personal, ya que

los miembros de una misma familia pueden tener diferentes perspectivas.

Se pedird a cada familia que traiga a dos personas importantes de su entorno

social para sentirse arropados.

La duracion sera de 50 minutos.

Tabla 10. Contenido de la tercera sesion. Tabla de elaboracion propia.

Objetivo de la sesion:

Desmitificar y normalizar el sindrome de Down, aprender a gestionar las

emociones y prestar apoyo psicolégico para sobrellevar el proceso.

Actividades Duracion Explicacion de la actividad
“Brainstorming”/Lluvia 10 minutos | Cada uno de los participantes respondera
de ideas de forma individual y rapida a las

preguntas que se vayan proponiendo. La
idea de esta actividad es recoger los
pensamientos iniciales al contestar de
manera inmediata.

Lectura de miedos 10 minutos | Cada miembro leerd las sensaciones y
sentimientos, tanto positivos como
negativos, que previamente han escrito
en casa.

Charla de grupo 30 minutos | Tras haber leido las anotaciones de cada

uno, la psicdloga empezara un debate
con el fin de que todos participen y se
apoyen. El fin de esta actividad, es
expresar sus sentimientos, quitandose la

coraza, sintiéndose comprendidos.
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Es una de las sesiones mas duras, ya que existen muchos sentimientos
encontrados a los que hacer frente, pero la meta de esta reunidn es crear un
vinculo de apoyo entre todos los participantes, asi como en las parejas y, a

nivel individual, potenciar la autoestima.
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SESION 4

En la cuarta sesién se contard con el apoyo de las asociaciones “Fundacion

Down Zaragoza” y “Special Olympics”. También, de padres que tienen hijos con

sindrome de Down y pueden transmitir su experiencia.

La sesion tendra una duracion de 1 hora y media.

Tabla 11. Contenido de |la cuarta sesion. Tabla de elaboracidn propia.

Objetivo de la sesion:

Dar a conocer diferentes asociaciones especializadas en sindrome de Down,

buscar apoyo en las experiencias personales de otras personas, medir los

conocimientos aprendidos durante el programa y conocer el grado de satisfaccion

de los participantes.

Actividades

Duracion

Explicacion de la actividad

Presentacion “Fundacion

Down Zaragoza”

30 minutos

Consistird en una charla explicativa
sobre qué se hace en la Fundacién, cémo
acceder, grupos de apoyo y todas las
actividades que ofrecen tanto para nifos
como para los padres, donde la mas
destacable es la Atencidon Temprana, que
comprende desde los 0 hasta los 6 afios
y cuyo objetivo es reducir el retraso
madurativo asociado al sindrome,

aprovechando los primeros afios de vida.

Presentacién “Special

Olympics”

10 minutos

Se explicara la importancia de introducir
el deporte una vez sean mas mayores y
empezar en programas de
psicomotricidad desde los 2 afios, en los
que se incluyen a las familias para una

mejora fisica y mental del nifo.

Experiencias de familias

30 minutos

En esta actividad, participaran tres
familias que ya hayan sufrido este
proceso y tengan hijos con sindrome de

Down.
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Evaluaciéon: cuestionario
final y encuesta de

satisfaccion

15 minutos

Se entregara un cuestionario parecido al
de la primera sesién pero mas completo,
de modo que se podrd valorar lo
aprendido a lo largo del programa.
(Anexo 10)

Al mismo tiempo, se hara entrega de
una encuesta de satisfaccidon a través de
la cual se podra evaluar la utilidad de las
sesiones, el grado de bienestar y algun
posible cambio o mejoria futura (Anexo
11).

Despedida

Con esta ultima sesion se pretende consolidar todos los objetivos claves del

programa, donde los que mas interesan son: alcanzar el nivel dOptimo de

conocimientos para los cuidados del bebé y obtener apoyo de las distintas

asociaciones y familias que han participado en esta actividad.
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Cronograma del programa

En la siguiente tabla se puede observar el diagrama de Gantt del programa, el
cual refleja su estructura y duracion.

Tabla 12. Diagrama de Gantt. Fuente de elaboracién propia

DURACION DEL PROGRAMA

ACTIVIDADES Mes 1 Mes 2 Mes 3 Mes 4

Captacion de los

participantes

Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3

Sesion 4

Evaluacion del programa

6.3. EVALUACION

La evaluacién del programa de salud se llevara a cabo de diversos modos.

Para medir los conocimientos que adquieren los participantes se realizard un
cuestionario en la primera y ultima sesidon (Anexo 6 y 10), ademas de un juego
didactico.

Por otro lado, para medir el grado de confort, evaluar la utilidad de las sesiones
y la necesidad de mejora de éstas o de algun aspecto, se entregara al final del

programa, un cuestionario de satisfaccién a los padres (Anexo 11).
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7. CONCLUSIONES

PRIMERA. Los padres aumentaran su nivel de conocimientos acerca de los
cuidados especificos en un recién nacido con sindrome de Down, con una

explicacion objetiva, completa y sencilla por parte del personal sanitario.

SEGUNDA. Los padres y familia lograran un mayor afrontamiento emocional

mediante estrategias proporcionadas por el personal sanitario.

TERCERA. Los padres encontraran en las demas familias un apoyo para seguir

con el proceso.

CUARTA. Los padres lograran adquirir conocimientos en estrategias que les

permitan proporcionar un correcto cuidado a sus hijos.

27



8. BIBLIOGRAFIA

1. Down Espafia. El sindrome de Down hoy. Dirigido a familias y profesionales.
Mi hijo con sindrome de Down. 2020. Disponible en:
https://www.sindromedown.net/wp-
content/uploads/2020/04/S%C3%ADndrome-de-Down-hoy_inocente.pdf

2. Castro Volio I. El sindrome de Down en el siglo XXI. Revista Enfermeria
Actual en Costa Rica [Internet]. 2006-2007;11:1-4. Disponible en:
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=2938582

3. Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina. éExisten grados en
el sindrome de Down? Argentina: Uriarte; 2011. Disponible en:

https://www.asdra.org.ar/salud/existen-grados-en-el-sindrome-de-down/

4. Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades. Defectos de
Nacimiento. EEUU: CDC; 2020. Disponible en:
https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/birthdefects/downsyndrome.html

5. Correa A, Shin M, Siffel C. Survival of children with mosaic Down syndrome.
American Journal of Medical Genetics. 2010;152A:800-801. Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.qov/20186777/

6. Asociacién Down Monterrey. Tipos de sindrome de Down. Monterrey; 2022.

Disponible en: https://downmonterrey.mx/informacion-general/tipos-de-

sindrome-de-down/

7. Borges Yanez A, Lopez Morales P, Lépez Pérez R, Parés Vidrio G, Valdespino
Echauri L. Resefia histérica del sindrome de Down. Revista ADM [Internet].
2000;57(10):194-197.Disponible en:
https://www.medigraphic.com/pdfs/adm/od-2000/0d005q.pdf

8. Bull MJ. Down Syndrome. The New England Journal of Medicine [Internet].
2020;382(24):2344-2346. Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32521135/

28



9. Araujo Diaz ME. Cine y Divulgacion: El Sindrome de Down [TFG]. Santa Cruz
de Tenerife: Universidad de La Laguna; 2016. Disponible en:
https://riull.ull.es/xmlui/bitstream/handle/915/3839/Cine+y+Divulgacion+EI+S

indrome+de+Down.pdf?sequence=1

10. Fundacién Caser. Entrevista a Gloria Ramos. 2019. Disponible en:

https://www.fundacioncaser.org/actividades/historias-de-superacion/gloria-

ramos-actriz-con-sindrome-de-down

11. Organizacién de las Naciones Unidas. Sindrome de Down. 2022. Disponible

en: https://www.un.org/es/observances/down-syndrome-day

12. Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta de discapacidad, autonomia
personal y situaciones de dependencia. 2008. Disponible  en:

https://www.ine.es

13. Robles Bello M. Incidencia y prevalencia del sindrome de Down. Revista
Sindrome de Down [Internet]. 2007;14. Disponible en:
https://www.downcantabria.com/revistapdf/93/68-70.pdf

14. Mayo Clinic. Diagnédstico y tratamiento del sindrome de Down. 2018.

Disponible en: https://www.mayoclinic.org/es-es/diseases-conditions/down-

syndrome/diagnosis-treatment/drc-20355983

15. Florez J. Diagndstico prenatal del sindrome de Down y aborto voluntario.
Revista Sindrome de Down [Internet]. 2007;24:71-79. Disponible en:
https://sid-inico.usal.es/idocs/F8/ART9691/diagnosticoprenatal.pdf

16. Agarwal Gupta N, Kabra M. Diagnhosis and management of Down syndrome.
Indian Journal of Pediatrics. 2014;81(6):560-567. Disponible en:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/24127006/

29



17. Eunice Kennedy Shriver National Institute of Children Health and Human
Development. ¢Cdmo diagnostican con los médicos el sindrome de Down? 2018.
Disponible en:

https://espanol.nichd.nih.gov/salud/temas/down/informacion/diagnostica

18. Alfirevic Z, Alldred SK, Deeks 1], Neilson J. Antenatal screening for Down's
syndrome: generic protocol. 2010. Disponible en:
https://www.cochranelibrary.com/cdsr/doi/10.1002/14651858.CD007384.pub?2

/full/es?contentLanguage=es

19. Alldred SK, Deeks J]J, Guo B, Pennant M, Takwoingi Y, Wisniewski S.
Pruebas séricas en el primer trimestre para el cribado del sindrome de Down.
2015. Disponible en:
https://www.cochranelibrary.com/cdsr/doi/10.1002/14651858.CD011975/full/e
s?highlightAbstract=down

20. Alfirevic Z, Alldred SK, Deeks 1], Guo B, Neilson JP. Pruebas séricas en el
segundo trimestre para el cribado del sindrome de Down. 2010. Disponible en:
https://www.cochranelibrary.com/cdsr/doi/10.1002/14651858.CD009925/full/e
s?highlightAbstract=down

21. Alldred SK, Deeks 1], Guo B, Pennant M, Takwoingi Y, Wisniewski S.
Pruebas de orina para el cribado del sindrome de Down. 2015. Disponible en:
https://www.cochranelibrary.com/cdsr/doi/10.1002/14651858.CD011984/full/e
s?highlightAbstract=down

22. Galeva S, Pop L, Suciu ID, Toader OD. Non-Invasive Prenatal Testing
beyond Trisomies. Journal of Medicine and Life. 2019;12(3):221-224.
Disponible en: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6814886/

23. Vargas Aldecoa T. La ética en la comunicacién del diagndstico de Sindrome
de Down. Cuadernos de Bioética [Internet]. 2019;30(100):315-329. Disponible
en: https://digiuv.villanueva.edu/handle/20.500.12766/321

30



24. Madrigal Mufoz A. El sindrome de Down. [Internet] 2004. Disponible en:
https://sid-inico.usal.es/idocs/F8/FD0O10413/informe down.pdf

25. Moreno Vivot E. El recién nacido con Sindrome de Down. Revista Espafiola
de Pediatria [Internet]. 2012;68(6):404-408. Disponible en:

https://www.sindromedown.net/carga/adjuntos/cNoticias/12 1 revista 1.pdf#

page=7/

26. Artigas Lopez M. Sindrome de Down (Trisomia 21). Revista Espafola de
Pediatria [Internet]. 2012;68(6):37-43. Disponible en:
https://www.aeped.es/sites/default/files/documentos/6-down.pdf

27. Vildoso M. Diagnodstico y manejo nutricional de pacientes con sindrome de
Down. Medwave [Internet]. 2006;6(6). Disponible en:
https://www.medwave.cl/link.cgi/Medwave/PuestaDia/Cursos/3519

28. Antonarakis SE, Bianchi DW, Rafii MS, Pape SE, Skotko BG, Strydom A, et
al. Down syndrome. Nature reviews. Disease primers [Internet]. 2020;6(1):9.
Disponible en: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8428796/

29. Blasco Pérez N, Comet Cepero B, Coronas Turmo S, Espeso Ambroj N, Saiz
Ferrer A. Hipotonia del neonato. Revista Sanitaria de Investigacién [Internet].
2021. Disponible en: https://revistasanitariadeinvestigacion.com/hipotonia-del-
neonato/

30. Eunice Kennedy Shriver National Institute of Children Health and Human
Development. ¢Qué enfermedades o trastornos suelen asociarse al sindrome de
Down? 2015. Disponible en:
https://espanol.nichd.nih.gov/salud/temas/down/informacion/asociarse

31



31. Alvarez A, De La Torre C, Peraza N, Villamor P. Caracteristicas
otorrinolaringoldgicas en nifios con trisomia 21: un estudio de 171 pacientes en
el Hospital Infantil de México Federico Gémez. Boletin médico del Hospital
Infantil de México [Internet]. 2019;76(2). Disponible en:
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-
11462019000200087&lang=es

32.NNNConsult [Internet]. Disponible en: https://www.nnnconsult.com/alumno

33. Blog HopToys [Internet]. Disponible en: http://www.bloghoptoys.es

32



9. ANEXOS

ANEXO 1. CRITERIOS PARA LA REALIZACION DE SCREENING NO INVASIVO,

SEGUN LA OMS 2,

WHO criteria for NIPT screening

The condition should be an important health problem.

The natural history of the condition should be adequately understood
Facilities for diagnosis and treatment should be available

The overall benefits of screening should outweigh the harm.

There should be scientific evidence regarding screening program effectiveness.
The screening program should respond to a recognized need.

The objectives of screening should be defined at the outset.

ANEXO 2. RASGOS FISICOS MAS COMUNES EN UN NINO CON SINDROME

DE DOWN
005 en forma amendrada
/ Cara aplanada
Orejas pequenas / Manchas blancas en el iris
e (_ 010 COCTO
Manos y pies pequenos

Fuente de elaboracién propia.
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ANEXO 3. TRIPTICO INFORMATIVO PARA LA DIFUSION DEL PROGRAMA.

OBJETIVOS DE LAS
SESIONES

. Sy
Y Sy

¢QUEES EL
SINDROME DE DOWN?

El sindrome de Down es una alteracién genética
que se produce por la presencia de un cromosoma
extra en el par nimero 21.

El sindrome de Down no es una enfermedad.
Tampoco existen grados de sindrome de Down.
Las personas con trisomia en el par 21 muestran

algunas caracteristicas comunes pero no hay dos
personas con sindrome de Down iguales.

Fuente de elaboracién propia.
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en lugor de 46.
Wz e ot S
nn Sanv
o~ \,H TODOS tan,
=
o e
\-/ més de su persono.

CONOCE A
TU BEBE

SESION 1: Presentacién y
bienvenida a las familias.

SESION 2: Educacién sobre los

cuidados del sindrome de Down.

SESION 3: Comunicaciény

orientacion con la psicdloga.

SESION 4: Bienvenida de las

asociaciones.
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ANEXO 4. POSTER PARA LA DIFUSION DEL PROGRAMA.

SINDROME DE DOWN

Sesiones informativas para futuros padres de nifios con
sindrome de Down

Sesion1i:
Presentaciony bienvenidaalas .DONDE?
familias. Cine del Hospital Materno-Infantil
Sesion2:
Educacion sobre los cuidados del :

) ¢CUANDO?
sindrome de Down. )

Contactar con el hospital para

Sesion 3: conocer la disponibilidad de
Comunicacion y orientacion las sesiones
psicolégica.
Sesion4:

Bienvenida de las asociaciones.

Fuente de elaboracién propia.
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ANEXO 5. CUESTIONARIO DE EXPERIENCIA PERSONAL

CUESTIONARIO DE EXPERIENCIA PERSONAL

1. ¢Cuando le informaron acerca del diagndstico de Sindrome de Down de

su hijo/a (trimestre)?

2. ¢Qué fue lo primero que pensé cuando se enteraron del diagndstico?

3. ¢Tuvo algun apoyo por parte del personal sanitario tras la noticia?

4. ¢Se le proporciond informacion acerca del sindrome de Down?

5. Si la respuesta anterior es afirmativa, éera consciente de lo que se le

estaba contando?

6. ¢COomo reacciond su familia?

7. ¢Cree que tiene apoyo por parte de su entorno?

8. ¢Se ha sentido apoyado por el personal sanitario en el transcurso del

embarazo tras el diagndstico?

9. ¢COmo se siente ahora?

10.Libre aportacion.

Cuestionario de elaboracién propia.
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ANEXO 6. EVALUACION INICIAL DE CONOCIMIENTOS SOBRE EL SINDROME
DE DOWN ©3

Dia Mundial Test:

del Sindrome de Down ¢Conoces el Sindrome
de Down?

iNOS MOVILIZAMOS! Conace comas ¢ o tamblén e
b Mongolsmo.

2. El sindrome de Downes:
a. Una alteracion cromosomica
b. Unaenfermedad degenerativa

3. ;Cuantas personas viven en Espafia
con Sindrome de Down?

a. 34 000 personas

b. 10 000 personas

4. ;Qué accién simbélica se realiza el 21
de marzo, Dia Mundial del Sindrome de
Down?

a. Vestirse de azul

b. Llevar calcetines desparejados

5. Entre los afios 50 y hoy, las personas
con sindrome de Down han ganado...

a. 10 anos de esperanza de vida

b. 20 anos de esperanza de vida

Cc. 30 anos de esperanza de vida

6. En Espafia, el sindrome de Down
afecta mas a las nifias que a los nifios.
a. Verdadero

b. Falso

7. ;Desde qué afio tienen derecho a
voto todas las personas con sindrome de

Down?
a. 1977
b. 2018
Cc. 1933
8. Un nifio con sindrome de Down no
puede aprendera leer.
a. Verdadero
b. Falso
9. Una persona con sindrome de Down es
perfectamente capaz de trabajar.
a. Verdadero
b. Falso
hoptoys.es

Fuente: Blog HopToys. Disponible en: http://www.bloghoptoys.es
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ANEXO 7. RESPUESTAS DE LA EVALUACION DE CONOCIMIENTOS ©3)

Las respuestas

Pregunta 1

Respuestacorrecta =

Enabril de 1961 un grupo de 16 genetistas propusieron
que el témino «mongolismo= era inadecuado por

sus connotaciones raciales, y propusieron diferentes
alternativas «sindrome de Down o trisomia 21».

Pregunta 2

Respuestacorrecta =

Elsindrome de Down es un trastorno genético que se
produce cuando un niNO nace con 47 cromosomas en
lugar de los 46 habituales. El comosoma extra se asoda
alcromosoma 21 y provoca un retraso en desarrollo del
cerebroy varias anomalias fisicas.

Pregunta 3

Respuestacorrecta =

Se estima que en Espana viven unas 35 000 personas
con sindrome de Down, y un total de seis millonesen el
mundo.

Pregunta 4
Respuestacorrecta b

La idea de elegrr calcetines desparejados como
simbolo de esta inidativa es relativa a su smilitud

con los cromosomas, que en el caso de las personas
con sindrome de Down son uno mas, marcando asi una
diferencia.

Pregunta s

Respuesta correcta ¢

La esperanza de vida de las personas con sindrome
de Down ha aumentado notablemente de los 25

anos como media hace 30 anos, a situarse en los 60
en la actualidad Segun explica el presidente dela
Fundadién beroamericana Down21, Jesus Flérez, esta
situacion se debe a varios factores: «El principal ha
sido la disponbilidad de muy buenos tratamientos que
corrigen o previenen graves complicaciones propias del
sindrome de Down=»

vidade parejay
Tienen una F.“‘“,d- do!

Pregunta 6

Respuesta correcta b

La trisomia afecta tanto a las nifas como a los nifos.
Cualquier nino puede nacer con sindrome de Down,
independientemente de su origen étnico, el sexoy la
situacion socoecondomica.

Pregunta 7

Respuesta correcta b

El1 6 de diciembre de 2018 se publicé en el Boletin Ofical
del Estado la Ley Organica 2/2018 de 5 de diciembre,
para la modfficacidon de la Ley Organica 5/1985. de 19
de junio del Régimen Electoral General para garantzar
el derecho de sufragio de todas las personas con
discapacidad. «Toda persona podra ejercer su derecho
de sufragio activo, consciente, libre y voluntariamente,
cualquiera que sea su forma de comunicarb y con los
medios de apoyo que requiera»

Pregunta 8

Respuesta correcta b

El cromosoma 21 da rasgos comunes: dsminudon del
tono muscular o hipotonia, deficiencia mentalvarable.
Pero estos rasgos comunes no deben hacernos olvidar
a singularidad de los individuos. Las personas con
sindrome de Down son diferentes por su historia, su
entorno familiar, su caracter_

Pregunta 9
Respuesta correcta 2

Las personas con discapacidad pueden acceder a
programas especificos de formacion profesional
cuentan con servicios de apoyo a los cuales pueden
trasladar su ilusion y motivacion por realzar una
actividad laboral remunerada.

V Soluciones para
ﬁ una sociedad
& inclusiva

hoptoys.es

Fuente: Blog HopToys. Disponible en: http://www.bloghoptoys.es
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ANEXO 8. PATOLOGIA ASOCIADA AL SINDROME DE DOWN

Neurodevelopmental * . Craniofacial

¢ Intellectual disability . * Small, low-set ears
* Developmental delay ¢ Epicanthic folds

* Language disorders * Flat nasal bridge

* Cerebellar hypoplasia * Flat occiput
Psychiatric a * Small mouth
* Anxiety and depression - * Upslanting palpebral

A N
* Behavioural disturbance il ‘ | fissures

Neurological \/ W
* Alzheimer disease 3 I <
. » g 1 ensor
Epilepsy o ( nn(ii( tive and
sensorineural hearing
Cardiovascular t loss
* Congenital heart defects * Refractive errors,
(especially AVSD) cataracts, keratoconus
and amblyopia
Musculoskeletal
* Atlantoaxial instability | Respiratory
* Small stature * Obstructive sleep apnoea
* Short fingers * Respiratory tract infections

* Hypotonia

. { Autoimmune
Other * Thyroid disease
* Haematological * Bowel dysfunction * Coeliac disease
disorders * Gastrointestinal * Alopecia
* Immune dysfunction structural defects * Type 1 diabetes mellitus
* Obesity * Male infertility * Psoriasis

Imagen obtenida de PubMed ®

RESUMEN DE PATOLOGIA ASOCIADA AL SINDROME DE DOWN

e Sistema cardiovascular > patologia cardiaca congénita
e Sistema digestivo
o Obstruccion gastrointestinal
o Reflujo gastroesofagico
o Enfermedad celiaca
e Sistema inmunitario
o Leucemia
o Enfermedades infecciosas
e Apnea del sueno
e Sistema musculo-esquelético
o Alineacién incorrecta de la columna vertebral
o Excesivo estiramiento muscular
e Sistema nervioso - demencia y Alzheimer en edades avanzadas

e Otros: problemas endocrinos (hipotiroidismo), problemas de audicién o

vista, problemas dentales, epilepsia.

Cuadro de elaboracién propia en base a la imagen obtenida de PubMed ®
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ANEXO

9. INTERVENCION PRECOZ EN PATOLOGIA ASOCIADA AL
SINDROME DE DOWN ©?

SINDROME DE DOWN: la intowencién precs

. El Sindrome de Down va kado a una falta
de tono muscular en certos misculos y
una dasticidad excesiva de los kgamentos.
Para o desarrolio motor del bebé existen
actividades para estimular la capacidad de
mantener la cabeza, sentarse, o realizar sus

Es esendal estimular los misculos oro-faciales
para aterwar ha hipotonia de ka cara, dsminur
los trastornos de deglucion y alimentacidn.
Se debe favorecer ka respiracion por la boca
y preparar al lenguaje. Ayuda al bebé con
masajes para estimular ka lengua con juegos y

primeros desplazamientos...

..\ *

N

Para agudarle

* Cuelga juegos en o péreco pana
mosvarie a ergur la parte supenor
ded cuerpo

* Esumda o movimienco y b
manpdacion con matenal sersona
vanada

* Crear unndo para ncensvar la
exploracion hbre

jguetes.

Para a.,uia‘dl

® Ul sorajeros sercorales
para estmmdar

* Lolkn herrameneas de
mxsacdn para desarallar los
movimetos de b mandbub

El Sindrome de Down va a veces acompafiado
de dficultades para fijar h minada. Lo que
impide al bebé la correcta exploracion de su
entorno

® Estmul de maneraprecozla
wdn ded bebé motnanddlo a
flar suminada en juguetes.

® Desarrolla su cpacidad
de segumieno vewl y la
coor dnacidin ojo-mand a través
del jusga

® Lnilza mazenial con fuertes
Comranes

v

TROMPETA
kee lbros ons

NZ

% -

Habla mucdho con el bebé,
verbaizm cuando juegues condl y

Reaiz puegos de rudoscon la
boca para que of bebé imie
Reaizm juegos de soplo pana
mosvaria

PRMERAS
PALABRAS
HTMS?

Cutimulacis o

El Sindrome de Down implica en muchas
ocasiones dificultades de motricidad fim,
sobre todo laprenson. Trabajar las habibdades
y los gestos del dia a dia son esenciales para
garantizar ka autonomia en d futuro.

o ayudande

‘pomaquduh: i
o Proponer al bebé mazeral
aal con dstneas extura

* Proponer soraros
ergondmicos para motvar a
la expenmentacdn

* Esumubir b coordnaciin
op-mano y la destreza con
juegos para emgelar

® Ofrecer pegos son
serasaciones dierentes enla
forrma o ddpesa

© Crear cesms con obgtos
¥ joegos serconales para
openmentar

Fuente: Blog HopToys. Disponible en: http://www.bloghoptoys.es
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ANEXO 10. CUESTIONARIO FINAL DE EVALUACION DE CONOCIMIENTOS

CUESTIONARIO FINAL DE EVALUACION DE CONOCIMIENTOS

1. ¢Con qué otro nombre se conoce el sindrome de Down?

2. ¢Por qué se produce el sindrome de Down?

3. é¢Todos los nifios con sindrome de Down tienen la misma

patologia?

4. Nombra alguna caracteristica fisica de los nifos con sindrome de

Down.

5. ¢El sindrome de Down es hereditario?

6. ¢Existe algun tratamiento para el sindrome de Down?

7. ¢Pueden hacer deporte los niflos con sindrome de Down?

8. Nombra algun tipo de patologia asociada al sindrome de Down.

I\\

9. ¢Qué dia se celebra el “Dia Mundial del sindrome de Down”?

10. éPor qué es importante la Atencidon Temprana en un niflo con

sindrome de Down?

Cuestionario de elaboracion propia.



ANEXO 11. CUESTIONARIO DE SATISFACCION DEL PROGRAMA DE SALUD

CUESTIONARIO DE SATISFACCION DEL PROGRAMA DE SALUD

Puntuar de 1 a 5, siendo 5 el maximo grado de satisfaccién y 1 el que

menos.

Organizacion del programa

5

4

Claridad de
los
contenidos

Utilidad de
los
contenidos

Distribucion
del
programa

Personal que

imparte el

rograma (matrona)

5

4

3

El lenguaje
utilizado ha
sido claro

Se ha
comprendido
y trasmitido
bien la
informacion

Ha respondido
correctamente
y con claridad
las dudas que

han surgido

Personal que

imparte el

rograma (enfermera pediatrica)

5

4

3

2

El lenguaje
utilizado ha
sido claro

Se ha
comprendido
y trasmitido
bien la
informacién

Ha respondido
correctamente
y con claridad
las dudas que

han surgido
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Personal que imparte el programa (psicéloga)

5 4 3 2 1

El lenguaje
utilizado ha
sido claro

Se ha
comprendido
y trasmitido
bien la
informacion

Se ha sentido
respaldado a
nivel
emocional con
Su presencia

Ha respondido
correctamente
y con claridad

las dudas que

han surgido

Recursos utilizados

5 4 3 2 1

Recursos
materiales
(tripticos,
encuestas,
PowerPoint)

Sala elegida

Valoracion general del programa de salud

5 4 3 2 1

Valoracion
general de
los

contenidos

Valoracion
general de
las sesiones

Valoracion
general del
personal

éEliminarias algun apartado de las sesiones? Si/No.
En caso de respuesta afirmativa, écual y por qué?
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Tu opinidon es importante para nosotros. é¢Alguna sugerencia de
mejora? ¢Ha sido de utilidad?

Opinion personal sobre el programa.

Fuente de elaboracién propia.
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