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Prologo

Proporcionar un programa optimo de intervencion temprana para nifios
pequefios con discapacidades en el desarrollo y sus familias requiere conocer
informacion confiable y actual sobre la investigacion y la practica.. Sin
embargo, analizar estos estudios de investigacion y establecer su relevancia para
la practica puede ser una tarea desconcertante, atn para los profesionales
Frecuentemente, las diferentes metodologias y marcos conceptuales hacen que
sea dificil juzgar la calidad de la investigacién, y discernir patrones de
resultados que pueden y deben influir sobre la préactica.

A pesar del hecho de que es una tarea dificil, las normas de préctica, basadas en
un analisis sofisticado y riguroso de la bibliografia de la investigacion existente,
pueden aportar informacion fundamental para el disefio y la implementacion de
programas dptimos de intervencion temprana. Las Normas de Practica Clinica
para el Sindrome de Down son el resultado de un enfoque refinado y
metodolégicamente sélido para la recopilacion precisa de informacion y su
resumen segun la evidencia disponible.

Este documento es sobre todo innovador porque integra a conciencia los
estudios e investigaciones del desarrollo segun la ciencia de intervencion con el
fin de formular las mejores recomendaciones posibles de practicas clinicas.

MICHAEL J. GURALNICK, PhD
Universidad de Washington
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PREFACIO

POR QUE LA OFICINA DE INTERVENCION TEMPRANA
DESARROLLA NORMAS

En 1996, el Departamento de Salud del Estado de Nueva York (NYSDOH)
inicio un esfuerzo plurianual para desarrollar normas de practica clinica a fin de
respaldar los esfuerzos del Programa de Intervencion Temprana en todo el
estado. Como agencia lider del Programa de Intervencion Temprana en el
Estado de Nueva York, el NYSDOH se compromete a asegurar que el Programa
de Intervencidn Temprana preste servicios constantes, adecuados, de alta calidad
y bajo costo, que produzcan resultados mensurables para los nifios que califican
para el programa y sus familias.

Estas normas son una herramienta que contribuye a garantizar que los bebés y
nifios pequefios con discapacidades reciban servicios de intervencion temprana
que concuerden con sus necesidades, recursos y prioridades individuales, asi
como con las inquietudes de sus familias.

Estas normas tienen el propdsito de ayudar a las familias, proveedores de
servicios y funcionarios publicos, ofreciéndoles recomendaciones basadas en la
evidencia cientifica y opiniones clinicas de los expertos sobre las practicas
eficaces para lo siguiente:

= Laidentificacion temprana de los nifios en riesgo 0 en que se sospecha una
discapacidad a través del seguimiento de rutina de su desarrollo y pruebas
de deteccidn orientadas a identificar discapacidades especificas

=  Provision de evaluaciones multidisciplinarias que produzcan informacién
confiable sobre las fortalezas y necesidades de desarrollo del nifio y, en lo
posible, un diagndstico.

= El establecimiento de estrategias de intervencién eficaces y logro de un
acuerdo sobre la frecuencia, intensidad y duracion de los servicios de
intervencion temprana que produciran resultados positivos para los nifios y
sus familias.

= Lamedicién de los resultados obtenidos.

El impacto de las normas de practica clinica para el Programa de Intervencion
Temprana dependerd de su credibilidad con las familias, proveedores de
servicios y funcionarios publicos. Para garantizar un producto confiable, se
utilizé el método de un panel de consenso multidisciplinario y basado en
evidencia. La metodologia para estas normas fue establecida por la Agencia de
Investigacion y Calidad en la Atencion Médica (AHRQ), anteriormente Agencia
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PREFACIO

de Investigacion y Politica Sanitaria (AHCPR). Se escogio esta metodologia
porque es un enfoque comprobado, eficaz y cientifico para desarrollar normas.

El NYSDOH ha colaborado estrechamente con el Consejo Coordinador de
Intervencion Temprana del Estado a lo largo del proceso de desarrollo de las
normas. También se formd un comité directivo a nivel estatal para asesorar al
departamento en esta iniciativa. El Departamento dispuso de un grupo asesor
nacional de expertos en intervencion temprana que reviso y brindd sus
comentarios sobre la metodologia y las normas. Sus esfuerzos han sido
esenciales para el desarrollo exitoso de estas normas.

Descripcion General del Programa de Intervencién Temprana

El Programa de Intervencion Temprana del Estado de Nueva York es parte del
Programa de Intervencién Temprana nacional para bebés y nifios pequefios con
discapacidades y sus familias, que fue creado por el Congreso en 1986 segun la
Ley de educacion de individuos con discapacidades (IDEA). IDEA también es la
ley federal que garantiza que todos los nifios y jévenes de 3 a 21 afios con
discapacidades tengan derecho a una educacién publica apropiada y gratuita. En
el Estado de Nueva York, el Programa de Intervencion Temprana se encuentra
promulgado en el Articulo 25 de la Ley de salud pablica y ha estado en vigor
desde el 1 de julio de 1993.

Para ser elegibles para los servicios, los nifios deben ser menores de 3 afios y
sufrir una discapacidad confirmada o un retraso establecido en el desarrollo en
una o mas de las siguientes areas de desarrollo: fisico, cognitivo, comunicativo,
socioemocional y adaptativo.

El Programa de Intervencion Temprana ofrece diversos servicios terapéuticos y
de apoyo a bebés y nifios pequefios con discapacidades y sus familias: educacion
y orientacién familiar, visitas a domicilio y grupos de apoyo para padres;
instruccion especial; logopedia y audiologia; terapia ocupacional; fisioterapia;
servicios psicoldgicos; coordinacion de servicios; servicios de enfermeria;
servicios de nutricion; servicios de asistencia social; servicios oftalmolégicos
(de la vista); y servicios y dispositivos de ayuda.

Las principales disposiciones de la Ley de salud publica del Estado de Nueva
York que rigen el Programa de Intervencion Temprana establecen lo siguiente:

= El programa debe ser administrado localmente por un Funcionario de
Intervencion temprana (E10) nombrado por el edil en jefe de cada uno de
los 57 condados y de la Ciudad de Nueva York. El EIO es el responsable de
garantizar que los nifios que califican para el beneficio y sus familias
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PREFACIO

reciban los servicios incluidos en el Plan Individualizado de Servicios
Familiares (IFSP) desarrollado para el nifio y su familia.

Identificacion y referencia de nifios en riesgo o que se sospecha tienen una
discapacidad, a través de fuentes primarias de referencia (entre ellos
médicos y otros profesionales de la salud).

Pruebas periddicas de deteccion y seguimiento de nifios en riesgo.

Coordinacion de servicios para nifios con derecho al beneficio y sus
familias.

Evaluacion multidisciplinaria de los nifios referidos al programa, sin costo
para las familias, a fin de determinar su elegibilidad.

Planes Individualizados de Servicios Familiares (IFSP) para nifios que
califican para el beneficio y sus familias.

Servicios de intervencion temprana segun se indica en el IFSP, sin costo
para la familia.

Provision de servicios, en el mayor grado posible, en entornos naturales de
la comunidad donde se encuentran por lo general sus pares.

La misién del Programa de Intervencién Temprana es identificar y evaluar lo
antes posible a aquellos bebés y nifios pequefios cuyo desarrollo saludable se
encuentre amenazado Yy disponer la intervencion apropiada para mejorar el
desarrollo del nifio y la familia. Las metas del programa son:

Apoyar a los padres en el cumplimiento de sus responsabilidades de
promover y mejorar el desarrollo de sus hijos.

Crear oportunidades para la plena participacion de los nifios con
discapacidades y sus familias en sus comunidades, al garantizar que los
servicios se presten, dentro de lo posible, en entornos naturales.

Garantizar que los servicios de intervencidn temprana se coordinen con toda
la gama de servicios de salud fisica y mental, educativos, sociales y otros
servicios comunitarios para la primera infancia que necesitan y reciben los
nifos y sus familias.

Mejorar los resultados funcionales y de desarrollo del nifio, asi como su
vida familiar, a través de servicios de intervencion temprana eficaces,
basados en resultados y de alta calidad.
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Asegurar que los servicios de intervencion temprana complementen la
atencion médica principal del nifio al involucrar a los profesionales de salud
primaria y especialistas en el apoyo a la participacion de la familia en los
servicios de intervencion temprana.

Garantizar la igualdad de acceso, calidad, coherencia y responsabilidad del
sistema de servicios, garantizando lineas claras de supervision publica,
responsabilidad y la autoridad necesaria para la provision de servicios de
intervencion temprana a los nifios con derecho al beneficio y a sus familias.

La Ley de Salud Publica del Estado de Nueva York designa al Departamento de
Salud como agencia principal para este programa estatal. Como agencia lider, el
NYSDOH es responsable de la supervisién y administracion generales del
Programa de Intervencion Temprana. Sus responsabilidades incluyen:

Implementar a nivel estatal politicas, procedimientos y regulaciones
programaticas y de reembolso.

Implementar un sistema de toma de conciencia publica y deteccion de nifios
con discapacidades.

Aprobar, compilar y difundir listas de coordinadores, evaluadores y
proveedores de servicios aprobados.

Capacitar y proporcionar asistencia técnica a las municipalidades y
proveedores de servicios que les permitan identificar, localizar y evaluar a
los nifios que califican para el servicio; desarrollar planes individualizados
de servicios familiares; garantizar la provision adecuada de servicios de
intervencion temprana; y promover el desarrollo de nuevos servicios cuando
existe una necesidad palpable.

Salvaguardar los derechos de padres e hijos bajo el Programa de
Intervencion Temprana.

Establecer y mantener un Consejo de Coordinacion de Intervencion
Temprana para asesorar y asistir al departamento en la implementacion del
programa.
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Programa de intervenciéon temprana < A lo largo del documento, la
informacién acerca de la politica pertinente del Programa de Intervencién Temprana se
presenta en recuadros con este simbolo.
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Esta Guia rapida de consulta es una version abreviada de la
informacion general y las recomendaciones presentadas en el texto
completo de estas normas de préctica clinica.

El texto completo de todas las recomendaciones, ademas de una
descripcion de la metodologia y evidencias empleadas para
desarrollar las recomendaciones, se puede encontrar en Clinical
Practice Guideline: The Guideline Technical Report ("Normas de
practica clinica: Informe técnico sobre normas").

El texto completo de todas las recomendaciones, ademas de una
descripcion abreviada de la metodologia y evidencia empleadas para
desarrollar las recomendaciones, se puede encontrar en Clinical
Practice Guideline: Report of the Recommendations ("Normas de
practica clinica: informe de recomendaciones").
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OBJETIVO DE ESTAS NORMAS DE PRACTICA CLINICA

Esta Guia rapida de consulta se basa en el Informe Técnico de las Normas de
Préctica Clinica que fue desarrollado por un panel multidisciplinario
independiente de profesionales de la salud y padres convocados por el
Departamento de Salud del Estado de Nueva York. El desarrollo de esta y otras
normas para el Programa de Intervencion Temprana estatal fue patrocinado por
el Departamento de Salud del Estado de Nueva York como parte de su mision de
hacer un aporte positivo a la calidad de la atencion de nifios con discapacidades.

Estas normas de practica clinica referidas a la pérdida auditiva tienen la meta de
ofrecer a los padres, profesionales y otras personas, recomendaciones sobre las
mejores practicas, basadas en la opinion consensuada del panel de normas y la
evidencia cientificas acerca de la eficacia de las diferentes opciones de
evaluacién e intervencion para nifios pequefios con sindrome de Down.

RAZONES PARA EL DESARROLLO DE ESTAS NORMAS

Los objetivos para elaborar estas normas de préactica clinica para nifios pequefios
con sindrome de Down son:

= Ayudar a los nifios y a sus familias a conocer los servicios adecuados y
eficaces.

= Proporcionar un recurso de capacitacion e informacion para profesionales.
= Promover la regularidad en la provisién de servicios.

= Facilitar la comunicacion productiva entre profesionales.

= Facilitar la mejora en la calidad de los servicios de intervencion temprana.
= Indicar las areas donde se necesita mas investigacion.

Esta guia representa la coordinacion de esfuerzos del panel que la desarrollo
para encontrar e interpretar los datos cientificos disponibles de manera
sistematica y imparcial. Se espera que mediante el uso de un enfoque factico, la
guia brinde una serie de recomendaciones que reflejen las mejores practicas
actuales y redunde en resultados dptimos para los nifios y sus familias.
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Recomendamos que los proveedores de servicios y las familias usen esta guia
advirtiendo que la atencién brindada esté siempre adaptada a las necesidades del nifio.
La familia y el proveedor de servicios seran quienes tomen la decisién de seguir
cualquier recomendacién en particular segun la situacion de cada nifio y de su familia.

ALCANCE DE ESTAS NORMAS

Estas normas de practica clinica proveen recomendaciones sobre las mejores
practicas para la identificacion, evaluacion e intervencion de nifios pequefios con
sindrome de Down. Los objetivos principales de las recomendaciones de estas
normas son:

= E| sindrome de Down en nifios menores de 3 afios

Esta guia se centra principalmente en los nifios con sindrome de Down
desde su nacimiento hasta los 3 afios de edad. Sin embargo, los tres afios no
son el limite absoluto de edad, ya que muchas de las recomendaciones de
esta guia podrian aplicarse también a nifios un tanto mayores.

= Las discapacidades del desarrollo relacionadas con el sindrome de Down

Las recomendaciones que se brindan en este documento se centran en la
evaluacion e intervencion para discapacidades del desarrollo asociadas con
el sindrome de Down. Si bien los nifios con sindrome de Down, por lo
general, tienen diversos problemas de salud o enfermedades de los que es
importante ocuparse, no esta dentro del alcance de esta guia valorar
evaluaciones y tratamientos especificos de enfermedades (como, por
ejemplo, los problemas cardiacos) que suelen padecer los nifios con
sindrome de Down.

“El sindrome de Down” como se usa en esta guia

La definicion de sindrome de Down, como se usa en esta Guia de referencia
répida, es todo nifio a quien se le haya diagnosticado el sindrome de Down
independientemente del patrén del cariotipo especifico del nifio.

‘*‘"’"%

Programa de intervenciéon temprana < En el estado de Nueva York,
los nifios a quienes se les haya diagnosticado enfermedades que muy probablemente
afecten su desarrollo, como el sindrome de Down, tienen derecho a recibir los servicios
de intervencion temprana.
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COMO SE DESARROLLARON ESTAS NORMAS

Un panel multidisciplinario de expertos en el tema, proveedores generales (tanto
profesionales de la medicina como educadores) y padres, trabajaron en conjunto
para desarrollar estas normas.

Tras determinar el alcance general de las normas, el panel estableci6 los temas
especificos de evaluacion e intervencién y decidié cudles eran los mas
apropiados para el proceso de revision de la evidencia. Luego, el grupo sostuvo
una serie de reuniones para revisar las investigaciones disponibles y formular
recomendaciones. La reunién final del panel tuvo lugar en 2001.

Para algunos temas no se encontr6 evidencia de investigaciones que reunieran
los criterios de las normas. Se decidi6 que otros temas no eran adecuados para
una basqueda en la literatura y evaluacién de evidencias. Cuando el panel reviso
estos temas, formulé recomendaciones logradas por consenso.

Uso de la evidencia cientifica para desarrollar normas

Hoy en dia, se pide a cada disciplina profesional que documente la eficacia que
tiene un enfoque especifico para provocar los resultados deseados.

. Las normas basadas en una evaluacion de la literatura cientifica pueden
contribuir a que los profesionales, padres y otras personas sepan qué evidencia
cientifica existe sobre la eficacia de ciertos métodos clinicos. Cuando es posible
encontrar y evaluar sistematicamente la evidencia cientifica adecuada, ésta
ofrece un enfoque equilibrado y objetivo para tomar decisiones informadas.

En otras versiones mas completas de esta guia, se describe informacion méas
especifica sobre el proceso de investigacion y los datos usados para desarrollar
las recomendaciones de la guia.
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DEFINICIONES DE TERMINOS IMPORTANTES

A continuacion se presentan definiciones de términos importantes segiin SE
usan en esta guia:

Evaluacion Todo el proceso de identificar y evaluar al nifio,
incluidas las actividades y herramientas que se usan para
medir el nivel de funcionamiento, establecer su
elegibilidad para los servicios, determinar un
diagnostico, planificar la intervencion y medir los
resultados del tratamiento.

Familia Principales personas a cargo del nifio, las que podrian
ser ambos padres 0 uno de ellos, sus hermanos, abuelos,
padres de crianza u otras que se encuentren
normalmente en el entorno doméstico del nifio.

Padre y/o madre Personas que tienen la principal responsabilidad por el
bienestar del nifio. Aunque puede que la principal
persona a cargo no sea la madre o el padre del nifio, se
usa el término padre o madre para referirse a las
principales personas a cargo del nifio.

Profesional Cualquier proveedor de un servicio profesional que esta
calificado mediante capacitacion, experiencia,
acreditacion y/u otros requisitos estatales para prestar el
servicio deseado. Este término no pretende implicar
ningudn titulo profesional ni calificaciones especificas
excepto la capacitacién y credenciales correspondientes.

Deteccion Las primeras etapas del proceso de evaluacion. La
deteccidn puede incluir entrevistas o cuestionarios
realizados a los padres, observacion del nifio o uso de
pruebas especificas de deteccion. La deteccion se usa
para identificar a los nifios que necesitan evaluaciones y
valoraciones més exhaustivas.
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Poblacion objetivo Para estas normas, la poblacion objetivo son los nifios,
desde el nacimiento hasta los 3 afios de edad, que tienen
un trastorno de la motricidad.

Nifios pequefios Este término se usa para describir en general el grupo de
edades objetivo de estas normas (nifios desde el
nacimiento hasta los 3 afios). Sin embargo, el tercer afio
no es un limite absoluto porque muchas de las
recomendaciones también pueden ser aplicables a nifios
algo mayores.

Programa de intervencién temprana < Los términos evaluacion,
padres y deteccion estan definidos en reglamentos que se aplican en el Programa de
intervencion temprana en el estado de Nueva York. Consulte el Anexo B, Informacién
del Programa de intervencion temprana.

En el estado de Nueva York, el término usado para los profesionales que estan
calificados para brindar servicios de intervencién temprana es “personal calificado”.
Forman parte delpersonal calificado aquellas personas que estan autorizadas para
brindarles servicios a los nifios que retnan los requisitos para acceder al Programa,
hasta el grado permitido por su certificacién profesional, titulo o matricula, y que tengan
la certificacion profesional, titulo o matricula correspondiente en la zona en donde
brindan servicios. Consulte el Anexo B, “Informacién del Programa de intervencién
temprana”.
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¢ QUE ES EL SINDROME DE DOWN?

El sindrome de Down es una anomalia cromosémica. Una persona con sindrome
de Down tiene tres copias del cromosoma 21 en lugar de las dos habituales.

¢ CUALES SON LAS CAUSAS EL SINDROME DE DOWN?

La copia adicional del cromosoma 21 es la causa directa del sindrome de Down.
El sindrome de Down no es causado por algo que haga la madre (o deje de
hacer) durante el embarazo.

El sindrome de Down puede darse de tres formas:

Ausencia de disyuncion meidtica — Ocurre un error en la separacion del
cromosoma 21 durante la division celular en el proceso de formacion del
embridn (Figura 1).

Translocacion— La copia extra del cromosoma 21 se adhiere (transloca) a otro
cromosoma.

Mosaicismo — Ocurre un error durante la divisién celular (mitosis) en algun
momento luego de la formacion del embrion.

¢, CON QUE FRECUENCIA OCURRE EL SINDROME DE DOWN?

El sindrome de Down es una alteracion genética relativamente frecuente que se
da aproximadamente en uno de cada 800 a 1000 nacimientos vivos. La
probabilidad de tener un bebé con sindrome de Down aumenta
considerablemente a medida que aumenta la edad de la madre. El riesgo de tener
otro nifio con sindrome de Down es mayor, en especial si uno de los padres es
portador de un cromosoma 21 translocado. Las familias con antecedentes de
anomalias genéticas tienen mas probabilidad de tener hijos con anomalias
genéticas, como el sindrome de Down.
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Figura 1: Cariotipo normal (sin sindrome de Down)
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Figura 2: Sindrome de Down por ausencia de disyuncién (con un
cromosoma 21 independiente de mas)
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Figura 3: Translocacién equilibrada (un cromosoma 21 se pega a uno 14:
sin material extra
del cromosoma 21)
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Figura 4: Sindrome de Down por translocacion (un tercer cromosoma 21 se
adhiere a uno
14: tres copias del 21)
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¢, COMO SE DIAGNOSTICA EL SINDROME DE DOWN?

El diagndstico del recién nacido o de alguien mas grande se confirma mediante
el analisis cromosémico de una muestra de sangre. El diagnéstico prenatal
implica el analisis de células fetales que flotan en el liquido amniético
(obtenidas por amniocentesis) o de células tomadas de la placenta (muestra de
las vellocidad coridnica). La prueba prenatal suele hacerse cuando hay un riesgo
mayor de que el feto tenga sindrome de Down.

¢ CUALES SON LAS CARACTER[STICAS FISICAS Y DEL
DESARROLLO ASOCIADAS CON EL SINDROME DE DOWN?

En la Tabla 1, se muestran las caracteristicas fisicas y del desarrollo mas
comunes de los nifios con sindrome de Down.

Tabla1l: Caracteristicas comunes de los nifios con sindrome de Down

Caracteristicas fisicas Caracteristicas del desarrollo
Baja estatura Retraso del desarrollo
Baja tonicidad muscular = cognitivo
Laxitud de las articulaciones = motor
Perfil chato de la cara = comunicacional
Ojos inclinados hacia arriba = comportamiento social
Orejas deformadas = adaptativo/de autoayuda

Una sola articulacion en el dedo mefique

Una linea profunda por toda la palma de la
mano

Obesidad

Caracteristicas fisicas

= Disminucion del ritmo de crecimiento. La mayoria de las personas con
sindrome de Down no llegan a tener la estatura definitiva promedio

= Forma atipica de la cabeza. La cabeza puede ser mas pequefia que el tamafio
promedio y tener una zona aplanada en la parte posterior
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= Ojos que se inclinan hacia arriba en direccién al borde de la cara y con un
exceso de pliegues en la piel sobre el angulo interno de los ojos

= Manchas blancas en la zona coloreada de los ojos (Ilamadas manchas de
Brushfield)

= Orejas pequefias 0 con mas pliegues, caballete plano y boca pequefia con bajo
tono muscular y la lengua que sobresale

= Manos cortas y anchas con dedos cortos y una sola linea que se extiende a lo
ancho de la palma de la mano

= Disminucion del tono muscular

Caracteristicas del desarrollo

= Retraso del desarrollo cognitivo, por lo general en un grado leve a moderado
de retraso mental

= Desarrollo retrasado y atipico del habla y del lenguaje, con un lenguaje
expresivo mas retrasado que el receptivo

= Retraso de la capacidad motora para darse la vuelta, sentarse y caminar, etc.

= Retraso del desarrollo de habilidades de comportamiento social y
adaptativas/de autoayuda

= Es posible que haya otros trastornos del desarrollo, psiquicos o de conducta
(como la disminucion de la atencién por hiperactividad, el trastorno con
conducta oposicionista y desafiante o trastornos generalizados del
desarrollo/autismo)

Ademas de los retrasos generales del desarrollo caracteristicos en la mayoria de
los nifios con sindrome de Down, también puede haber otras diferencias en la
forma de desarrollo de los nifios con sindrome de Down en comparacién con
nifios que tienen este sindrome. Sin embargo, como en cualquier grupo de nifios,
habra diferencias particulares en el desarrollo en cualquier grupo de nifios con
sindrome de Down. Es importante reconocer que todos los nifios con sindrome
de Down tendrén virtudes y talentos particulares como también limitaciones.

¢ QUE TRATAMIENTOS HAY PARA EL SINDROME DE DOWN?

No hay ningun tratamiento para sindrome de Down. Sin embargo, muchos
problemas de salud y enfermedades asociados con el sindrome de Down pueden
corregirse o mejorarse con el tratamiento adecuado. En las Gltimas décadas, los
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avances en la atencion médica redundaron en mejorias en la salud y una mayor
esperanza de vida para las personas con sindrome de Down. También se ha
generalizado la derivacion de los bebés con sindrome de Down a programas de
intervencion temprana poco después de nacer. El objetivo de los programas de
intervencidn para nifios con sindrome de Down es maximizar el potencial de
desarrollo de cada nifio y ampliar las respuestas funcionales a largo plazo para
los nifios y sus familias.
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g,QUE PROBLEMAS DE SALUD ESTAN ASOCIADOS CON EL
SINDROME DE DOWN?

Tabla2: Enfermedades asociadas comunes en nifios con
sindrome de Down

Porcentaje de nifios afectados

Enfermedad cardiaca congénita 40
Hipotiroidismo 10-20
Laxitud de las articulaciones 15
Trastornos psiquidtricos en la adolescencia 13
Defecto en el tubo digestivo 12
Alopecia (caida del cabello) 10
Convulsiones 6
Leucemia
Obesidad 50
Trastornos dentales:
= hipodoncia (ausencia parcial de los 60-100
dientes), oclusion dental defectuosa
Pérdida auditiva 60-80
Trastornos de la vision
= cataratas 3
= errores de refraccién 70
= estrabismo 50
= Nistagmo 35

Adaptacién de: Pueschel 1990
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MITOS Y REALIDADES *

Mito:

Realidad:

Mito:

Realidad:

Mito:

Realidad:

Mito:

Realidad:

Mito:

Los padres de la mayoria de los nifios con sindrome de Down
son mayores.

Si bien la incidencia del sindrome de Down aumenta con la
edad de la madre, el 80% de las madres de los nifios con
sindrome de Down tienen menos de 35 afios de edad.

Las personas con sindrome de Down tienen un retraso mental
grave.

Las personas con sindrome de Down caen dentro del grado
leve a moderado de retraso mental

Los nifios con sindrome de Down deberian estar internados en
una institucion.

La mayoria de los nifios con sindrome de Down viven en su
hogar con su familia, participan en actividades comunitarias y
concurren a instituciones educativas normales, hacen
actividades deportivas y desarrollan habilidades para llevar
una vida independiente.

A los nifios con sindrome de Down, se los debe poner en
ambitos educativos especiales separados.

Los nifios con sindrome de Down, por lo general, pueden
participar en programas educativos y de formacién
profesional y muchos integran clases académicas normales. A
algunos nifios con sindrome de Down, se los podria integrar
en actividades especificas con nifios normales, mientras que a
otros se los podria incluir en todas las actividades de la clase
normal. El nivel adecuado de integracién depende de la
capacidad del nifio.

Las personas con sindrome de Down no pueden establecer
relaciones cercanas.
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Realidad: Las personas con sindrome de Down salen con otras personas
y forman relaciones duraderas. Algunos deciden casarse. Las
mujeres con sindrome de Down pueden tener hijos, pero
tienen un 50% de probabilidades de que nazcan con sindrome
de Down. Se ha documentado un so6lo caso de un hombre con
sindrome de Down fértil.

* Los mitos y las realidades fueron adaptados de la informacion provista por la National Down
Syndrome Society (NDSS, por sus siglas en inglés).

.DONDE PUEDO OBTENER MAS INFORMACION?

NDSS: La National Down Syndrome Society, fundada en 1979, es una
organizacion sin fines de lucro. Es la mayor institucién no gubernamental que
apoya la investigacion del sindrome de Down en los EE. UU.

National Down Syndrome Society (800) 221-4602 (gratuito)
666 Broadway, 8th Floor (212) 460-9330 (tel.)
New York, NY 10012-2317 (212) 979-2873 (fax)

Pagina electronica: www.ndss.org

NDSC: la National Down Syndrome Congress es una organizacion sin fines de
lucro integrada por afiliados que sirve de recurso nacional para las familias que
tienen hijos con sindrome de Down, profesionales y demas personas interesadas.

National Down Syndrome Congress (800) 232-6372 (gratuito)
1370 Center Drive (770) 604-9500 (tel.)
Suite 102 (770) 604-9898 (fax)
Atlanta, GA 30338 Pagina electrénica:

www.NDSCcenter.org

DSPN: La Down Syndrome Parent Network es una organizacion cuyo objetivo
es brindar informacidn actualizada y precisa sobre el sindrome de Down a
padres, familias, profesionales y al publico en general.

Down Syndrome Parent Network (800) HELP-309 (gratuito)

3626 Church Road Pagina electrénica: www.dspn.org
Easton, PA 18045

En el Anexo C, se enumeran otros recursos.
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Importante: La inclusion de estas organizaciones no supone la aprobacién del panel
que desarroll6 la guia ni del NYSDOH. El panel que desarroll6 la guia no revisé
expresamente la informacién provista por estas organizaciones.
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Los nifios con sindrome de Down, por lo general, pueden ser identificados al
nacer o poco después. La identificacion suele darse porque el nifio tiene ciertas
caracteristicas que son signos del sindrome de Down (Tabla 1, pagina 11). El
diagndstico se confirma luego con una prueba de sangre para hacer un analisis
cromosémico. de

Luego de la confirmacion del diagndstico, es importante empezar el proceso de
evaluacion e intervencion lo antes posible. No es necesario esperar a ver signos
de retraso en el desarrollo.

Politica de intervencién temprana « Los nifios con sindrome de Down
relinen los requisitos para acceder al Programa de intervencion temprana porque les
han diagnosticado una enfermedad con una alta probabilidad de retraso del desarrollo.
Los servicios podran empezar antes de sea evidente un retraso del desarrollo
cuantificado.

La importancia de comprender qué es el sindrome de Down

Es importante que los profesionales que evallen a los bebés con sindrome de
Down tengan conocimientos sélidos del desarrollo tipico de la primera infancia
ademas de una comprension de los patrones habituales del desarrollo para nifios
pequefios con sindrome de Down. Esto es importante para que el profesional
pueda:

= Hacer observaciones adecuadas sobre el desarrollo del nifio
= Darles informacion exacta a los padres
= Hacer derivaciones adecuadas

= Crear estrategias de intervencion apropiadas

LA IDENTIFICACION Y EL DIAGNOSTICO DEL SINDROME DE
DOWN

Datos obtenidos en la exploracion fisica al nacer

Los signos que indican que un bebé podria tener sindrome de Down suelen ser
claros en el nacimiento. Los signos mas comunes se enumeran en la Tabla 1

(pagina 11). Si un recién nacido manifiesta mas de seis de estos signos, es muy
probable que el nifio tenga el sindrome de Down. Incluso cuando un nifio tenga
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algunos de estos signos del sindrome de Down, debera hacerse un analisis
cromosémico para confirmar el diagnéstico.
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Tabla 3: Los diez signos de Hall del sindrome de Down en los recién

nacidos

Signo neonatal

Porcentaje de la frecuencia
(porcentaje de recién nacidos afectados)

Reflejo de Moro débil
Hipotonia
Perfil chato de la cara

Hendiduras palpebrales orientadas hacia arriba
(orificios de los parpados)

Orejas redondas pequefias con una morfologia simple
Pliegues redundantes en el cuello

Una sola linea en la mano

Avrticulaciones grandes hiperextensibles

Radiografia de pelvis morfoldgicamente anormal
Hipoplasia de la falange media del quinto dedo

Adaptacion de: Tolmie 1998

85
80
90

80
60
80
45
80
70
60
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Descripcion general de los signos neonatales

Reflejo de Moro débil

Hipotonia

Perfil chato de la cara

Hendiduras palpebrales
orientadas hacia arriba

Orejas redondas pequefias con
una morfologia simple

Pliegues redundantes en el
cuello

Una sola linea en la mano

Articulaciones grandes
hiperextensibles

Radiografia de pelvis
morfolégicamente anormal

Hipoplasia de la falange
media del quinto dedo

Cuando se les quita de repente su apoyo
corporal, el reflejo de Moro, a menudo conocido
como el "reflejo del sobresalto”, que tienen los
bebés con sindrome de Down es débil

Baja tonicidad muscular, flacidez

El caballete tiende a ser bajo y los pémulos
altos, lo que hace que la cara se vea planay la
nariz, pequefia

Los ojos tienen una inclinacion hacia arriba y
hacia afuera

Las orejas suelen ser pequefias, tener una
implantacién baja y carecer de I6bulo o tener
uno muy pequefio

A menudo, el cuello parece un poco corto con
pliegues sueltos de piel que caen a los costados
y atras

Una Unica linea en la palma, ya sea en una mano
0 en ambas

Tendencia a articulaciones laxas

La radiografia simple de la pelvis muestra que
ésta es bastante pequefia y que los huesos estan
menos desarrollados que en los bebés que no
tienen sindrome de Down

Es corta la seccion media de la falange del dedo
mefique
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Cdémo comunicarle el diagnéstico a la familia

Cuando a un nifio se le diagnostica el sindrome de Down, es probable que la
noticia sea inesperada. Es importante comunicarla con mucho tacto y de manera
humanitaria, de forma que se le brinde apoyo a la familia.

Es importante entender que no todas las familias tendran la misma reaccion
cuando se enteren de que su hijo tiene sindrome de Down. Como algunos padres
pueden imputarse la responsabilidad de la discapacidad de su hijo, o sentir que
los demas se la atribuyen, es importante hacerles saber que esto no se da a
consecuencia de algo que los padres hayan hecho o dejado de hacer antes del
nacimiento del nifio.

También es importante reconocer que los padres pueden reaccionar de modo
distinto ante un pronostico incierto sobre el potencial de desarrollo del hijo. A
algunos padres esa incertidumbre puede resultarles estresante, mientras que a
otros puede darles esperanza.

= Cuando se comunique el diagndstico, es importante que los profesionales de la
salud piensen en el nifio como una persona y como integrante de la familia;
los atributos positivos, las virtudes y las caracteristicas del nifio; los aspectos
en los que el nifio seré similar a los nifios normales y el hecho de que el nifio
aprendera, crecerd y se desarrollara.

= Se recomienda que los padres reciban datos actuales sobre el sindrome de
Down y referencias sobre recursos adecuados a los cuales remitirse, como el
Programa de intervencion temprana y especialistas adecuados, para que
puedan participar en forma activa con los proveedores de cuidados médicos en
el control del desarrollo y de la salud de su hijo.

Politica de intervencién temprana < Quienes brindan atencién
primaria y se ocupen de la derivacién del paciente, entre ellos, los médicos, deberan
informarles a las familias de los nifios con sindrome de Down sobre el Programa de
intervencion temprana (EIP, por sus siglas en inglés). Ademas, deberan derivar a los
nifios que retinan los requisitos para acceder al EIP al Funcionario de intervencion
temprana del condado en el que resida el nifio salvo que los padres se opongan a la
derivacion.
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LA EVALUACION DEL DESARROLLO

Un enfoque general sobre la evaluacion del desarrollo

Cuando se los compara con nifios normales, los nifios con sindrome de Down
tienen retrasos cuantitativos en muchos aspectos del desarrollo. Las
investigaciones actuales sugieren que los nifios con sindrome de Down también
tienen retrasos cualitativos del desarrollo en comparacion con nifios normales.
En otras palabras, los nifios con sindrome de Down, por lo general, se
desarrollan a un ritmo mas lento que los nifios normales y también tienen
diferentes patrones de desarrollo.

Coémo se realiza la evaluacion del desarrollo

Es importante que los nifios con sindrome de Down tengan evaluaciones del
desarrollo periddicas y continuas de todos los aspectos del desarrollo. Como al
sindrome de Down se lo suele identificar pronto, es importante que este proceso
de evaluaciones evolutivas continuas de todos los aspectos del desarrollo
empiece en los primeros tres meses de vida.

Cuando se evalle a nifios que vivan en hogares plurilingties, es importante usar
la lengua materna de la familia.

o

Politica de intervencién temprana <+ A todos los nifios derivados al
EIP, nifios con sindrome de Down inclusive, se les debe hacer una valoracion
interdisciplinaria para determinar si relinen los requisitos para acceder al EIP y ayudar a
crear un Plan Individualizado de Servicios Familiares. La valoracién interdisciplinaria
debera valorar los cincos campos del desarrollo (cognitivo, comunicacional, fisico, socio
afectivo y adaptativo). La evaluacion continua del progreso de un nifio forma parte de la
prestacion de servicios de intervencién temprana. El equipo de valoracion
interdisciplinaria debera brindarle a la familia informacién sobre el desarrollo de los nifios
con sindrome de Down (por ejemplo, hablar de la informacién que se ofrece en estas
guias de practica clinica y en otras fuentes de datos).

La valoracién interdisciplinaria para determinar la aptitud para acceder al programa es
gratis para los padres y debera hacerse usando procedimientos no discriminatorios tal
como se definen en el reglamento del programa (consulte el Anexo B). Cuando sea
posible, la evaluacién debera hacerse en el idioma dominante del nifio.
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Factores que se deben tomar en cuenta para planificar y realizar las
evaluaciones

Cuando se planifiquen y se realicen evaluaciones del desarrollo, es importante
tener en cuenta factores generales y especificos relacionados con el nifio y la
familia (Tabla 4).

Tabla 4: Factores que se deben tomar en cuenta para planificar y
realizar las evaluaciones de nifios pequefios

Cdmo planificar la evaluacion

= Asegurar que los profesionales tengan experiencia con el grupo de la edad de
referencia

= Cerciorarse de que los padres puedan asistir a la evaluacion

= Preguntarles a los padres cuéles son su necesidades y expectativas para el proceso de
evaluacion

= Enterarse e informarse de las enfermedades que podrian influir en la tolerancia que
tenga el bebé del proceso de evaluacion

= Tener presente las rutinas del nifio para dormir, despertarse y estar atento

= Conceder tiempo adicional en el proceso de evaluacién para la atencion del bebé o
del nifio, como alimentarlo y cambiarle los pafales

Coémo realizar la evaluacion

= Explicar cada paso del proceso de evaluacion antes de realizarlo y explicar por qué es
necesario cada aspecto de la evaluacion

= Tener muy presentes las necesidades y reacciones de los padres y del nifio durante el
proceso de evaluacion

= Fijar el ritmo del proceso de evaluacion a partir de los indicios que manifiesten los
padres (por ejemplo, conceder tiempo para descansos)

= Tener presentes cuestiones actuales de la realidad y del trabajo de la familia (por
ejemplo, la adaptacion a un nuevo bebgé)

= Alentar a los padres a que hagan comentarios sobre el temperamento y el nivel de
desarrollo del nifio

= Brindarles a los padres la oportunidad de que hablen de sus inquietudes y de su
necesidad de informacion

= Tener en cuenta la necesidad control postural y apoyo y facilitarlo
= Estar alerta a los indicios de otros problemas médicos que puedan haber pasado
desapercibidos

= Comenzar la evaluacion del nifio en posiciones en las que él esté comodo. Dejar las
pruebas que al nifio podrian no gustarle, como la de amplitud de movimiento articular
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o la de respuestas defensivas, para el final de la evaluacion

= Prestar atencion a sefiales/conductas/indicios de hiperestimulacion o respuestas al
estrés (llanto, bostezos, hipo, irritabilidad)

= Tener en cuenta que los bebés muy pequefios pueden tener dificultades para regular
la temperatura corporal

= Hacerle a la familia observaciones sobre la evaluacion

Componentes de la evaluacion del desarrollo

Cuando se evalla a nifios pequefios con sindrome de Down, es importante tener
en cuenta el hogar y el entorno familiar del nifio. Entre los aspectos que hay que
considerar, estan:

= Los valores culturales y las costumbres de la familia

= Las oportunidades para la crianza, la estimulacién y el aprendizaje del nifio
que se presentan en su hogar y en otros entornos

= Cualquier antecedente familiar significativo

= Las respuestas emocionales de la familia frente al nacimiento de un nifio con
sindrome de Down y cdmo estas respuestas familiares podrian influir en su
desarrollo

Se recomienda que la evaluacién del desarrollo de un nifio pequefio con
sindrome de Down incluya informes de los padres y entrevistas con ellos,
informes médicos, informes sobre la atencion recibida por el nifio, entre otros de
relevancia, pruebas normalizadas (Anexo A) cuando sea necesario, observacion
directa del nifio, e informacion sobre las inquietudes, prioridades y recursos de
la familia.

Politica de intervencion temprana « El equipo de valoracion
interdisciplinaria debe realizar la valoracion del nifio segun lo estipulado por la Ley de
Salud Publica del estado de Nueva York y las normas y procedimientos establecidos por
el Departamento para la valoracion y la individualizacion de los nifios que retnen los
requisitos para recibir los servicios.
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La evaluacién de los parametros del desarrollo

Cuando se evalla a un nifio con sindrome de Down, es importante tener en
cuenta los parametros del desarrollo tanto de los nifios con sindrome de Down
como de los nifios normales (Tabla 5, pagina 37; Tabla 8, pagina 43; y Tabla 9,
pagina 45). Es importante usar las tablas de parametros para identificar puntos
de referencia generales, y tener en cuenta que no todos los nifios alcanzan
pardmetros del desarrollo especificos al mismo tiempo.

Nifios con retraso auditivo, visual o motor

Si un nifio pequefio presenta limitaciones significativas en la audicidn, la vision
o la capacidad motora, tal vez sea necesario adaptar los elementos, el entorno o
los procedimientos de prueba y respuestas.

Como utilizar los resultados de la evaluacion del desarrollo

La informacion que surja de la evaluacion del desarrollo es importante para
elaborar planes de intervencion para el nifio y la familia. La evaluacion del
desarrollo también brinda puntos de referencia objetivos de gran utilidad para
controlar el progreso del nifio y para cuantificar los resultados de las
intervenciones. Es importante investigar cualquier resultado dudoso de la
evaluacion del desarrollo.

Como comunicarles los resultados a los padres y a otros profesionales

Se recomienda que oportunamente se le expliquen a la familia los resultados de
la evaluacion (con la traduccion a su idioma principal si fuera necesario). Es
importante hablar de términos y conceptos importantes, de los resultados e
implicaciones de la evaluacion y del nivel de rendimiento del nifio en
comparacion con algunas reglas del desarrollo y con otros nifios con sindrome
de Down.

.4

Politica de intervencién temprana «* El equipo de valoracion
interdisciplinaria tiene la responsabilidad de comunicarle los resultados de la valoracién
a la familia del nifio y de cerciorarse de que entienden los resultados y las implicaciones
de la valoracion para la intervencion. El equipo de valoracion interdisciplinaria también
debe preparar un informe formal y un resumen de la valoracion y presentarle el informe
al especialista en intervencién temprana.
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La evaluacion del conocimiento

El conocimiento nos permite experimentar el entorno, asi como recordar, pensar,
actuar y sentir emociones. Los componentes del conocimiento que son
especialmente importantes para los nifios con sindrome de Down son la atencién
y la exploracion, el aprendizaje y la memoria y el razonamiento y la resolucion
de problemas.

Los nifios con sindrome de Down tienen una amplia variedad de habilidades y
capacidades cognitivas, tal como sucede en la poblacién general. Si bien es
probable que presenten un retraso del desarrollo en comparacion con los nifios
normales de su misma edad, la mayoria de los nifios con sindrome de Down
aprenden y se desarrollan intelectualmente, sobre todo cuando se les brindan
oportunidades de aprendizaje que promuevan la competencia cognitiva y social.
Es importante evaluar la capacidad cognitiva de los nifios con sindrome de
Down porque afecta los demas aspectos del desarrollo, ayuda a planificar
intervenciones adecuadas y brinda una referencia para calcular el progreso.

5T

Politica de intervencion temprana < La valoracion interdisciplinaria
debe incluir una evaluacién una evaluacién del desarrollo cognitivo.

Los nifios pequefios con sindrome de Down parecen adquirir habilidades
cognitivas especificas en una secuencia similar a la de los nifios normales, pero
suelen tener:

= Un desarrollo cognitivo mas lento (hay un retraso del desarrollo cognitivo y la
adquisicién de nuevas habilidades e mas lenta)

= Mas dificultades para generalizar (para ellos es mas dificil aplicar lo que
aprendieron en un entorno en otro nuevo)

= Algunas diferencias cualitativas en el modo en que despliegan algunas
habilidades cognitivas o las integran con otras conductas

= Mas dificultades con el razonamiento complejo y el juicio

= Un nivel final inferior de habilidades y capacidades cognitivas

Como se realiza la evaluacién cognitiva

Cuando se valore la funcién cognitiva de los nifios pequefios con sindrome de
Down, es importante:
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= Realizar las valoraciones "al nivel de la vista" del nifio

= Brindar un apoyo postural adecuado a los nifios que ain no hayan logrado
control postural

= Tener en cuenta las habilidades motoras finas y gruesas cuando se seleccionen
los métodos para evaluar el nivel cognitivo

= Adaptar los procedimientos de evaluacidn (si se puede) al mayor tiempo para
responder que necesitan los nifios con sindrome de Down

Se recomienda que la seleccion de pruebas para evaluar el nivel cognitivo de un
nifio con sindrome de Down esté basada tanto en su edad mental como en su
edad cronoldgica.

El uso y la interpretacion de las pruebas de evaluacion cognitiva

Cuando se evalla a un nifio con sindrome de Down, es importante incluir
pruebas normalizadas y no normalizadas. Sin embargo, es importante recordar
que como el rendimiento de un nifio pequefio en las pruebas cognitivas puede
fluctuar, a menudo el puntaje no es estable. Por lo tanto, es probable que el
conocimiento no se calcule adecuadamente en una Unica sesién o en un nico
entorno.

Cuando se interpretan los resultados de las pruebas de cognicién normalizadas
para nifios pequefios con sindrome de Down, es importante reconocer como
caracteristico que su coeficiente de desarrollo parece disminuir durante los dos
primeros afos de vida. La aparente disminucion del coeficiente de desarrollo de
los nifios con sindrome de Down durante los dos primeros afios, por lo general,
no representa una verdadera disminucién de la funcién cognitiva; sino mas bien,
suele ser un artefacto de las pruebas, dado que las pruebas cognitivas se basan
mas en elementos del lenguaje después de los 12 meses de vida, y los nifios con
sindrome de Down presentan un retraso en particular en el lenguaje expresivo.

Pruebas de evaluacion

Es importante reconocer que las evaluaciones cognitivas basadas en las normas,
en general, no se consideran una medida valida de la funci6n cognitiva antes de
los 6 meses de vida aproximadamente.

Desde el nacimiento hasta los 12 meses: para evaluar el nivel cognitivo, se
recomienda usar una evaluacion basada en las normas o una evaluacion ligada a
un programa, como por ejemplo,

= El Battelle Developmental Inventory (Inventario de Desarrollo Battelle)
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= El Hawaii Early Learning Profile (Perfil de aprendizaje temprano de Hawaii)

El Carolina Curriculum (Programa Carolina)

Las Mullen Scales of Early Learning (Escalas de aprendizaje temprano de
Mullen)

= La Uzgiris-Hunt Scale (Escala Uzgiris-Hunt)

Desde el 1° hasta el 3° afio de vida: Para evaluar el nivel cognitivo, se
recomienda usar pruebas normalizadas o basadas en normas, como por ejemplo,

= La escala de Bayley para medir el desarrollo del bebé 11 (BSID-II, por sus
siglas en inglés)

= La Leiter International Performance Scale- Revised (Escala internacional de
rendimiento de Leiter- Revisada)

= Los Gessell Developmental Schedules (Esquemas de desarrollo de Gessell)

La evaluaciéon comunicacional

La comunicacion es el proceso mediante el cual las personas intercambian
informacion e incluye la capacidad de producir y comprender mensajes. Los
componentes de la comunicacion temprana que son especialmente importantes
para los nifios con sindrome de Down son: el balbuceo, el lenguaje receptivo y
expresivo, las secuencias de adquisicion del lenguaje y la gesticulacion.

El desarrollo vocal temprano de los bebés con sindrome de Down y de los bebés
normales suele ser bastante similar. Sin embargo, las diferencias comienzan a
aparecer hacia alrededor de los 6 a 8 meses de vida, cuando los bebés normales
comienzan con el balbuceo canonico (un balbuceo caracterizado por silabas
compuestas de una consonante y una vocal que imitan el habla, como "ba"). Es
caracteristico que los bebés con sindrome de Down no desarrollen este tipo de
balbuceo hasta alrededor de los 9 0 10 meses de vida.

Es probable que los nifios pequefios con sindrome de Down puedan entender el
lenguaje antes de que puedan usarlo. Los nifios pequefios con sindrome de
Down también suelen gesticular mas que los nifios normales.

Politica de intervencién temprana < La valoracién interdisciplinaria
debe incluir una evaluacién del desarrollo comunicacional.
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La importancia de la evaluacién comunicacional

La evaluacién comunicacional de los nifios con sindrome de Down es
importante porque la capacidad del nifio para comunicarse tiene implicaciones
para evaluar el conocimiento y otros aspectos del desarrollo, tomar decisiones
sobre la intervencion, brindar una referencia para controlar el progreso y evaluar
los resultados.

Componentes de la evaluacién comunicacional

Se recomienda que, durante los tres primeros meses de vida, se haga una
evaluacion comunicacional de referencia que incluya las pruebas de deteccion
de trastornos de la audicion objetiva, y que un fonoaudidlogo habituado a
trabajar con nifios pequefios evalle el desarrollo comunicacional del nifio por lo
menos cada 6 meses durante los 3 primeros afios de edad.

Cuando se evalta la comunicacion en un nifio pequefio con sindrome de Down,
es importante considerar:

= Su nivel cognitivo
= Su nivel auditivo y visual
= Su funcion respiratoria y el apoyo respiratorio para la vocalizacion

= El desarrollo motor y la necesidad de apoyo postural en nifios con
compromiso del desarrollo motor

= El idioma principal de la familia y otros idiomas a los que el nifio esta
expuesto

= Larespuesta a las personas y no sélo a los objetos, dado que los nifios
pequefios con sindrome de Down suelen pasar mas tiempo mirando a las
personas que a los objetos

La evaluacion audioldgica (audicion)

Se recomienda hacerles pruebas de deteccion de trastornos auditivos a todos los
recién nacidos con sindrome de Down.

Advertencia de la politica del estado de Nueva York:

Segun la Ley de Salud Publica del Estado de Nueva York, es obligatorio realizarles
pruebas auditivas de deteccion a todos los recién nacidos.
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Incluso cuando no existan sospechas de pérdida auditiva, se recomienda que
todos los nifios con sindrome de Down reciban controles auditivos continuos y
que un audidlogo les realice una valoracién audiolégica periodica.

7

Politica de intervencion temprana « Los servicios audiolégicos son un
servicio de intervencion temprana. La valoracion interdisciplinaria puede realizarse como
una evaluacién complementaria que forma parte del proceso de valoracién
interdisciplinaria o cuando se la identifica como un aspecto que necesita atencion y
pueda estar incluida en el Plan Individualizado de Servicios Familiares.

El control continuo de la audicién es importante porque los problemas auditivos
son mucho mas frecuentes en los nifios con sindrome de Down que en la
poblacién general. Uno de los motivos es que los nifios con sindrome de Down
son mas proclives a sufrir otitis media exudativa recurrente, que puede
evolucionar a algln grado de perdida auditiva conductiva. Se recomienda que,
periddicamente, los nifios con problemas en el oido medio sean evaluados por
un especialista en nariz, garganta y oidos (otorrinolaringélogo o ENT, por sus
siglas en inglés), preferentemente un especialista pediatrico en oidos.

Enfoques especificos para la evaluacion

Cuando se evalte el desarrollo comunicacional de los nifios pequefios con
sindrome de Down, es importante prestar atencion a:

= El uso del balbuceo canonico (caracterizado por silabas repetidas compuestas
de una consonante y una vocal, como "babababa™)

= El uso de referentes sociales

= El uso funcional del lenguaje hablado (cémo los nifios usan palabras y sonidos
para conseguir lo que quieren)

= La capacidad de usar estrategias de comunicacion no verbal, como sefialar
para pedir o mostrar un objeto, y ademas:
o Lafacilidad para gesticular
e El lenguaje no verbal receptivo-expresivo

Pruebas de evaluacién comunicacional

Cuando se evalta el desarrollo comunicacional de los nifios pequefios con
sindrome de Down, es importante incluir pruebas basadas en las normas o
normalizadas, como por ejemplo,
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= El MacArthur Communicative Development Inventory (Inventario de
desarrollo comunicacional de MacArthur)

= Las McCarthy Scales of Development (Escalas de desarrollo de McCarthy)

= |La Rosetti Infant Toddler Language Scale (Escala del lenguaje de bebés y
nifios pequefios de Rosetti)

Uso de dispositivos alternativos y de asistencia para la comunicacion

Cuando se evalta la comunicacion en nifios pequefios con sindrome de Down,
es importante tener en cuenta la necesidad de contar con estrategias
comunicacionales alternativas, como el lenguaje por sefias y la tecnologia
asistencial, como por ejemplo, el audifono y los sistemas de FM (frecuencia
modulada). Cuando se evallen formas adecuadas de comunicacion alternativa,
también es importante tener en cuenta las habilidades motoras del nifio, asi
como sus capacidades cognitivas y sus habilidades para el lenguaje receptivo.

Politica de intervencién temprana < Los dispositivos y servicios de

tecnologia asistencial estan cubiertos como servicios de intervencién temprana. Los
sistemas de comunicacién argumentativa se consideran "dispositivos de tecnologia
asistencial". La posible necesidad de contar con un sistema de comunicacion
argumentativa podria identificarse durante la valoracién interdisciplinaria inicial del nifio,
0 mas adelante, durante una valoracién complementaria o durante la evaluacion
continua. Los padres y el funcionario de intervenciéon temprana deben estar de acuerdo
con la necesidad de contar con dispositivos de tecnologia asistencial, que debera estar
incluida en el Plan Individualizado de Servicios Familiares.

Como evaluar las interacciones y relaciones sociales

El desarrollo social es la capacidad de relacionarse con otras personas. Entre los
componentes del desarrollo social especialmente importantes para los nifios
pequefios con sindrome de Down, estan la atenci6n social, las interacciones
sociales, el apego y el juego.

Las habilidades para la atencién social de los bebés pequefios con sindrome de
Down por lo general parecen desarrollarse en forma similar a las de los bebés
normales, pero mas lentamente.

Otros aspectos del desarrollo social de los nifios pequefios con sindrome de
Down parecen ser distintos a los de los nifios normales. Por ejemplo, las
interacciones sociales con nifios pequefios con sindrome de Down pueden ser
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mas dificiles de provocar e interpretar que las interacciones con nifios normales.
Los nifios pequefios con sindrome de Down suelen tomar menos la iniciativa en
las interacciones sociales, iniciar las interacciones y responder a ellas de un
modo menos predecible que los nifios normales y mostrar sefiales sociales y
comunicacionales menos claras para los deméas. Durante el juego, los nifios
pequefios con sindrome de Down suelen tener repertorios mas limitados que los
nifios normales y cambiar el centro de atencion de su juego méas a menudo.

La importancia de evaluar el desarrollo social

Es importante evaluar las interacciones y relaciones sociales de los nifios con
sindrome de Down por su posible influencia sobre las decisiones sobre la
intervencion.

7

Politica de intervencién temprana <+ La valoracioén interdisciplinaria
debe incluir una evaluacion del desarrollo socio afectivo.

Componentes de la evaluacion del desarrollo social

Cuando se evala el desarrollo social, es importante tener en cuenta las
habilidades cognitivas del nifio, sus habilidades lingiisticas receptivas y
expresivas, su nivel auditivo y sus habilidades motoras gruesas y finas dado que
pueden influir en el rendimiento del nifio durante la evaluacion.

Cuando se evalua el desarrollo social, es importante tener en cuenta que los
nifios pequefios con sindrome de Down suelen:

= Prestarles mas atencidn a las personas que a los objetos

= Presentar niveles mas bajos de dedicacién/atencién constantes

= Responder mejor a pedidos directivos que a pedidos sugestivos

= Necesitar un tiempo para responder cuando se vuelve a encauzar su atencion

= Responder mejor a los estimulos visuales que les hagan a una altura apropiada
de la vista que facilite la accién

Dado que los nifios con sindrome de Down suelen presentar niveles mas bajos
de atencidn constante, puede ser beneficioso realizar evaluaciones mas cortas
(por ejemplo, dos sesiones de 20 minutos en lugar de una de 40 minutos).
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La evaluacién de las interacciones y las relaciones sociales

La evaluacion de las interacciones y las relaciones sociales comprende la
valoracion de:

= Lainiciacion social (mostrar o entregar objetos a los deméas con propositos
sociales)

= La imitacién social (imitar las acciones de los demas)
= La reciprocidad acorde a la edad (turnarse durante el juego)

= Los patrones de conducta de apego que presenta el nifio en presencia de las
personas a cargo de su cuidado (neutralidad, "pegarse a las faldas" en forma
excesiva o elusion del padre o de persona a cargo de su cuidado)

= Las interacciones sociales con adultos y pares conocidos y extrafios
= La capacidad del nifio de hacer transiciones de un juego o juguete a otro
= Laatencidn conjunta (interés compartido en un objeto o una actividad)

La evaluacion del desarrollo social de los nifios pequefios con sindrome de
Down incluye la observacion directa de las interacciones del nifio con los
demas, asi como la informacion provista por sus padres o la persona a cargo de
su cuidado.

Enfoques especificos para la evaluacion

Como los nifios con sindrome de Down tienden a concentrarse en los rostros
mas que en los objetos, esto puede ser de utilidad para:

= Usar estimulos faciales para dirigir la atencidn del nifio adecuadamente
= Usar una escala de expresiones faciales para evaluar expresiones afectivas

= Usar un reforzamiento positivo cuando el nifio les presta en forma adecuada
mas atencion a los juguetes o elementos de la prueba que a su padre o al
evaluador

Como los nifios con sindrome de Down suelen cambiar el centro de atencion de
su juego o actividades més a menudo que los demas nifios, esto puede servir
para:

= Ser flexible con las iniciativas del nifio (a menos que la prueba normalizada
requiera un orden especifico)

= Usar misica y canciones para mejorar la atencion
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Cuando se evalua la referencia social y la atencion conjunta de los nifios con
sindrome de Down, es importante compararlos con otros nifios con el mismo
sindrome. También es importante tener en cuenta tanto las conductas verbales
como las no verbales (gestos, lenguaje corporal, sostenimiento de la mirada) v,
ademads, considerar el tono muscular y la motricidad del nifio cuando se evalta
la frecuencia con la que sonrie.

Tabla5: Parametros de desarrollo social

Edad en meses

Nifios

Sindrome de Down normales
Actividades sociales o de autoayuda ~ Normal Rango Normal Rango
Responde con sonrisa 2 15-4 1 1-2
Sonrie espontaneamente 3 2-6 2 15-5
Reconoce a la madre o al padre 3.5 3-6 2 1-5
Come bien los sélidos 8 5-8 5 4-12
Se sirve y come galletas 10 6-4 7 4-10
Juega a ";A donde esta el bebé?" 11 9-16 8 5-13
o al juego de las palmaditas
Bebe de una taza 20 12-30 12 9-17
Usa cuchara o tenedor 20 12 - 36 13 8-20
Se alimenta por sf s6lo 30 20 - 48 24 18- 36
Se desviste 38 24 - 60+ 30 20 -40
Participa en juegos sociales o 3Y% a 4% afos
interactivos
Usa el inodoro u orinal sin ayuda 4 a5 afios

Adaptado de: Cunningham 1996

La evaluacion del desarrollo motor

La funcién motora nos permite sentarnos, pararnos, movernos en el espacio o
lugar y usar las manos para jugar, cuidarnos y trabajar. Gracias a nuestras
habilidades motoras podemos manipular el mundo, movernos en él y explorarlo.
El desarrollo motor depende de cémo se procesa la informacion sensorial en el
cerebro para generar un movimiento intencional. Entre los componentes del
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desarrollo motor especialmente importantes para los nifios pequefios con
sindrome de Down, estan el control postural, los reflejos y las reacciones, la
motricidad gruesa y fina y el procesamiento sensorial.

Los nifios con sindrome de Down suelen experimentar retrasos generalizados del
desarrollo motor. Alcanzan los parametros de desarrollo de la motricidad gruesa
y fina mas lentamente que los nifios normales.

Los nifios pequefios con sindrome de Down suelen presentar hipotonia
muscular, hiperflexibilidad, retraso en el desencadenamiento y agotamiento de
los reflejos y patrones automaticos de movimiento. En general, el retraso en la
adquisicién de las habilidades motoras es menos notable durante los primeros 6
meses.

Las manos de los nifios con sindrome de Down suelen ser distintas a las de los
nifios normales, lo cual puede afectar la fuerza del pufio, el desarrollo de los
arcos de la mano, los patrones de prension y la destreza. Los nifios con sindrome
de Down tienen una mayor dependencia de la retroalimentacion visual que los
nifios normales y tienen una respuesta motora mas lenta.

La evaluacién del desarrollo motor incluye la evaluacion del control del
movimiento y de la postura, el tono y la fuerza. El desarrollo de la motricidad
gruesa se refiere a la capacidad de mover los grandes grupos musculares del
cuerpo (cuello, tronco y extremidades) mientras que el desarrollo de la
motricidad fina en general se refiere al uso de las manos y los dedos.

Es importante evaluar el desarrollo y la funcién motores porque pueden influir
sobre las decisiones sobre la intervencién y por sus implicaciones sobre los
resultados. También es importante evaluar la calidad de los movimientos.

Politica de intervencién temprana < La valoracién interdisciplinaria
debe incluir una evaluacion del desarrollo fisico, que abarque el desarrollo motor.

Coémo se realiza la evaluacion de la funciéon motora

Es importante contar con una autorizacion médica adecuada antes de iniciar la
evaluacién de la funcién motora de los nifios con sindrome de Down, porque
estos nifios a menudo padecen graves enfermedades subyacentes (por ejemplo,
enfermedades congénitas del corazén). Durante la evaluacion, es importante
evitar los movimientos rotatorios rapidos y los movimientos de rebote de la
cabeza que pueden causar hiperflexion o hiperextensién del cuello.
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Cuando se evalua a los nifios con sindrome de Down, es importante tener en cuenta
como pueden influir sus caracteristicas en la evaluacion. Por ejemplo, la
estimulacion verbal, visual, tactil y auditiva pueden influir en los movimientos del
nifio. Podria necesitarse estimulacion quinestésica y propioceptiva mas intensa para
provocar una respuesta y podria transcurrir un periodo més prolongado entre
estimulo y respuesta.

Componentes de la evaluacion del desarrollo motor

Cuando se evalta la funcién y el desarrollo motores de los nifios pequefios con
sindrome de Down, es importante tener en cuenta lo siguiente:

La interrelacion que existe entre el desarrollo cognitivo y el desarrollo motor
del nifio

Las habilidades lingtiisticas receptivas del nifio
El estado general y la funcién neuroldgica del nifio

El grado de cualquier compromiso cardiaco y respiratorio, como por ejemplo:

e Untono muscular disminuido, que puede llevar a una menor potencia
pulmonar

e  Los problemas con la alimentacion, la succion, el acto de tragar, la
respiracion y el habla

Las funciones y necesidades motoras orales

La necesidad de contar con un apoyo para la cabeza, el tronco o las
extremidades inferiores

La necesidad de contar con un equipamiento de adaptacion adecuado o la
necesidad de adaptar el entorno hogarefio

La necesidad de que los padres reciban capacitacion o apoyo para favorecer el
desarrollo motor del nifio

Se recomienda que la evaluacion de la motricidad gruesa comience a los 3
meses de vida y la de la motricidad fina, a los 6 (Tabla 6).
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Tabla6: Componentes de la evaluacion de la funcién motora

Atributos motores que se deben evaluar en todas las edades
= Los reflejos, las reacciones posturales, las reacciones defensivas
= El control postural

= Laalineacién y la simetria posturales

= El tono muscular

= La fuerza muscular

= Laamplitud del movimiento articular y la laxitud articular

= La funcién pulmonar

= Lavariedad y complejidad de los movimientos

= Laatenciony el seguimiento visuales

= La respuesta sensorial al movimiento y al tacto

Las actividades observadas y los componentes evaluados

Desde el nacimiento hasta los 6 meses de vida

Los movimientos y el control postural

= La supinacion/pronacion = La fuerza de prension

= El descanso sobre el costado = |Los movimientos de la mano a la boca

= La capacidad de mantenerse sentado = Laestabilidad de la escapula (hombro)
con ayuda

= La capacidad de mantenerse parado
con ayuda

Los movimientos orales para succionar, alimentarse y producir sonidos

Desde los 6 a los 12 meses

La capacidad de mantenerse sentado
= El control postural

= La base de apoyo
= La capacidad de usar las manos

La movilidad y exploracion del entorno

= La capacidad de rodar = La pinza digital

= La progresion a la pronacién = La transferencia de objetos entre las
manos

= El gateo (reptar) = El patron de alcance de los objetos

Los movimientos orales para comer, beber y producir sonidos
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Tabla6: Componentes de la evaluacion de la funcién motora

Desde los 12 a los 24 meses:

La capacidad de mantenerse sentado
= El control postural = Labase de apoyo y el uso de las manos

= La posibilidad sentarse y abandonar = Lavariedad de posturas
esa posicion
La movilidad y exploracion del entorno
= La posibilidad de gatear y de treparse = La capacidad de soltar objetos
= El autoimpulso para pararse = La coordinacion 6culomanual
= La capacidad de mantenerse parado = El movimiento de prension més definido

= La posibilidad de caminar a velocidad = La capacidad de alimentarse sin ayuda
constante

= La capacidad de dar pasos

Desde los 24 a los 36 meses:

La capacidad de manejarse en el entorno en forma independiente

La capacidad de caminar en superficies uniformes, escalonadas e irregulares
La capacidad de subir escaleras

La capacidad de treparse en los juegos de plaza

El uso de elementos para colorear o dibujar y escribir

(Continuacion de la pagina anterior)

Pruebas de la funcién motora

Cuando se evalla la funcién motora de los nifios pequefios con sindrome de
Down, pueden ser Utiles las pruebas de evaluacién del desarrollo motor
normalizadas o basadas en las normas. En la Tabla 7, se enumeran las pruebas
de evaluacion del desarrollo motor que se usan habitualmente.
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Tabla7: Pruebas de evaluacion del desarrollo motor

Escala motora infantil de Alberta (AIMS)
Desde el nacimiento hasta los 18 meses
El control postural en supinacién, pronacion, sentado y parado

Inventario de desarrollo de Battelle (BDI, por sus siglas en inglés)
Desde el nacimiento hasta los 8 afios
La socializacion, la adaptacion, la motricidad, la comunicacién y el conocimiento

Escalas de Bayley para medir el desarrollo del bebé 11 (BSID-I11)
Desde el nacimiento hasta los 42 meses
El conocimiento, la motricidad y la conducta

Medicion de la independencia funcional para nifios (WeeFIM))
Desde los 6 meses hasta los 7 afios
La movilidad, los cuidados personales, la comunicacion, la socializacién, el conocimiento

Esquemas de desarrollo de Gesell- Revisado (GDS-Revised)
Desde el nacimiento hasta los 72 meses
La motricidad gruesa y fina, el lenguaje, la individualizacion y socializacion, la adaptacion

Perfil de aprendizaje temprano de Hawaii (HELP)
Desde el nacimiento hasta los 36 meses
El conocimiento, el lenguaje, la motricidad gruesa y fina, la socializacién, la autoayuda

Escalas del desarrollo motor de Peabody (PDMS)
Desde el nacimiento hasta los 7 afios
Los reflejos, la motricidad gruesa y fina

Inventario de evaluacion de la discapacidad pediatrica (PEDI)
Desde los 6 meses hasta los 7%2 afios
El cuidado personal, la movilidad, la interaccién social

Prueba de la sensibilidad en bebés (TSFI)

Desde los 4 meses hasta los 18 meses

El tacto, la presion profunda, la integracion visual y tactil, la motricidad adaptativa, la
motricidad ocular, la reactividad a la estimulacion vestibular

La evaluacion motora de bebés y nifios de hasta 3 afios (TIME)
Desde el nacimiento hasta los 42 meses
La funci6n neuroldgica, la estabilidad, la movilidad, la organizacion motora
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Tabla8: Parametros del desarrollo motor

Edad en meses

Nifios
Sindrome de Down con desarrollo tipico o normal
Normal Escala Normal Escala
Motricidad gruesa
Mantiene la cabeza quieta o 5 3-9 3 1-4
equilibrada
Se da la vuelta 8 4-12 5 2-10
Se sienta sin apoyo (durante 1 9 6-16 7 5-9
minuto o0 mas)
Se da un impulso para pararse 15 8-26 8 7-12
Camina con ayuda 16 6-30 10 7-12
Se para solo 18 12-38 11 9-16
Camina sélo 23 13-48 12 9-17
Sube escalones con ayuda 30 20-48 17 12-24
Baja escalones con ayuda 36 24 - 60+ 17 13-24
Corre Alrededor de
los 4 afios
La motricidad fina/la
adaptacion
Sigue los objetos con los ojos 3 15-6 15 1-3
Toma un aro que cuelga 6 4-11 4 2-6
Se pasa un objeto de una mano 8 6-12 5.5 4-8
alaotra
Tira de una cuerda para 115 7-17 7 5-10
conseguir un juguete
Encuentra un juguete 13 9-21 8 6-12
escondido bajo un pafio
Pone mas de 3 objetos en un 19 12-34 12 9-18
recipiente
Construye una torre con cubos 20 14 - 32 14 10-19
de 2 pulgadas (5 cm) de lado
Hace rompecabezas de tres 33 20-48 22 16 - 30+
formas simples
Copia un circulo 48 36 - 60+ 30 24 - 40
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Tabla8: Parametros del desarrollo motor

Edad en meses

Nifios
Sindrome de Down con desarrollo tipico o normal

Normal Escala Normal Escala

Motricidad gruesa

Combina formas con colores Alos405
anos

Adaptado de: Cunningham 1996

La evaluacion de las habilidades adaptativas/de autoayuda

El aprendizaje de habilidades adaptativas o de autoayuda y cuidados personales,
que incluye vestirse, arreglarse (bafarse), alimentarse e ir al bafio, en general es
uno de los aspectos mas importantes del desarrollo del nifio. Estas habilidades
son de utilidad inmediata, y le permiten al nifio ser mas independiente, adquirir
habilidades mas complejas, vivir en un entorno menos restrictivo y prestarse al
cuidado de familiares, etc., con mayor facilidad.

wﬁﬂ'"‘hg‘h

Politica de intervencion temprana « La valoracion interdisciplinaria
debe incluir una evaluacién del desarrollo adaptativo.

Los nifios pequefios con sindrome de Down desarrollan habilidades adaptativas
de autoayuda individuales en una progresion similar a la de los nifios normales,
pero suelen hacerlo mas tarde. Es probable que este retraso esté relacionado con
la resolucion de problemas, la retencion de ciertos pasos en la memoria, la
capacidad de concentrarse en aprender y realizar tareas, la autopercepcion de la
posicion de las distintas partes del cuerpo, la estabilidad postural, la destreza
motora fina y la planificacion de los movimientos necesarios para realizar una
actividad motora nueva.
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Tabla9: Parametros de autoayuda

Edad en meses

Nifios
Sindrome de Down con desarrollo tipico o0 normal

Normal Rango Normal Rango
Come bien puré 8 5-18 7 4-12
Bebe de una taza 20 12-30 12 8-17
Usa el tenedor o la cuchara 20 12 - 36 13 8-20
Se desviste 38 24 - 60+ 30 20-40
Se alimenta por si s6lo 30 20-48 24 18- 36
Controla el deseo de orinar 36 18 - 50+ 24 14 - 36
durante el dia
Controla el esfinter anal 36 20 - 60+ 24 16 - 48
Se viste sélo parcialmente (sin 4a-5
abrocharse) afios
Usa el inodoro u orinal sin ayuda 4a-5

afos

Adaptado de: Cunningham 1996

La evaluacién del temperamento y la conducta

Por temperamento, se entiende la forma en que las personas entablan relacién
con el mundo que las rodea. Las personas con sindrome de Down en general
estan estereotipadas como ddciles, afectuosas y obstinadas, pero esto no se basa
en ninguna investigacion. Los nifios con sindrome de Down tienen personalidad
y, en general, pueden experimentar una amplia variedad de sentimientos y
reacciones emocionales.

En general, los nifios con sindrome de Down pueden de por si responder menos
a los estimulos y, por lo tanto, parecer mas pasivos que otros nifios de la misma
edad cronologica. Algunas conductas, que pueden interpretarse como aspectos
del temperamento del nifio, pueden verse influidas por factores relacionados con
otros aspectos de su desarrollo. Por ejemplo, los nifios pequefios con sindrome
de Down a menudo entienden mejor el lenguaje de lo que pueden expresarlo y,
por lo tanto, pueden mostrar frustracion durante el proceso de comunicacion.
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Componentes de la evaluacién de la conducta y del temperamento

Cuando se evalda a un nifio con sindrome de Down, es importante identificar
patrones de conducta, virtudes relativas y aspectos problematicos, como por
ejemplo:

= Actitudes especificas durante el juego (juego independiente y juego
interactivo con los padres, otros adultos u otros ninos)

= Respuestas inusuales a las experiencias sensoriales
= Patrones del humor

= Actividad y patrones de conducta

= Conductas problematicas

El uso de pruebas normalizadas o basadas en las normas o el uso de escalas
puede servir para evaluar el temperamento de un nifio y ademas puede ayudar a
identificar la necesidad de que los padres reciban apoyo o asesoramiento. Entre
estas pruebas figuran: la Escala de temperamento del nifio de hasta 3 afios
(Toddler Temperament Scale) y el Cuestionario sobre la conducta del bebé
(Infant Behavior Questionnaire).

LA EVALUACION DE LOS RECURSOS, LAS PRIORIDADES Y LAS
INQUIETUDES DE LA FAMILIA

Los servicios de intervencion son mas eficaces si se ajustan a las virtudes y
necesidades de la familia. La evaluacion de los recursos, las prioridades y las
inquietudes de la familia puede incluir charlas informales con la familia,
mediante técnicas de entrevista sensibles y concretas, asi como con instrumentos
de evaluacion (por ejemplo, el indice de estrés de la crianza (Parenting Stress
Index), para ayudarle a la familia a identificar, aclarar y comunicar sus objetivos
y necesidades.

Politica de intervencion temprana < Se le debe ofrecer a la familia la
oportunidad de que le hagan una evaluacién como parte de la valoracion
interdisciplinaria de su hijo. La evaluacion de la familia es voluntaria. Para evaluar a la
familia, el equipo de valoracién debe contar con personal calificado y capacitado para tal
fin.

Se recomienda que la evaluacién de los recursos, las prioridades y las
inquietudes de la familia incluya la observacion o una charla de:
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Los conocimientos de la familia sobre el sindrome de Down y su necesidad de
informacion

La comg)osicién de la familia (lo cual incluye a los hermanos y a la familia
extensa

Su situacion demografica, educacion y circunstancias concretas de la familia
Su valores y su cultura

Los sistemas y recursos de apoyo vigentes (que incluye a la familia extensa y
sus posturas al respecto)

Las situaciones de estrés para la familia, su tolerancia al estrés y los
mecanismos Y el estilo que tienen para sobrellevarlo

La interaccion familiar y los patrones del estilo de crianza
La habilidad para brindar cuidados y el reparto de las responsabilidades afines

Dado que los recursos, las prioridades y las inquietudes de la familia pueden
variar a lo largo del tiempo, se recomienda que se realice una evaluacion

C

ontinua basada en sus necesidades individuales.

EVALUACION GENERAL DE LA SALUD

S,

=

Politica de intervencion temprana « La valoracion interdisciplinaria
debe incluir una evaluacion del desarrollo fisico, que abarque una evaluacion de la
salud. Siempre que sea posible, la evaluacion de la salud del nifio debe ser realizada
por el proveedor de cuidados médicos generales.

Los servicios de salud necesarios para cubrir los requerimientos de cualquier nifio en lo
referente a su salud fisica (vacunas, controles pediatricos de rutina, intervenciones
médicas) no son servicios de intervencién temprana y, por lo tanto, no estan cubiertos
por el Programa de intervencién temprana.

Esta seccion describe el proceso general de evaluacion de la salud y el enfoque
general para evaluar algunos trastornos de la salud relacionados que se ven
habitualmente en los nifios con sindrome de Down.

Motivos principales para hacer evaluaciones de la salud:

Hay tres motivos principales para evaluar la salud de los nifios con sindrome de
Down, a saber:
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= Brindar una evaluacion general del estado de salud del nifio (como se
recomienda para todos los nifios con posibles retrasos o trastornos del
desarrollo)

= Identificar problemas de salud que se presentan con mayor frecuencia en los
nifios con sindrome de Down

= Determinar la posible relevancia de cualquier problema identificado para su
posterior evaluacion y la intervencion

Las enfermedades que se asocian habitualmente con el sindrome de Down estan
enumeradas en la Tabla 2 (pagina 14).

Control general de la salud

Se recomienda que los nifios con sindrome de Down reciban la misma rutina de
cuidados preventivos generales de salud que los nifios con crecimiento normal.
También se recomienda que el médico de cabecera se haga responsable del
control general de la salud y que consulte con otro profesional de salud cuando
sea necesario.

Ademas, se recomienda que los médicos se familiaricen con las guias de cuidados
médicos publicadas por asociaciones de médicos especialistas, como las
mencionadas a continuacion, y que las sigan.

= Guias para brindar atencion de salud a los nifios con sindrome de Down
realizadas por el Comité sobre genética de la American Academy of Pediatrics
(Academia Estadounidense de Pediatria) (Tabla 10) (Academia
Estadounidense de Pediatria, 1994)

= Guia sobre atencion de salud de personas con sindrome de Down: Revision de
1999, (publicada en Down Syndrome Quarterly, publicacion trimestral sobre
el sindrome de Down) (Cohen, 1999)
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Tabla 10: Recomendaciones de examenes especificos para cada edad:

Desde el nacimiento hasta los 3 afios

Neonatos (desde el nacimiento hasta el mes de vida)

Confirmar el diagndstico de sindrome de Down

Evaluar el cariotipo con los padres; entregarles una copia

Evaluar el diagndstico prenatal y el riesgo de reaparicion

Tratar las posibles manifestaciones clinicas, entre las que figuran:

e Problemas para la alimentacion (incluso el reflujo gastroesofagico)

o Problemas en el oido medio y dafio auditivo

¢ Hipotonia (menor tono muscular)

o Aspecto facial

e Trastornos de la vision

o Defectos cardiacos (en alrededor del 50 % de los nifios con sindrome de Down)
o Atresia duodenal

o Leucemia (riesgo inferior a 1% en los nifios con sindrome de Down)

o Hipotiroidismo congénito (riesgo de 1%)

e Aumento de la susceptibilidad a sufrir infecciones respiratorias y sinusales
Realizar evaluaciones médicas centradas en detectar:

e Trastornos de la vision (descartar estrabismo, cataratas y nistagmo en el momento
del nacimiento y a los 6 meses de vida)

o Defectos cardiacos (se recomienda realizar ecocardiograma)
o Atresia duodenal
Hablar sobre tratamientos de eficacia no demostrada

Infancia (de 2 a 12 meses de vida)

Evaluar los parametros del desarrollo e indagar sobre las inquietudes paternas con
respecto al desarrollo, la vision y la audicion del nifio

Derivar para llevar a cabo una evaluacion auditiva integral a los 6 meses de vida.
Evaluar el riesgo de que se presente otitis media exudativa y pérdida auditiva
asociada (riesgo del 60-80% en nifios con sindrome de Down)

Realizar una evaluacion de la vision en cada consulta. Descartar estrabismo, cataratas y
nistagmo a los 6 meses de vida. Derivar al bebé al oftalmélogo a los 6 meses de vida
Realizar pruebas para detectar trastornos de la funcion tiroidea a los 6 y a los 12
meses de vida. Entre las pruebas de deteccién de la funcion tiroidea se debe incluir la
cantidad de HET y de T,
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Tabla 10: Recomendaciones de examenes especificos para cada edad:

Desde el nacimiento hasta los 3 afios

Controlar el crecimiento y desarrollo del nifio (ver la informacion correspondiente a
las edades de 1 a 3 afios) Controlar el crecimiento de la cabeza mediante las tablas de
referencia estadistica NCHS de los nifios normales

Primera infancia (1 a 3 afios)

Evaluar los parametros del desarrollo e indagar sobre las inquietudes paternas con
respecto al desarrollo, la vision y la audicion del nifio

Contar con la evaluacion auditiva del nifio realizada por un audiélogo cada seis
meses hasta los 2 afios, y después en forma anual

Contar con la evaluacion visual del nifio realizada por un oftalmélogo en forma anual

Evaluar el estado dentario; contar con una evaluacion de salud oral a partir de los 2
afos, o antes si estuviera indicado

Controlar el crecimiento y el desarrollo

¢ Se pueden emplear tablas de crecimiento para sindrome de Down para evaluar
estatura y peso comparados con los de otros nifios con sindrome de Down
(disponibles en www.growthcharts.com)

o Las tablas de crecimiento de los nifios con crecimiento normal del National Center
for Health Statistics (Centro Nacional de Estadisticas sobre la Salud) (NCHS, por
sus siglas en inglés) pueden emplearse para evaluar el cociente peso/estatura
(disponible en www.cdc.gov/nchs)

e El indice de masa corporal (BMI, por sus siglas en inglés) puede emplearse para
calcular el peso segln la estatura, a partir de los 2 afios aproximadamente, siempre
que pueda determinarse la estatura con exactitud (disponible en
www.cdc.gov/nchs)

Realizar pruebas de deteccion de la funcion tiroidea en forma anual. Entre las pruebas

de deteccion, debe incluirse el cantidad de HET y de T,

Detectar los signos y sintomas de una posible enfermedad celiaca a partir de la
informacion provista por los padres (malabsorcion intestinal, esteatorrea, retraso del
crecimiento)

Entre los 3y 5 afios, realizar radiografias simples para detectar signos de
inestabilidad o subluxacién atlantoaxoidea

Adaptacion de la American Academy of Pediatrics 1994
(Continuacién de la pagina anterior)

50 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Sindrome de Down


www.cdc.gov/nchs
www.cdc.gov/nchs
http:www.growthcharts.com

CAPITULO Ill: EVALUACION

E ;E Politica de intervencién temprana < Si bien la valoracién

interdisciplinaria debe incluir una evaluacién del desarrollo fisico, que abarque una
evaluacion de la salud, los estudios complementarios (resonancia nuclear magnética o
RNM, pruebas metaboélicas y pruebas genéticas) no son reembolsables en el marco del
programa de intervencion temprana del estado de Nueva York. El coordinador del
servicio puede y debe asistir a la familia para acceder a estos y a otros servicios de
atencién de salud por medio de sus proveedores de cuidados médicos generales. Es
probable que se recurra a evaluaciones médicas complementarias si fueran adecuadas
y necesarias para determinar si un nifio retne los requisitos para gozar de los servicios
de intervencién temprana o para llevar a cabo una evaluacién exhaustiva del desarrollo
fisico del nifio si existieran inquietudes o problemas concretos sobre este aspecto del
desarrollo.

EVALUACION DEL CRECIMIENTO, DEL ESTADO NUTRICIONAL Y
DEL METABOLISMO

El crecimiento, el estado nutricional y el metabolismo son muy importantes para
todos los nifios pequefios, pero son especialmente importantes para los bebés y
los nifios pequefios con sindrome de Down porque su patrén de crecimiento con
frecuencia es totalmente diferente al de los nifios normales. Los nifios con
sindrome de Down tienen mayores probabilidades de tener problemas para
alimentarse y otras enfermedades (por ejemplo, problemas cardiacos) que
afectan su estado nutricional y su crecimiento.

Un método estandar para evaluar el crecimiento y estado nutricional de todos los
bebés y nifios pequefios consiste en comparar su largo (o talla) y su peso con
tablas de crecimiento normalizadas. Los nifios con sindrome de Down en
general son mas bajos que los nifios de la misma edad cronoldgica, lo cual con
frecuencia se conoce como retraso del crecimiento. Por eso, los investigadores
desarrollaron tablas de crecimiento para talla y peso especificas para nifios con
sindrome de Down.

Si bien la circunferencia de la cabeza de los nifios con sindrome de Down
también es menor, no hay una tabla de crecimiento especifica para el sindrome
de Down igualmente detallada para evaluar el crecimiento de la misma.

El papel de la glandula tiroidea y de la hormona de crecimiento en el
crecimiento de los nifios con sindrome de Down también es importante. Un bajo
porcentaje de los nifios con sindrome de Down son hipotiroideos: en
aproximadamente el 1% de los casos, el trastorno se presenta en el momento del
nacimiento y, en aproximadamente el 15%, aparece mas adelante. Si no se trata,
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el hipotiroidismo afecta tanto el crecimiento y como el desarrollo y agrava otros
problemas de salud. El tratamiento con hormona de crecimiento para estimular
el crecimiento de los nifios con sindrome de Down.

La evaluacion del crecimiento

A la hora de evaluar el crecimiento de un nifio con sindrome de Down, se
recomienda que su talla y su peso sean controlados y evaluados mediante tablas
de crecimiento especificas para el sindrome de Down. Sin embargo, es
importante reconocer que las tablas especificas para el sindrome de Down
reflejan una tendencia al sobrepeso entre estos nifios hacia los 3 afios y, por lo
tanto, se recomienda que el peso segun la la talla se evallle mediante tablas de
crecimiento para nifios normales.

Es importante incluir una evaluacidn del estado nutricional y de la dieta cuando
se considere/n la/s posibles/s causa/s del crecimiento alterado de los nifios
pequefios con sindrome de Down que presenten peso insuficiente o sobrepeso.

.4

Politica de intervencion temprana « La valoracion interdisciplinaria
podra incluir una evaluacién del estado nutricional del nifio como evaluacién
complementaria o cuando se la identifica como un aspecto que necesita el nifio y esta
incluida en el Plan Individualizado de Servicios Familiares.

La evaluacion del estado y los requerimientos nutricionales

Cuando se evallen los requerimientos energéticos de un nifio con sindrome de
Down (requerimiento calérico para el crecimiento/la prevencion de la obesidad),
es importante reconocer que muchos de estos nifios pueden requerir menos
calorias que los nifios normales de la misma edad y talla. Otros nifios con
sindrome de Down, como los que presentan enfermedades cardiacas congénitas
o dificultades respiratorias, pueden tener mayores requerimientos energéticos y
crecer poco.

Cuando se valore la ingesta de un nifio, es importante hacer una evaluacién de
su alimentacion y de su funcién oral motora, que incluya la evaluacion de
cualquier dificultad para la alimentacion originada en su conducta.
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EVALUACION, DE LA FUNCION ORAL-MOTORA Y LA
ALIMENTACION

Los bebés y los nifios pequefios con sindrome de Down tienen frecuentemente
varios problemas en la alimentacion relacionados con la funcién sensomotora
oral.

Algunos de estos problemas pueden estar relacionados con factores fisicos,
como un bajo tono muscular, mientras que otros pueden estarlo con diferentes
problemas de salud que interfieren con la alimentacion.

La evaluacién de los problemas en la alimentacion relacionados con la funcién
sensomotora oral de bebés y nifios pequefios, a menudo es realizada por un
equipo interdisciplinario de especialistas en atencién de salud que puede estar
integrado por un fonoaudidlogo, un nutricionista matriculado, un terapista
ocupacional, un psicélogo, un pediatra, un otorrinolaring6logo y un
gastroenterologo. Es importante que estos especialistas conozcan el desarrollo
normal alimentario y de la funcion motora oral y que cuenten con la experiencia
y la habilidad para evaluar a los nifios pequefios que tengan esta clase de
problemas.

Ademés de los problemas gastrointestinales y de los relacionados con la funcién
motora oral, es importante considerar la relacién alimentaria que hay entre los
padres y las personas que lo cuidan, por un lado, y el nifio, por el otro. Es
importante reconocer que mientras que la relacién alimentaria puede afectar la
ingesta y el estado nutricional del nifio, un crecimiento y una alimentacién
deficientes pueden afectar dicha relacion.

Componentes de la evaluacién motora oral y alimentaria

Se recomienda que la evaluacién de la funcién motora oral y de la capacidad
para alimentarse de los nifios pequefios con sindrome de Down incluya:

= Examen fisico y exhaustivo andlisis de los datos clinicos y alimentarios de la
historia clinica

= Observacion de los patrones de interaccion entre el nifio y los principales
proveedores del alimento, incluso observacién de simulacros de alimentacién

= Postura corporal y efectos de la posicion

= Evaluacion motora oral, que incluya:
e  Presencia/ausencia de reflejos orales
e Estructuray funcion de los labios, la lengua y el paladar
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e Sensibilidad oral

e  Funcion laringea (produccion de la voz)
e Control de las secreciones orales

e  Control respiratorio

e Accion de tragar (que incluye sus efectos sobre la ingesta alimenticia y
la necesidad de tomar medidas para prevenir la aspiracion)

e Control de los gestos de la boca

= Conocimientos de los padres sobre el proceso de introduccién de los
alimentos solidos en la dieta del nifio

= Indicacién de estudios especializados (por ejemplo, una videofluoroscopia)

= Es importante considerar la edad evolutiva del nifio antes que su edad
cronoldgica al evaluar su capacidad para alimentarse

.4

Politica de intervencién temprana < La evaluacién motora oral y
alimentaria puede formar parte de la valoracion interdisciplinaria o ser considerada como
una evaluacién complementaria cuando se la identifica como un aspecto que necesita
atencion y esta incluida en el Plan Individualizado de Servicios Familiares.

Control continuo durante la alimentacion

Es importante reconocer que los siguientes pueden ser signos de que hay un
problema para la alimentacion:

= Tos, tener arcadas o la voz como un gorgoteo
= Prolongacion del tiempo destinado a la alimentacion (méas de 30 minutos)

= Dificultades respiratorias (aumento del esfuerzo o del ritmo respiratorio,
labios azules)

= Rechazo del alimento a la hora de la comida (por ejemplo, el nifio da vuelta la
cabeza o aparta el alimento)

= Fatiga (el nifio se queda dormido)
= Alboroto/ llanto

= Reflujo/vomitos
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Cuando se traten los problemas para la alimentacidn, se recomienda que se
evallen tanto los requerimientos del bebé como los de la madre y que se brinden
consejos adecuados. Es importante tener en cuenta las aptitudes funcionales y de
la conducta del nifio que contribuyan al éxito de su amamantamiento o
alimentacidn por biberdn. La derivacion a un especialista en lactancia u otro
profesional calificado (enfermera o pediatra) puede ser beneficiosa para ayudarle
a la madre a resolver sus inquietudes con respecto al amamantamiento.

Pruebas de evaluacién

Las pruebas de evaluacion clinica que pueden adquirirse en el mercado a veces
pueden servir para evaluar los problemas en la alimentacidn relacionados con la
funcién motora oral de algunos bebés y nifios pequefios. Algunos ejemplos de
esas pruebas son la Neonatal Oral-Motor Feeding Scale (escala neonatal de
alimentacidn motora oral), la Pre-Speech Assessment Scale (escala de
evaluacién previa a la adquisicion del habla) y la Schedule for Oral-Motor
Assessment (SOMA, por sus siglas en inglés).

EVALUACION DE LA AUDICION Y LA VISION

Los problemas visuales y auditivos son mas frecuentes entre los nifios con
sindrome de Down que entre los nifios normales. Los nifios con sindrome de
Down presentan una mayor prevalencia de estrabismo (un desequilibrio de la
musculatura ocular debido al cual se pierde la coordinacion de los
movimientos de los 0jos), cataratas (opacidad de la lente del 0jo) y varios
tipos mas de problemas de la vista. Afecciones tales como las cataratas o el
estrabismo pueden diagnosticarse durante el examen fisico, pero cierta
bibliografia sugiere que un pediatra generalista que realiza la evaluacion
ocular de nifios pequefios con sindrome de Down no identifica un cierto
porcentaje de problemas.

Afecciones tales como las cataratas o el estrabismo pueden diagnosticarse durante
el examen fisico, pero cierta bibliografia sugiere que un pediatra generalista que
realiza la evaluacion ocular de nifios pequefios con sindrome de Down no
identifica un cierto porcentaje de problemas. Uno de los motivos es que la otitis
media exudativa es muy frecuente en estos nifios. La otitis media exudativa se
caracteriza por la presencia de liquido en el oido medio y a menudo acarrea una
pérdida auditiva conductiva temporaria de grado leve a moderado. A menudo se
presenta después de una infeccién del oido (otitis media aguda). En los nifios
pequefios con sindrome de Down, puede persistir durante mucho tiempo después
de que la infeccion aguda haya desaparecido. La incidencia de pérdida auditiva
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sensorial (oido interno) también es algo mayor entre los nifios con sindrome de
Down que en la poblacion general.

La evaluacion auditiva

Se recomienda que a todos los recién nacidos con sindrome de Down se les
realicen pruebas auditivas de deteccién antes de darles el alta hospitalaria.

Politica del estado de Nueva York:
Segun las leyes de salud publica del estado de Nueva York, es obligatorio realizarles
pruebas auditivas de deteccion a todos los recién nacidos.

Cualesquiera sean los resultados de las pruebas auditivas de deteccidn neonatal,
se recomienda que a todos los nifios con sindrome de Down se les realicen
controles auditivos continuos y que un audidlogo le realice evaluaciones
audiolégicas periodicas.

S,

=

Politica de intervencion temprana « Los servicios audiolégicos son un
servicio de intervencion temprana. La evaluacion audiologica puede realizarse como
evaluacién complementaria; como parte del proceso interdisciplinario o cuando esta
incluida en el Plan Individualizado de Servicios Familiares.

La evaluacién audiolégica periodica de los nifios pequefios con sindrome de
Down es importante porque:

= La audicion es un componente clave del desarrollo del lenguaje oral

= Hay una elevada incidencia de pérdida auditiva conductiva (50-70%), lo cual
puede ser consecuencia de la mayor incidencia de otitis media exudativa

Puede haber pérdida auditiva sensorioneural progresiva

= Para los padres y los profesionales es dificil detectar una pérdida auditiva leve
mediante la observacion

= Influyen en las estrategias de intervencion

Se recomienda que se realice una evaluacién auditiva integral en todos los nifios
pequefios con sindrome de Down que presentan problemas en el oido medio e
incluso que un audidlogo lleve a cabo un estudio de la respuesta auditiva a nivel
del tallo cerebral. En los nifios con otitis media recurrente, se recomienda
considerar la realizacion de pruebas audiolégicas cada seis meses durante los
dos primeros afios y después en forma anual.
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Componentes de una evaluacion auditiva integral

Se recomienda que la evaluacién auditiva integral de los nifios pequefios (desde
el nacimiento hasta los 3 afios) incluya los antecedentes auditivos, pruebas
audiométricas conductuales (mediante un procedimiento de respuestas
apropiadas segun la edad y el desarrollo), y procedimientos electrofisiologicos,
segln se requiera (Tabla 11).

Las pruebas electrofisiologicas que pueden requerir sedacion, como la de la
respuesta auditiva a nivel del tallo cerebral, son recomendables para los nifios
cuyos resultados de la evaluacién auditiva no sean confiables ni regulares o cuya
participacion en los procedimientos de las pruebas conductuales no fuera
regular.

La evaluacién visual

Se recomienda realizar una evaluacion visual de rutina no bien se diagnostique
el sindrome de Down. Es importante evaluar a los nifios con sindrome de Down
para detectar cataratas congénitas en el momento del nacimiento o no bien se
realice el diagnéstico del sindrome, porque en estos bebés se presentan con
mayor frecuencia.

Como son frecuentes los trastornos de la visién en los nifios con sindrome de
Down, es importante cerciorarse de que los controles oftalmoldgicos generales
sean parte de las consultas pediatricas de rutina. También es importante
descartar estrabismo y nistagmo en cada control oftalmoldgico general.

Se recomienda que todos los nifios con sindrome de Down sean evaluados por
un oftalmologo pediétrico dentro de los primeros seis meses de vida y después
en forma anual.

Tabla 11: Componentes de una evaluacion auditiva integral

Los antecedentes auditivos

= Antecedentes de otitis media (infeccion del oido con liquido en el oido medio)

= Conductas auditivas (reaccion ante los sonidos y reconocimiento de ellos)

= Inquietudes generales de los padres con respecto a la audicién y la comunicacion

Pruebas audiométricas de la conducta

= Audiometria por observacién conductual - observacion de cambios de conducta en
respuesta a palabras y sonidos de intensidad y frecuencia conocidas (por ejemplo:
voces, musica, sonidos especificos)
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Tabla 11: Componentes de una evaluacion auditiva integral

Audiometria por refuerzo visual (VRA) y audiometria de respuesta de orientacion
condicionada (COR) —que se usan para determinar la sensibilidad umbral en bebés a
partir de alrededor de los 6 meses de vida (edad evolutiva)

Audiometria por juego condicionado (CPA) - se usa para determinar la sensibilidad
umbral de los nifios pequefios a partir de los 2 afios aproximadamente (edad
evolutiva)

Procedimientos electrofisioldgicos

Timpanometria —evalUa la movilidad de la membrana del timpano (no es una prueba
auditiva directa)

Reflejos acUsticos — evalta un reflejo muscular involuntario en el oido medio ante
los sonidos

Emisiones otoacusticas evocadas (EOAE) — evala la funcion de las células ciliadas
externas de una parte del oido, que se denomina cdclea, mediante el registro de un
eco coclear

Respuesta auditiva a nivel del tallo cerebral (ABR) o Respuesta auditiva evocada a
nivel del tallo cerebral (BAER) - que se usa para calcular los niveles auditivos y para
evaluar la via auditiva desde la coclea hasta el tallo cerebral

Adaptacién de: Trastornos de la comunicacion 1999 de las Guias de practica clinica del
Departamento de Salud del estado de Nueva York.

LA EVALUACION DE OTRAS ENFERMEDADES ASOCIADAS

Ademas de presentar retrasos del desarrollo general, los nifios con sindrome de
Down tienen riesgo de sufrir muchos problemas de salud. Hay diversas
enfermedades, como los problemas cardiacos, las infecciones del oido y los
problemas auditivos y visuales, que son mas frecuentes en los nifios con
sindrome de Down que en la poblacion general.

El examen fisico, la historia clinica o algunas pruebas diagndsticas especificas
pueden identificar muchas de estas enfermedades. La mayoria de los métodos
para identificar y evaluar estos problemas son iguales para los nifios normales y
para los nifios con sindrome de Down.

Se recomienda que el médico de cabecera sea el responsable de controlar la
salud general del nifio y de consultar a otro profesional de salud cuando sea
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necesario (por ejemplo, al pediatra especialista en desarrollo, genetista médico,
cardidlogo, endocrindlogo, otorrinolaringélogo, audiélogo y al oftalmélogo).

Las recomendaciones generales para la evaluacion de rutina de la salud se
presentan en la Tabla 10. Las enfermedades que se asocian habitualmente con el
sindrome de Down estan enumeradas en la Tabla 12.

“"""‘«n

Politica de intervenciéon temprana « Si bien la valoracion
interdisciplinaria debe incluir una evaluacién del desarrollo fisico, que abarque una
evaluacion de la salud, los estudios complementarios (resonancia nuclear magnética o
RNM, pruebas metaboélicas y pruebas genéticas) y los servicios de atencién de salud
que requieren habitualmente todos los nifios, incluso los controles para detectar otitis
media, no son reembolsables como servicios de intervencion temprana. El coordinador
del servicio puede y debe asistir a la familia para acceder a estos servicios por medio de
sus proveedores de cuidados médicos generales. Es probable que se recurra a
evaluaciones médicas complementarias si fueran adecuadas y necesarias para
determinar si un nifio redne los requisitos para gozar de los servicios de intervencién
temprana o para llevar a cabo una evaluacion exhaustiva del desarrollo fisico del nifio si
existieran inquietudes o problemas concretos sobre este aspecto del desarrollo.

Los controles para detectar la otitis media

Dado su mayor riesgo de sufrir otitis media exudativa y su potencial para que
ésta acarree una pérdida auditiva relacionada, es importante que los nifios
pequefios con sindrome de Down sean evaluados para detectar una posible
infeccién del oido medio (otitis media) cuando presenten fiebre u otros signos de
infeccién de las vias aéreas superiores. No se recomienda usar ni el otoscopio ni
la timpanometria en forma aislada para diagnosticar un derrame en el oido
medio en bebés y en nifios muy pequefios porque a veces no son confiables.

Es probable que sea dificil visualizar la membrana del timpano de los nifios con
sindrome de Down porque tienden a tener un oido externo estrecho y con
tendencia a bloquearse por un exceso de cera, una estenosis del canal auditivo o
moco espeso. Si el pediatra generalista no puede visualizar claramente la
membrana del timpano, o si el nifio tiene antecedentes de otitis media exudativa
recurrente, se recomienda derivar al nifio a un especialista, de ser posible a un
otorrinolaringélogo (especialista en oidos, nariz y garganta) pediatrico.
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Controles para detectar problemas cardiacos

Dado que los defectos del corazén son tan habituales en los nifios con sindrome
de Down, se recomienda realizarles evaluaciones cardiacas, incluso mediante un
ecocardiograma, antes de que cumpla el primer mes de vida.

Controles para detectar problemas gastrointestinales

A partir de la primera semana de vida, es importante estar alerta para detectar
cualquier anomalia congénita que comprometa el tubo digestivo. Los sintomas
podrian consistir en vomitos persistentes, distensién abdominal, retraso del
transito intestinal y falta de crecimiento. Durante la primera infancia, es
importante realizar pruebas para detectar signos de trastornos digestivos como la
enfermedad celiaca y la enfermedad de Hirschprung.

La evaluacién de la glandula tiroidea

Las enfermedades de la glandula tiroidea son mas habituales en los nifios con
sindrome de Down y sus sintomas pueden confundirse a menudo con los que en
general se asocian con el sindrome de Down. Por lo tanto, se recomienda que se
evalle la funcion tiroidea (T, y HET) como parte de la deteccion de trastornos
metabdlicos neonatales, a los seis meses, y después una vez por afio.

Controles para detectar otras enfermedades asociadas

Entre los 3y los 5 afios, se recomienda realizar radiografias simples para
detectar inestabilidad o subluxacién atlantoaxoidea.

También es importante evaluar los dientes del nifio mediante controles dentales
bianuales a partir de los 2 afios o antes si estuviera indicado.

7

Politica de intervenciéon temprana < El cuidado de los dientes no es
un servicio de intervencién temprana
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Tabla 12:Enfermedades que habitualmente se presentan en los nifios con
sindrome de Down

(se repite de la Tabla 2) F_’grcentaje de
nifios afectados

Enfermedad cardiaca congénita 40
Hipotiroidismo 10-20
Laxitud de las articulaciones 15
Trastornos psiquiatricos en la adolescencia 13
Defecto en el tubo digestivo 12
Alopecia (caida del cabello) 10
Convulsiones 6
Leucemia

Obesidad 50
Trastornos dentales, hipodoncia, oclusion dental defectuosa 60-100
Pérdida auditiva 60-80
Trastornos de la vision:

= cataratas 3
= errores de refraccion 70
= estrabismo 50
= nistagmo 35

Adaptacion de: Pueschel 1990
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Planificacidn e implementacion de las intervenciones

Los nifios con sindrome de Down por lo general son identificados al nacer y se
recomienda empezar el proceso de evaluacion e intervencion lo antes posible.
No es necesario esperar a ver signos de retraso en el desarrollo. Empezar con los
servicios de intervencion pronto puede ayudar al desarrollo general del nifio y
redundar en mejores respuestas funcionales a largo plazo.

Politica de intervencién temprana < Los servicios de intervencion
temprana deben comenzar lo antes posible para atenuar los retrasos en el desarrollo
asociados con el sindrome de Down. Los nifios con sindrome de Down no deben estar
experimentando un retraso en el desarrollo de un aspecto en particular para comenzar
con la intervencion. El Plan Individualizado de Servicios Familiares debe incluir los
servicios necesarios para tratar los objetivos acordados y los resultados mensurables
para el nifio y su familia.

Individualizacion de las intervenciones

Los nifios pequefios con sindrome de Down pueden presentar caracteristicas
comunes, pero tienen virtudes y necesidades diferentes, asi como diferentes
respuestas a los distintos métodos de intervencion especificos. No existe un
enfoque o plan Gnico de intervencién que sea eficaz para todos los nifios con
sindrome de Down. Ademas, cada nifio tiene una situacién familiar diferente y
algunas familias necesitardn mas apoyo que otras.

Es importante que exista una estrecha relacion entre las intervenciones
realizadas a nifios con sindrome de Down y las evaluaciones del nifio y una
evaluacion de las necesidades de la familia para que la intervencién pueda
personalizarse para satisfacer las virtudes y necesidades del nifio y de su familia.

Politica de intervencién temprana < Los servicios de intervencién

temprana deben estar incluidos en un Plan Individualizado de Servicios Familiares. El
tipo, la intensidad, la frecuencia y la duracion de los servicios de intervencién temprana
se determinan mediante el Plan Individualizado de Servicios Familiares. Todos los
servicios incluidos en el Plan Individualizado de Servicios Familiares deberan ser
acordados por los padres y el Funcionario de intervencién temprana.
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Como elegir las estrategias y los objetivos de la intervencion

En el momento de tomar la decision de comenzar o modificar una determinada
intervencion para un nifio con sindrome de Down, es importante que los padres
y los profesionales tengan en cuenta:

= Los datos cientificos disponibles mas precisos acerca de la eficacia de la
intervencion y las alternativas

= Las necesidades y habilidades del nifio en cuanto al desarrollo

Posibles riesgos o dafios asociados con la intervencion
= Las creencias, los valores y las tradiciones culturales de la familia

Se recomienda que las intervenciones para los nifios pequefios con sindrome de
Down incluyan:

= Multiples ambitos, seglin corresponda, tales como el hogar y/o servicios
comunitarios o brindados en un centro asistencial (como por ejemplo
guarderias, jardines de infancia y entornos sociales tipicos)

= Varias modalidades, tales como el uso de objetos, fotografias, sonidos

= Diferentes oportunidades para practicar habilidades del desarrollo con
distintas personas (padres, terapeutas, pares)

Control y modificacion de la intervencion continuos

A medida que el nifio madura, los tipos y la frecuencia de las intervenciones
pueden variar y es importante que las modificaciones de la intervencion estén
basadas en un control continuo del progreso del nifio y de las necesidades de su
familia.

Es importante controlar el progreso del nifio y que los padres y los profesionales
tengan en cuenta la necesidad de modificar o discontinuar una determinada
intervencion si:

= El nifio esta progresando y los objetivos de la intervencidn fueron alcanzados

= El nifio ha demostrado algln tipo de progreso, pero los objetivos no fueron
alcanzados luego de un periodo de prueba adecuado

= No se observa progreso luego de un periodo de prueba adecuado

= Hay un cambio inesperado en el comportamiento del nifio o su estado de salud
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= Hay un cambio en el &mbito de la intervencion (como, por ejemplo,
trasladarse de su hogar a un centro asistencial)

= Hay un cambio en las prioridades de la familia

o

Politica de intervenciéon temprana < El Plan Individualizado de
Servicios Familiares se debe revisar cada seis meses y se debe evaluar una vez al afio.
Esto puede incluir una evaluacién del nivel de desarrollo del nifio, si fuera necesario.
Luego de la primera valoracion interdisciplinaria del nifio, también se podran realizar
evaluaciones complementarias si asi lo recomendara el equipo del IFSP y siempre que
estén acordadas por los padres y el Funcionario de intervencién temprana e incluidas en
el IFSP.

El IFSP puede ser revisado con mayor frecuencia ante la solicitud del(de los) padre(s) o
si las condiciones merecen una revision.

Revaluacion y valoracion periddicas

Ademas del control continuo del progreso del nifio, es importante realizar
revaluaciones y valoraciones integrales del progreso del nifio. Es importante que
estas valoraciones incluyan tanto informacion cualitativa (descriptiva) como
pruebas normalizadas adecuadas del progreso del nifio. Se recomienda tener en
cuenta el progreso del nifio en comparacion con el desarrollo esperado segun la
edad en nifios con sindrome de Down y con el de nifios normales.

Como tratar otros problemas de salud y de desarrollo coexistentes

Es esencial que todos los proveedores que trabajen con nifios pequefios con
sindrome de Down:

= Entiendan los problemas médicos y de desarrollo asociados cominmente con
el sindrome de Down y las implicaciones que acarrea la intervencién
especifica

= Reciban informacion pertinente acerca del estado de salud del nifio y de las
enfermedades asociadas, como problemas cardiacos o respiratorios, la pérdida
auditiva y la necesidad de contar con estrategias de comunicacidn alternativas
u otros factores que puedan afectar la forma en la que se implementa la
intervencion

= Entiendan la importancia de controlar el estado de salud del nifio y su
tolerancia a la actividad fisica durante la intervencion
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La necesidad de contar con informacién cientifica sobre las intervenciones

Cuando se elijan las intervenciones para nifios pequefios con sindrome de Down,
es importante tener en cuenta los datos cientificos sobre la eficacia de la
intervencion, en especial sobre intervenciones nuevas o no habituales.

Inclusion de los padress y la familia en la planificacion e implementacion de
las intervenciones

Se recomienda que los padres estén involucrados en la evaluacion y el proceso
de intervencion de su hijo a fin de entender las opciones, los objetivos y los
métodos de la intervencién y para evaluar el progreso y comunicarles sus
observaciones al respecto a los profesionales.

Cuando el nifio es muy pequefio, muchas de las intervenciones se centren mas en
los padres que en el bebé. Por ejemplo, las intervenciones pueden centrarse en
las necesidades de los padres de contar con informacion y apoyo.

El método de capacitacién y apoyo para los padres puede ser formal o informal,
de acuerdo con las necesidades/oportunidades que se presenten o en sesiones
planificadas. Estos métodos pueden incluir charlas e instrucciones verbales,
material escrito, supervision, videos, capacitacion practica y participacion en las
sesiones de terapia del nifio. El apoyo formal o informal para padres puede estar
planificado o darse en interacciones naturales.

Se recomienda que los programas de capacitacion para padres se incluya como
una parte del plan de intervencion para nifios pequefios con sindrome de Down.
Los elementos comunes de un programa de capacitacion eficaz para padres
incluyen instrucciones verbales, précticas supervisadas, observaciones y la
ensefianza de los métodos a otros padres.

Los servicios de apoyo son mas eficaces si se ajustan a las virtudes y
necesidades de la familia. Es esencial que las necesidades del nifio se tengan en
cuenta dentro del contexto de la familia y su cultura.

Politica de intervencién temprana < Los proveedores de servicios de
intervencion temprana tienen la responsabilidad de consultar a los padres para
garantizar la prestacion eficaz de los servicios y para brindar apoyo, capacitacion y
orientacion a los padres y otras personas a cargo del cuidado del nifio acerca de la
prestacion de los servicios de intervencion temprana.
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Los proveedores y los Funcionarios de intervencion temprana deben tomar las iniciativas
necesarias como para garantizar que se utilice un enfoque personalizado cuando les
brinden servicios a los nifios y a sus familias, que tenga en cuenta y respete la cultura, el
estilo de vida, el origen étnico y otras caracteristicas de la familia.

INTERVENCIONES CENTRADAS EN ASPECTOS ESPECIFICOS DEL
DESARROLLO

Es importante recordar que si bien el orden en el cual se aprenden las
habilidades del desarrollo es similar en los nifios con un desarrollo normal y en
los nifios con sindrome de Down, el desarrollo general de estos Gltimos tiende a
ser mas retrasado. Este retraso en el desarrollo significa que los nifios pequefios
con sindrome de Down no aprenderan a sentarse, pararse, caminar o hablar tan
rapido como otros nifios. También significa que los nifios con sindrome de
Down tal vez necesiten mas repeticiones y mas regularidad que los nifios con un
desarrollo normal cuando aprenden nuevas habilidades.

En la Tabla 15 (pagina 87), se enumeran ejemplos de intervenciones especificas
para cada edad para cada aspecto del desarrollo.

El desarrollo cognitivo

El conocimiento incluye los procesos del cerebro que nos permiten recordar,
pensar, actuar, sentir emociones y experimentar el entorno. Los procesos
cognitivos son complejos, diversos y estdn muy relacionados entre si. Algunos
aspectos importantes del conocimiento son la atencién y la exploracion, el
aprendizaje y la memoria, asi como el razonamiento y la resolucion de
problemas.

Un enfoque general acerca de la intervencién sobre aspectos del conocimiento

Es importante reconocer que puede mejorarse el desarrollo cognitivo cuando la
intervencion continua comienza a una edad temprana y cuando hay muchas
oportunidades de utilizar las habilidades cognitivas en diferentes &mbitos.

Se recomienda que el desarrollo de las habilidades cognitivas forme parte del
plan de intervencion para nifios pequefios con sindrome de Down y que las
estrategias para desarrollar las habilidades cognitivas se incorporen a las
actividades de rutina cotidianas del nifio.
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Estrategias de intervencién sobre aspectos del conocimiento

Es importante que las intervenciones sobre aspectos del conocimiento se centren
tanto en habilidades cognitivas globales (generales) como especificas (consulte
las recomendaciones especificas para cada edad, pagina 87).

A la hora de planificar intervenciones sobre aspectos del conocimiento es
importante incluir tareas y refuerzos especificos segun las necesidades del nifio,
como habilidades para procesar informacion y actividades de memoria a corto y
largo plazo. Se recomienda que las habilidades cognitivas se ensefien utilizando
principios de la teoria del aprendizaje (Tabla 13).

Tabla 13: Los principios béasicos de la teoria del aprendizaje

= El aprendizaje simple consiste en asociar un estimulo con una respuesta
= Cuanto mas se aproxime el estimulo a la respuesta, mas rapido sera el aprendizaje

= Cuanto mas frecuente sea la asociacion entre el estimulo y la respuesta, mas sélida
serd la asociacion realizada

= Larepeticion fortalece las respuestas adquiridas

= Los estimulos que se dan luego de una conducta y aumentan la probabilidad de que la
conducta vuelva a darse se llaman estimulos de reforzamiento positivo

= Los estimulos de reforzamiento pueden ser aquellos que satisfagan impulsos basicos,
como la comida en el caso del hambre, o aquellos que satisfagan la necesidad de
aceptacion social, como puede ser una sonrisa o un elogio

= Algunas conductas pueden aprenderse mediante la observacion e imitacion

Desarrollo comunicacional

La mayoria de los nifios con sindrome de Down presentaran un retraso en sus
habilidades de comunicacion desde una edad temprana. En especial, los nifios
pequefios con sindrome de Down suelen tener retrasos en el lenguaje expresivo
mayores de lo esperado en relacién con sus habilidades receptivas y su edad de
desarrollo. Los retrasos en el lenguaje expresivo pueden estar acompafiados de
problemas relacionados con la funcién motora del habla. El desarrollo
comunicacional en los nifios pequefios con sindrome de Down puede estar mas
comprometido debido a que muchos nifios con sindrome de Down presentan una
pérdida auditiva.

La planificacion de intervenciones para el desarrollo comunicacional en nifios
pequefios con sindrome de Down es similar a la planificacion de intervenciones
comunicacionales para cualquier nifio con retrasos en la comunicacion. Es
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importante tener en cuenta el nivel de rendimiento especifico y las necesidades
de cada nifio.

Debido a que los nifios pequefios con sindrome de Down suelen tener retrasos en
el desarrollo del lenguaje, se recomienda iniciar algun tipo de intervencion sobre
la comunicacién poco después del nacimiento. Se recomienda que el desarrollo
de las habilidades de comunicacion sea un proceso continuo que se incorpore a
las actividades diarias.

El enfoque general para las intervenciones sobre la comunicacion

Se recomienda que un fonoaudidlogo realice una intervencién continua y regular
con el padre y el nifio que se centre en estimular la vocalizacién, el lenguaje
receptivo y expresivo y la educacion acerca de los signos que indiquen una
pérdida auditiva.

Se recomienda que los primeros componentes de la intervencion incluyan la
interaccion personal con el padre y el nifio, la observacién del padre y del nifio y
la entrega de material oral y escrito acerca de cémo fomentar la funcién motora
oral, la vocalizacion y el lenguaje. (Consulte la Tabla 15, pagina 87, para ver las
recomendaciones especificas para cada edad.)

También es importante que las intervenciones para el desarrollo comunicacional
en nifios pequefios con sindrome de Down se centren en estimular la funcién
motora oral. Muchos de los nifios con sindrome de Down tienen problemas en la
funcién motora oral que contribuyen a la aparicion de problemas del habla y del
lenguaje. Los problemas en la funcion motora oral también pueden contribuir a
que aparezcan dificultades en la alimentacion.

Factores que deben tomarse en cuenta para definir estrategias de comunicacién
alternativa

Es importante tener en cuenta la necesidad de contar con estrategias de
comunicacion alternativa a la hora de planificar e implementar intervenciones
para nifios pequefios con sindrome de Down.

Para ayudar al nifio a desarrollar el lenguaje expresivo, se recomienda utilizar un
enfoque de "comunicacion total” (lenguaje de sefias, comunicacion oral e
indicaciones visuales). Es probable que los enfoques de comunicacién total
redunden en un mayor éxito en las funciones de cada dia. Cuando se utilice este
tipo de enfoque, es importante que el lenguaje de sefias se utilice en forma
simultanea con el lenguaje hablado en el hogar.
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Es importante que los padres y los profesionales reconozcan que el uso del
lenguaje de sefias no interfiere con el desarrollo del lenguaje oral.

En el caso de los nifios con pérdida auditiva permanente o persistente, es
importante tener en cuenta la posibilidad de utilizar dispositivos de
amplificacion como audifonos o un sistema FM recetado por el audidlogo.

o

Politica de intervencién temprana < Los sistemas de comunicacion
aumentativa y los dispositivos personales de amplificacién son considerados como
dispositivos de tecnologia asistencial por el Plan de intervencién temprana.

El desarrollo motor

El desarrollo motor es el proceso de aprender a sentarse, pararse, desplazarse,
utilizar las manos, cuidarse y trabajar o jugar. El desarrollo motor depende de
cdmo se procesa la informacién sensorial en el cerebro para generar un
movimiento intencional. El desarrollo de la motricidad gruesa se refiere a la
capacidad de mover los grandes grupos musculares del cuerpo (cuello, tronco y
extremidades) mientras que el desarrollo de la motricidad fina se refiere al uso
de las manos y los dedos. La intervencion temprana sobre la funcién motora es
importante para los nifios con sindrome de Down debido a que en general tienen
baja tonicidad muscular y otros problemas con el control de la postura.

Tratamiento de neurodesarrollo (NDT)

Las terapias para la funcién neuromotora, tales como el tratamiento de
neurodesarrollo (NDT, n), frecuentemente forman parte de las intervenciones
sobre la funcién motora. Se utilizan técnicas especificas de manejo y postura
para impedir patrones de movimiento erroneos y hacer que el movimiento sea
mas eficaz. Estos métodos se les ensefian a los padres para ser utilizados en las
actividades diarias del nifio. Si bien los enfoques del tratamiento de
neurodesarrollo son de uso generalizado en varios programas terapéuticos, no
hay estudios cientificos que demuestren claramente los beneficios de estas
terapias en nifios pequefios con sindrome de Down.

El enfoque general para las intervenciones sobre la funcién motora

Se recomienda que en las intervenciones sobre la funcién motora se utilicen
técnicas que:

NYSDOH Guia rapida de consulta: Sindrome de Down | 71




CAPITULO IV: INTERVENCION

= Utilicen tipos variados de estimulos para provocar movimientos segin la
respuesta del nifio

= Facilitar movimientos que el nifio ya pueda hacer pero que tal vez no busque
hacerlos por su cuenta

= Ayudarle al nifio a aprender a resolver problemas y participar en la
planificacidn, iniciacion y realizacién de un movimiento

Es importante instruir a los padres y otras personas a cargo del cuidado del nifio
acerca de las técnicas apropiadas para cargar y manejar al nifio. Por ejemplo,
como existe la posibilidad de que los nifios con sindrome de Down tengan
problemas de cadera, puede ser importante cargar al nifio con sus piernas juntas
y no abrir las caderas. Puede ser importante modificar (o no utilizar) mochilas o
cargadores del tipo “canguro” para que las piernas del nifio permanezcan juntas
cuando se lo cargue.

Como usar los equipos adaptativos y la tecnologia asistencial

Es importante que los dispositivos asistivos o equipos adaptativos sean
apropiados para el nifio desde el punto de vista del desarrollo. Es importante
tener en cuenta la necesidad del nifio de contar con equipos adaptativos que le
ayudarén a alinear la postura, sentarse, pararse (por ejemplo apoyo lateral,
dispositivos para pararse, sistemas de asiento y triciclos adaptados) y a moverse
erguido hacia delante en forma independiente (por ejemplo caminadores,
caminadores con control de postura, juguetes para arrastrar y juguetes para
montarse). El uso de elementos ortopédicos o tablillas en las extremidades
inferiores puede ayudar a algunos nifios pequefios con sindrome de Down a
mantener la alineacién adecuada cuando caminan o estan de pie.

Enfoques no recomendados para las intervenciones sobre la funcion motora

Se debe analizar con precaucion la posibilidad de utilizar actividades que
involucren hiperflexion, hiperextension y movimientos rotatorios rapidos del
cuello, ya que los nifios pequefios con sindrome de Down corren el riesgo de
tener inestabilidad atlantoaxoidea (luxacion cervical).

El uso de caminadores para bebés, centros de actividades (ExerSaucer),
“inflables para saltar” y otros tipos de equipo similares estan contraindicados
para nifios con sindrome de Down porque fomentan patrones de movimiento
inadecuados que tienden a retrasar ain mas el desarrollo motor. Ademas, los
nifios con sindrome de Down pueden no tener la estabilidad suficiente en las
articulaciones para mantener una alineacion adecuada mientras usan este tipo de
equipos.
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Los nifios pequefios con sindrome de Down en general no poseen la estabilidad
suficiente en el tronco, los brazos o las piernas para mantener una alineacion
adecuada cuando utilizan pesas o chalecos con peso. Si los llegaran a utilizar,
deberéan se controlarlos de cerca.

Se ha verificado que el uso de movimientos rotatorios no es eficaz para mejorar
las habilidades motoras en los nifios pequefios con sindrome de Down. Tampoco
se recomienda que los nifios con sindrome de Down hagan una serie de
ejercicios de movilidad, salvo que el nifio tenga una limitacion especifica en la
movilidad de las articulaciones.

El desarrollo social

Las intervenciones que apuntan a lograr el desarrollo social se centran en la
atencion social, las interacciones sociales, el apego y el juego. Estas
intervenciones les ayudan a los padres a interactuar con sus hijos. Esto es
importante porgue los nifios con sindrome de Down, en comparacién con los
nifios normales, en general tienen menos iniciativa, reaccionan y comienzan a
interactuar en forma mas impredecible, demuestran a menudo menos
expresiones emocionales y sus manifestaciones sociales y comunicacionales son
maés dificiles de interpretar. (Consulte la Tabla 15, pagina 87, para ver las
recomendaciones especificas para cada edad.)

Enfoque general para el desarrollo social

Cuando se le pide a un nifio con sindrome de Down que realice determinada
accion, es importante captar su atencién e reforzar de manera positiva las
respuestas apropiadas a esos pedidos. Es importante recordar que es mas
probable que el nifio responda ante instrucciones que sean directivas
(especificas) que a instrucciones sugestivas (no especificas).

Como los nifios con sindrome de Down tienden a prestar mas atencion a los
rostros que a los objetos, es importante incentivarlos a interactuar con el entorno
fisico (por ejemplo, con juguetes) cuando estén en un grupo con otros nifios.
Para aumentar el nivel de compromiso constante del nifio durante las actividades
planificadas, conviene cambiar los estimulos en forma frecuente. También
pueden servir las actividades con misica para mejorar la interaccion, la atencién
y la participacién del nifio.

Es importante darle al nifio con sindrome de Down oportunidades para que
inicie actividades. Puede ser util recurrir a métodos tales como el refuerzo
selectivo, asi como contar con pares y adultos que le sirvan de modelo para
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ensefiar y motivar a los nifios con sindrome de Down a que inicien interacciones
sociales.

También es importante darle al nifio oportunidades para que experimente
muchas situaciones sociales en diferentes &mbitos con el fin de estimular e
reforzar en forma selectiva respuestas emocionales adecuadas, facilitar el
desarrollo del lenguaje, mejorar la interaccion con los pares y fomentar la
generalizacion de las respuestas emocionales.

Habilidades adaptativas/de autoayuda

Las intervenciones centradas en ayudarle al nifio a desarrollar sus habilidades
adaptativas/ de autoayuda suelen ser las mas importantes para las familias. Estas
habilidades le permiten al nifio funcionar de manera mas independiente en las
actividades cotidianas como vestirse/arreglarse, comer e ir al bafio.

Alimentacion

Se recomienda que a la hora de comer no haya otras distracciones, como la
television, para ayudarle al nifio con sindrome de Down a aprender a comer
solo. La uniformidad en las rutinas a la hora de comer y la oportunidad de
aprender observando a otros mientras comen pueden ayudar a facilitar el
proceso de aprendizaje. Es importante ubicar bien al nifio y darle el soporte
necesario para sentarse durante las comidas.

Cuando el nifio esté aprendiendo a alimentarse, es importante que use utensilios,
platos y tazas que sean adecuados desde el punto de vista del desarrollo para sus
habilidades motoras y cognitivas. El uso de equipos adaptativos especificos
puede ayudarles a algunos nifios a alimentarse solos. Por ejemplo, puede ser Util
una cuchara con un mango curvo mas grueso o una taza con dos manijas.
(Importante: el uso de tazas con tapas con pico puede interferir con el desarrollo
de la capacidad de cerrar los labios).

Cémo vestirse

Es importante incentivar a los nifios con sindrome de Down a que ayuden a
vestirse cuando parezcan estar listos para hacerlo. Cuando se le ensefie a vestirse
solo, es importante utilizar ropa que sea apropiada desde el punto de vista del
desarrollo para las habilidades motoras y cognitivas del nifio. Cabe recordar que,
en general, los nifios aprenden a sacarse solos la ropa antes de aprender coémo
ponérsela.

Hay varias técnicas para facilitar la ensefianza de las habilidades necesarias para
que se vistan solos, como por ejemplo:
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= Hacer modificaciones simples en la ropa para aumentar la independencia (por
ejemplo, utilizar Velcro en lugar de botones, cierres y lazos, o agregarle al
cursor del cierre un objeto facil de agarrar.)

= Vestir al nifio con ropa suelta y facil de poner y sacar

= Modificar los métodos de vestimenta para que al nifio le sea mas facil
aprender

= Utilizar un enfoque de encadenamiento hacia atras (por ejemplo, la persona a
cargo del cuidado del nifio completa los primeros pasos y luego le ensefia al
nifio el altimo paso. Luego de que el nifio haya dominado el dltimo paso, se le
ensefian los 2 Gltimos pasos. Ir agregando los pasos que se espera que el nifio
aprenda hasta que haya dominado la tarea.)

Es importante ubicar bien al nifio y darle el soporte necesario de manera que
ayudar al nifio mientras se viste. Si el nifio esta bien ubicado y usa puntos de
apoyo adecuados, podria facilitarse el desarrollo de la habilidad del nifio para
vestirse solo.

Como aprender a ir al bafio

Es importante que el nifio esté listo, desde el punto de vista del desarrollo, para
comenzar a aprender a ir al bafio. Es necesario que el nifio haya desarrollado
habilidades motoras y cognitivas para que pueda aprender a ir al bafio. Cuando
el nifio demuestra algun tipo de regularidad en la evacuacion, esto suele indicar
que ya cuenta con mayor control de los esfinteres. Es importante reconocer que
los nifios con sindrome de Down suelen tener trastornos asociados que pueden
hacer que la tarea de ensefiarle a ir al bafio resulte un desafio, como por ejemplo
poco tono muscular, que puede hacer que el control de la vejiga sea mas dificil.

Es importante permitir que el nifio se familiarice con el bafio y el inodoro antes
de intentar ensefiarle como ir al bafio solo. Cuando se empieza a ensefiarle a ir al
bafio, por lo general resulta Gtil que use siempre el mismo bafio, si hay mas de
uno en la casa. También es importante que el orinal o el inodoro tengan el
tamarfio y la configuracion adecuados para sostener al nifio y permitirle toda la
independencia posible para subir y bajar del asiento.
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ENFOQUES DE INTERVENCION ESPECIFICOS

Enfoques basados en la conducta y la educacion

Los enfoques de intervencion basados en la conducta y la educacion son
programas, estrategias, procedimientos y técnicas que se basan en principios
generales del aprendizaje y la conducta. Las técnicas especificas varian, pero
estos enfoques en general se basan en principios de conducta similares. Algunas
técnicas se centran en lo que sucede antes de una determinada conducta,
mientras que otras técnicas se centran en lo que sucede después. Otras técnicas
involucran el desarrollo de habilidades y procedimientos para ensefiar conductas
alternativas mas adaptativas. En general, estas estrategias consisten en construir
o modificar conductas complejas a partir de conductas simples.

Cuando se utilizan técnicas conductuales es importante reconocer que hay varios
tipos de estimulo de refuerzo que pueden utilizarse. Por ejemplo, existen
refuerzos sensoriales (como la musica), comestibles (como su golosina favorita)
y sociales (como un elogio verbal). Entre los componentes importantes de los
enfoques basados en la conducta y la educacidn, estan:

= Identificar cuéles son los elementos que pueden utilizarse como refuerzos para
cada nifio

= CoOmo variar los refuerzos

= Utilizar estimulos que sean visualmente caracteristicos porque los nifios con
sindrome de Down responden mejor a los estimulos visuales que a los
auditivos

= Simplificar las tareas complejas separandolas en componentes que sean mas
faciles de aprender

Enfoques naturalistas e directivos

Las intervenciones basadas en la conducta y la educacion, en general, son una
combinacion de enfoques naturalistas directivos. En los enfoques directivos, el
docente o el psicoterapeuta estructuran el entorno, los estimulos y las
consecuencias (que pueden no necesariamente ser una consecuencia logica de
las actividades o intereses actuales del nifio). Los enfoques naturalistas suelen
darse en el entorno habitual del nifio y utilizan estimulos y consecuencias, como
los refuerzos que estén relacionados con las actividades diarias del nifio. En la
practica, hay pocas intervenciones que sean completamente directivas o
completamente naturalistas.
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Cdmo tratar las conductas desadaptativas

Las conductas desadaptativas (por ejemplo, dar pataletas, escaparse,
desobedecer) son en general conductas adquiridas. Se recomienda que las
intervenciones para estas conductas desafiantes se determinen utilizando una
evaluacion funcional de la conducta seguida por una intervencion conductual,
como ignorar la conducta, reforzar otras conductas en forma diferencial, distraer
o volver a encauzar la atencion y ensefiar otras conductas.

Es importante determinar si hay detonantes identificables de conductas
desadaptativas que puedan tratarse en el plan de intervencion. Por ejemplo,
algunas conductas desadaptativas pueden estar relacionadas con una
hipersensibilidad a determinados estimulos sensoriales, como cuando el nifio no
permite que le pongan un cepillo de dientes en la boca debido a una
hipersensibilidad oral. También es importante recordar que las conductas
desadaptativas pueden ser la manera que tiene el nifio de comunicar que una
tarea o situacion es muy dificil, incobmoda o estresante.

Otros enfoques de intervencion

Hay muchos tipos de enfoques de intervencion y programas que pueden tenerse
en cuenta para un nifio pequefio con sindrome de Down. Ademas de las terapias
del desarrollo tradicionales o habituales (por ejemplo, la fisioterapia, la terapia
ocupacional y la logopedia), también existen diversos modelos terapéuticos
(como la integracion sensorial, la acuaterapia, la equinoterapia y la
musicoterapia) que suelen usarse como complemento o como parte de
programas terapéuticos estandar. En general, varia mucho el grado de aplicacion
de estos enfoques, el tiempo necesario, el costo, la disponibilidad y los posibles
dafios y beneficios. También se consideran controvertidos algunos de estos
enfoques.

Algunas terapias no habituales, como aquellas que incorporan actividades
sensoriales (movimiento, musica, arte) a otras técnicas terapéuticas, pueden ser
beneficiosas para el desarrollo general del nifio. Las terapias especificas, como
la integracion sensorial, la musicoterapia, la terapia artistica y la equinoterapia
tienen pocas probabilidades de ser perjudiciales desde el punto de vista fisico si
son implementadas por proveedores con los conocimientos y la experiencia
necesarios y pueden tener algunos beneficios como la actividad fisica, la
interaccion social o la generalizacion de las habilidades del desarrollo.

Sin embargo, es importante entender que el panel que desarrollé la guia no ha
encontrado datos cientificos acerca del uso de estas terapias para mejorar las
respuestas de los nifios pequefios con sindrome de Down.
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o

Politica de intervencion temprana « La musicoterapia y la terapia
artistica no son servicios reembolsables segun el Programa de intervencién temprana
del estado de Nueva York. En el caso de algunas intervenciones, tales como la
integracion sensorial, la acuaterapia y la equinoterapia, el Programa de intervencién
temprana podria reintegrar los honorarios de personal calificado, como por ejemplo un
fisioterapeuta, tal como lo dispone el Plan Individualizado de Servicios Familiares, pero
no reintegra otros gastos del programa como las de la piscina o del caballo. En el Anexo
B, se enumera el personal calificado.

Si los padres y los familiares buscan informacion acerca de la discapacidad del
nifio, probablemente encuentren muchas fuentes de informacidn acerca de
alternativas de intervencion, entre ellas, afirmaciones tentadoras acerca de
intervenciones que prometen progresos espectaculares del nifio.

Los padres deben entender cdmo evaluar esta informacién y los profesionales
que desean trabajar en forma eficaz con los padres deben entender como
ayudarlos a tomar decisiones sobre las intervenciones, en especial si estan
pensando en optar por un enfoque controvertido no probado.

Siempre habra nuevas teorias y técnicas y nuevas repeticiones de viejos
métodos, en especial para aquellos trastornos para las cuales no se conocen
tratamientos. Es importante reconocer que si los padres no reciben informacién
acerca de terapias alternativas directamente de un profesional del &mbito de la
salud o educacidn, pueden llegar a obtenerla de quienes proponen dichas
terapias o de otros padres, y que esa informacion puede ser limitada, parcial o
incorrecta.

Independientemente de la intervencidn especifica en la que se esté pensando
para un nifio en particular, el proceso de tomar la decision suele ser el mismo.
Cuando estén tomando decisiones sobre las opciones de intervencion, a los
padres les puede resultar Util preguntarse lo siguiente.

Tabla 14: Preguntas sobre intervenciones especificas

= ;Qué deseo lograr con esta intervencion? ¢ Hay probabilidades de lograr ese objetivo
con la intervencion?

= En esta intervencion, ¢se utilizan técnicas que pueden llegar a provocar dafios o
efectos adversos?

= ;Qué efectos positivos espero obtener con la intervencion?
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Tabla 14: Preguntas sobre intervenciones especificas

¢ Se le ha dado a esta intervencidn validez cientifica (con investigaciones bien
planificadas) para los nifios con sindrome de Down?

¢Es posible integrar esta intervencién al programa actual de mi hijo?
¢Cuanto tiempo requiere? ¢ Es razonable?

¢Cuadles son las ventajas y las desventajas de esta intervencion? ;Qué dicen otros
padres al respecto (ventajas y desventajas)?

¢ Qué afirman quienes proponen esta intervencidn? (Las promesas de progresos
espectaculares pueden ser un “signo de advertencia”).

¢Sabe la persona que realiza la intervencion de los problemas de salud y desarrollo
asociados con el sindrome de Down?

¢ Tiene esa persona experiencia laboral con nifios pequefios con sindrome de Down?

¢ Qué piensan el pediatra y los deméas profesionales que trabajan con mi hijo acerca
de la pertinencia de la intervencién?

Adaptado de: Nickel 1996
(Continuacion de la pagina anterior)

Es importante que los profesionales les brinden informacion exacta a los padres
acerca de las opciones de intervencién para que puedan tomar una decision
fundamentada. Para garantizar que sea precisa la informacion brindada acerca de
intervenciones no habituales, se recomienda que:

Los profesionales tengan conocimientos sobre intervenciones alternativas, que
abarquen los beneficios propuestos, los posibles dafios y los costos

Los profesionales estén dispuestos a hablar acerca de intervenciones
alternativas y reserven el tiempo necesario para ello como parte del plan de
gestion inicial y cada vez que los padres planteen dudas sobre tales
intervenciones

Cuando los profesionales hablen acerca de intervenciones alternativas con las
familias, se cercioren de que la charla sea informativa y de dejar en claro que
no significa que se esté avalando la intervencion en cuestion

Cualquiera sea la intervencion que los padres deseen intentar, se recomienda
que:

Haya un punto de referencia y se evalle continuamente el progreso del nifio
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= Haya una modificacién adecuada del progreso del nifio y que sea la
modificacion necesaria

= Haya metas definidas para la intervencion y mediciones objetivas de sus
resultados

= Laintervencion sea compatible con otras intervenciones que esté recibiendo el
nifio y que se coordine con ellas para evitar posibles conflictos en el logro de
los objetivos buscados

Politica de intervencién temprana < Todas las intervenciones deben
estar incluidas en un Plan individualizado de servicios familiares acordado por los
padres y el Funcionario de intervencién temprana. El IFSP debe constar por escrito y
tener los componentes que debe incluir tal como lo determina el reglamento del
programa en el Articulo 69-4.11 (10) del titulo 10 del NYCRR. Consulte el Anexo B.

La terapia de integracion sensorial

La terapia de integracion sensitiva (SI por sus siglas en inglés) evalGa a si los
nifios tienen trastornos en el procesamiento sensitivo y les brinda la estimulacion
sensitiva adecuada. Las experiencias sensoriales utilizadas suelen incluir el
juego orientado hacia objetivos con actividades para mejorar la percepcion.
Estas actividades, en general, forman parte de enfoques de fisioterapia o terapia
ocupacional. El objetivo de la terapia de integracion sensitiva es facilitar el
desarrollo de la capacidad de procesar informacién sensitiva del sistema
nervioso. No hay ningun estudio cientifico que compruebe la eficacia de la
integracion sensitiva como un enfoque de terapia independiente.

La musicoterapia y la terapia artistica

Si bien se incluyen varias actividades con musica y arte dentro del contexto de
los enfoques habituales de intervencién, hay quienes son partidarios del uso de
programas especificos aparte denominados “musicoterapia” y “terapia artistica.”
Quienes proponen estos programas sugieren que pueden redundar en progresos
en la interaccion social y en el desarrollo del lenguaje (musicoterapia) y en un
aumento de las habilidades motoras y cognitivas (terapia artistica). No hay
ningun estudio cientifico que compruebe la eficacia de ninguna de estas terapias
(como un enfoque de terapias separadas) para nifios con sindrome de Down.
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E ;E Politica de intervencién temprana < La musicoterapia y la terapia

artistica no son servicios reembolsables segun el Programa de intervencion temprana
del estado de Nueva York.

La equitacion como terapia (equinoterapia)

La equitacion como terapia (equinoterapia) se utiliza a veces como una
intervencion para nifios con sindrome de Down, aunque no tan a menudo para
nifilos menores de 3 afios. Entre los principales objetivos de la equinoterapia,
estan la movilizacion de la pelvis, la columna lumbar y la articulacidn de la
cadera; la activacion de los misculos de la cabeza y del tronco; el desarrollo del
control postural de la cabeza y del tronco y el desarrollo de reacciones de
equilibrio en el tronco.

No hay ningun estudio cientifico que compruebe la eficacia de la equinoterapia
para mejorar el desarrollo motor en nifios pequefios con sindrome de Down. En
el caso de los nifios pequefios con sindrome de Down, asi como en el de todos
los nifios de este grupo de edad, cuando se decida si se utilizara o no este
enfoque de intervencion deberén tenerse en cuenta las posibles lesiones que
puede ocasionar la equitacion.

La educacion conductiva

La educacion conductiva es un enfoque pedagdgico que se centra principalmente
en la funcion motora. Este enfoque se basa en la teoria de que los patrones
motores anormales pueden transformarse en patrones motores funcionales
mediante un “entrenamiento” intensivo para desarrollar vias neurales
alternativas. En los Estados Unidos, muchos programas de educacién conductiva
solo utilizan determinados principios de este método. No se ha demostrado
mediante ningln estudio cientifico comparativo que la educacion conductiva sea
eficaz para mejorar el desarrollo motor de los nifios pequefios con sindrome de
Down.

En el caso de los nifios con discapacidades motoras, preocupa el hecho de que,
salvo que los nifios sean muy bien controlados, existe algln riesgo de desarrollar
patrones motores patoldgicos persistentes. Es importante reconocer que el
enfoque de la educacién conductiva puede demandarles mucho tiempo tanto a
los padres como a los profesionales y puede restarle tiempo a otras terapias que
podrian ser adecuadas y eficaces para el nifio. El panel que desarroll6 la guia no
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ha encontrado indicios que demuestren que la educacién conductiva mejora las
respuestas en nifios pequefios con sindrome de Down.

Otros enfoques alternativos de intervencion

En la seccion Intervenciones relacionadas con la salud, se habla acerca de otras
intervenciones "alternativas" que estan mas relacionadas con la salud (tales
como las megavitaminas y la terapia de células fetales).

INTERVENCIONES RELACIONADAS CON LA SALUD

Varias enfermedades suceden mas cominmente en nifios con sindrome de Down
que en nifios con crecimiento normal. Algunas de estas enfermedades figuran en
la tabla 2 (pagina 14). Esta guia se centra en las intervenciones relacionadas con
la audicion y la vision, el crecimiento y la nutricion, problemas en la
alimentacidn relacionados con la funcién motora oral y la terapia tiroidea. Se
incluye también informacion sobre algunas intervenciones generalmente
consideradas como “alternativas”, experimentales o controvertidas, como las
megavitaminas y el uso de piracetam.

Se recomienda que los nifios con sindrome de Down reciban la misma rutina de
cuidados preventivos generales de salud que los nifios con crecimiento normal.
A su vez, se recomienda que los médicos sigan las lineas generales creadas por
el American Academy of Pediatrics Committee on Genetics (Comité de
Genética de la Academia Estadounidense de Pediatria) para proveer cuidados
médicos a nifios con sindrome de Down.

Se recomienda que el médico de cabecera sea el responsable del cuidado general
de la salud del nifio, y que sea él quien lo derive, seglin sea necesario, a otros
profesionales de la salud (por ejemplo, a un pediatra especializado en anomalias
congeénitas, audiologo, genetista, cardidlogo, endocrinélogo, oftalmélogo o a un
otorrinolaring6logo).

Es importante que los médicos hablen con las familias de los nifios con
sindrome de Down sobre las terapias no aprobadas o experimentales para
desalentar la desinformacion y ayudar a las familias a generar expectativas
realistas sobre las opciones terapéuticas.
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E ;E Politica de intervencién temprana < El programa de intervencion

temprana no cubre los gastos de intervenciones médicas o procedimientos quir(rgicos ni
de los servicios de atencion primaria que necesita cualquier nifio (por ejemplo, las
vacunas y los controles pediatricos de rutina).

Intervenciones nutricionales, Vitaminoterapiay hormonoterapia

Muchos métodos de intervencion se centran en el crecimiento, la nutricién y el
metabolismo porque estos temas son particularmente importantes para bebés y
nifios pequefios con sindrome de Down. Estos métodos incluyen terapias
habituales (tales como la intervencion nutricional y el asesoramiento dietético
dado por un nutricionista matriculado) asi como también, muchas terapias que
son consideradas mas controvertidas (tales como las megadosis de vitaminas, la
complementacion por boca con dosis bajas de zinc o el uso de hormona de
crecimiento).

7

Politica de intervencién temprana < Los servicios nutricionales
(consultar el Anexo B) son considerados servicios de intervencién temprana. Sin
embargo, el Programa de intervencién temprana no cubre las vitaminas, los
suplementos nutricionales ni las hormonas de crecimiento.

Los componentes de la intervencion nutricional

La intervencion nutricional puede incluir:

= Asegurar una dieta equilibrada que satisfaga las necesidades nutricionales del
nifio

= Establecer los alimentos adecuados para los nifios con problemas de la

conducta alimentaria (para fomentar el desarrollo motor oral y la aceptacion
de una mayor variedad de alimentos)

= Disefiar dietas adecuadas para nifios con problemas de la deglucion
(motricidad oro-alimentaria) u otras enfermedades asociadas que puedan
afectar la alimentacion (como la enfermedad celiaca)

= Proporcionar asesoramiento alimentario para prevenir la obesidad
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= Proporcionar pautas alimentarias para controlar la el estrefiimiento
(frecuentemente asociado a la baja tonicidad muscular y a cantidades
insuficientes de liquidos y fibra vegetal en la dieta)

= Proporcionar intervencidn alimentaria para las carencias nutritivas

Terapia suplementaria de vitaminas y minerales

No se ha demostrado que las megadosis de vitaminas mejoren el crecimiento, el
desarrollo, el comportamiento o la salud en general de los nifios con sindrome de
Down. Tampoco existe ninguna indicacion clara para administrar dosis elevadas
de vitamina Bg (piridoxina) a nifios con sindrome de Down. El panel tampoco
encontrd ningdn indicio que respalde la complementacion oral de zinc en dosis
bajas a largo plazo para mejorar la inmunodepresion o disminuir las infecciones
en los nifios con sindrome de Down. No se recomiendan los suplementos
vitaminicos para nifios pequefios (salvo las vitaminas habituales) a menos que
sean recetadas por un médico para corregir una carencia de vitaminas
diagnosticada. Es importante recordar que las vitaminas y los minerales en altas
dosis se asocian con efectos adversos y con toxicidad.

S,

=

Politica de intervencién temprana < El Programa de intervencién
temprana no cubre los suplementos nutricionales.

Tratamiento con hormona de crecimiento

No es una practica habitual la administracion de hormona de crecimiento a los
nifios con sindrome de Down. No se recomienda el uso rutinario de hormona de
crecimiento en los nifios con sindrome de Down. No han sido estudiados
minuciosamente los beneficios y los riesgos asociados al uso de hormona de
crecimiento en los nifios con sindrome de Down.

Es necesario tener en cuenta los riesgos, los beneficios y los efectos a largo
plazo del tratamiento con hormona de crecimiento para un nifio con disminucién
comprobada de esta hormona.

Politica de intervencién temprana < El Programa de intervencién
temprana no cubre la hormona de crecimiento, la hormona tiroidea u otros
medicamentos.
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Tratamiento con hormona tiroidea

Se recomienda hacer una consulta con un endocrinélogo pediéatrico si la funcion
tiroidea esta alterada. Es importante que un nifio con niveles bajos de hormona
tiroidea (hipotiroidismo) reciba el tratamiento de restitucion adecuado. Es
importante saber que los nifios con sindrome de Down pueden tener la HET
(hormona estimulante de la tiroides) transitoriamente elevada y que vuelve a sus
valores normales sin tratamiento alguno. Sin embargo, para los nifios con
valores elevados constantes de la HET, se recomienda la complementacién con
medicacion tiroidea, aln cuando el valor de T, (tiroxina) sea normal, ya que
existe la posibilidad de una descompensacion en cualquier momento durante los
3 primeros afios de vida.

Intervenciones sobre la funcién motora oral /alimentacion

Los bebés y los nifios pequefios con sindrome de Down tienen frecuentemente
varios trastornos de la funcién motora oral y la alimentacion. Es importante que
las intervenciones guiadas por profesionales sobre la funcién motora oral para
nifios con sindrome de Down sean llevadas a cabo por personas con conocimiento
y experiencia en el aspecto especifico en el que se centre la intervencion.

Entre las intervenciones sobre los trastornos de la funcion motora oral, estan las
intervenciones conductuales para mejorar la postura de la lengua y fomentar el
desarrollo adecuado de la mandibula, el labio y los movimientos de la lengua
para comer, beber y hablar, y ensefiarles a los padres técnicas para facilitar la
alimentacion de sus hijos y la transicion hacia los alimentos sélidos. Es
importante tener en cuenta el nivel de desarrollo del nifio (no la edad
cronoldgica) cuando se decida si el nifio estd preparado para avanzar en la
alimentacion.

Es importante tener en cuenta la necesidad del control médico de los
padecimientos crénicos de los senos paranasales y otros de indole respiratoria
que puedan afectar la posicién de la mandibula y la lengua. La postura crénica
de la boca abierta puede sacar a la mandibula y la lengua de su lugar y evitar que
degluta y hable bien. También puede ser (til tener en cuenta el tratamiento con
una placa de paladar como una alternativa a otras intervenciones sobre la
funcién motora oral.

Intervenciones para los problemas de la audicion y del oido

Son muy comunes los problemas de la audicion y del oido en nifios pequefios
con sindrome de Down. Los nifios con sindrome de Down son particularmente
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proclives a padecer otitis media exudativa (OME), que puede asociarse con una
pérdida auditiva temporaria o, con mas frecuencia, crénica.

Si un nifio padece una pérdida auditiva, se recomienda el uso de audifono o de
otros dispositivos de asistencia, como los sistemas de frecuencia modulada
(FM). Un sistema de FM es un tipo de dispositivo de amplificacion que se usa
para ayudar a reducir los efectos negativos del ruido y de la distancia sobre la
percepcion del habla. Un sistema de FM est& compuesto principalmente por un
micréfono inaldmbrico utilizado por la persona que habla y un auricular
electrénico que recibe las sefiales del micréfono (utilizado por la persona con la
pérdida auditiva). Existen muchos tipos de sistemas de FM, como los personales
o los sistemas auditivos de campo.

S,

=

Politica de intervencién temprana < Los dispositivos de amplificacion
personales como los audifonos son considerados dispositivos de tecnologia asistencial
en el Programa de intervencién temprana.

Intervencion médica para la otitis media

Si quirGrgicamente se colocaran diabolos (tubos que igualan presiones; PE por
sus siglas en inglés) para tratar la otitis media en un nifio con sindrome de
Down, se recomienda que se le haga una prueba auditiva al nifio luego de la
colocacion de los tubos y que un médico lo evalle de manera continua para
cerciorarse de que los tubos estén funcionando bien. Es importante explicarles a
los padres que los didbolos para la otitis media suelen caerse luego de varios
meses y puede que haga falta reemplazarlos.

.4

Politica de intervencién temprana <+ El Programa de intervencion
temprana no cubre las intervenciones médicas ni los procedimientos quirdrgicos ni los
servicios de atencién primaria, como las vacunaciones y las visitas pediatricas de rutina
que puede necesitar cualquier nifio.

Otras intervenciones relacionadas con la salud

El piracetam y la terapia con células fetales son dos tratamientos
“controvertidos” que en algunas oportunidades fueron fomentados para el
tratamiento de nifios con sindrome de Down.
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El Piracetam es una droga que pretende tener propiedades relacionadas con el
mejoramiento cognitivo. Ha sido evaluada en ensayos clinicos realizados a
personas adultas con demencia, enfermedad de Parkinson y lesiones traumaticas
cerebrales y en nifios con problemas de aprendizaje No pudieron demostrarse
efectos beneficiosos homogéneos en los ensayos clinicos. No se encontraron
estudios con nifios con sindrome de Down. El panel que elabora la guia no
encontrd ningdn indicio que respalde el uso de piracetam como una intervencién
para los nifios con sindrome de Down.

La terapia con células fetales consiste en la administracion de células liofilizadas
obtenidas de tejidos fetales de animales. Quienes proponen esta terapia sostienen
que mejoraria el coeficiente intelectual (Cl), las habilidades motoras, el
comportamiento social, la altura, la funcion inmunoldgica, las habilidades del
lenguaje y la memoria del nifio y reduciria algunos de los rasgos fisicos del
sindrome de Down. El panel que elabora la guia no encontrd ningan indicio que
demuestre la eficacia de la terapia celular. La terapia celular es ilegal en los
Estados Unidos y no se recomienda para los nifios con sindrome de Down.

Tabla 15: Resumen de las recomendaciones de las intervenciones
especificas para cada edad

Desde el nacimiento hasta los 4 meses
Intervenciones sobre la comunicacion
= Evaluar la necesidad de facilitar la funcion oral motora y la alimentacion

= Laintervencion de un profesional calificado con el padre y el nifio segin las
necesidades del nifio y la familia

= Entre las indicaciones para una intervencion sobre el habla y el lenguaje durante el
periodo comprendido desde el nacimiento hasta los 4 meses, pueden estar:

o Si el nifio padece una pérdida auditiva
o Si existe un problema con la alimentacion

o Si los padres sefialan la necesidad de contar con méas ayuda o respaldo para el
hablay el lenguaje

= Ensefiarles a los padres técnicas o actividades que puedan estimular el desarrollo
comunicacional, a saber:

e Seguimiento de la estimulacion auditiva
e Orientacion hacia las voces
e Vocalizacién al hablarle
Intervenciones sobre la funcion motora
= Empezar con las intervenciones sobre la funcién motora antes de que cumpla el
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Tabla 15: Resumen de las recomendaciones de las intervenciones
especificas para cada edad

primer mes. El objetivo principal de la intervencién temprana sobre la funcién
motora es:

o Prevenir los patrones de movimientos compensatorios que puedan afectar el
desarrollo motor posterior.

o Prevenir el desarrollo de deformidades como consecuencia de una postura tipica
persistente

o Proporcionarles educacion y respaldo a los padres (por ejemplo: ensefiarles como
posicionar y manejar al nifio)
= Centralizarse en el desarrollo del control postural (capacidad para controlar la cabeza

y el tronco). El desarrollo de un correcto control postural ayudara a facilitar la
adquisicion de futuras habilidades motoras especificas

Intervenciones sobre aspectos del conocimiento

= Introducir lo antes posible la ensefianza de habilidades cognitivas utilizando los
principios de la teoria del aprendizaje (Tabla 13, pagina 69)

= Iniciar la ensefianza de habilidades cognitivas con los padres/personas que estén a
cargo del cuidado del nifio, en las que se incluyan:

o Hacer que los padres muevan un objeto para que el bebé lo siga visualmente
o Decir el nombre del nifio

o Decirle al nifio el nombre o la marca de los objetos que tiene a la vista

o | eerley cantarle al nifio con frecuencia.

Desde los 4 hasta los 12 meses
Intervenciones sobre la comunicacion

= intervencion continua sobre el habla y el lenguaje con el nifio y el padre/persona a
cargo de su cuidado. Entre los componentes mas importantes de la terapia durante
este periodo encontramos:

o Alentar el balbuceo
e Hacer gestos informales (como los sefialar)

o intervencion directa con el nifio y la persona a cargo de su cuidado poniendo el
énfasis en la capacitacion de este Ultimo en técnicas de estimulacion del lenguaje
adecuadas para la particularidad del nifio

= Proporcionar actividades que estimulen el lenguaje para fomentar el desarrollo del
lenguaje expresivo

= Controlar la funcién motora oral (fuerza y coordinacion del labio y de la mandibula 'y
la funcién de la lengua) y ayudar en la alimentacion y en el habla segln sea necesario
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Tabla 15: Resumen de las recomendaciones de las intervenciones

especificas para cada edad

Intervenciones sobre la funcién motora

= Intervenciones sobre la funcion motora continuas relacionadas con el control postural
que se concentren en el desarrollo de lo siguiente:

Control postural para lograr que enderece la cabeza y el tronco y soporte su peso
con las extremidades superiores en posicion decubito prono (apoyadas sobre el
abdomen)

El control suficiente del tronco y de la cabeza para lograr la alineacién adecuada
cuando se sienta

Control postural, estabilidad escapular y fortaleza de las extremidades superiores
para mantener el control de la motricidad fina.

Movimientos variados de las piernas para fomentar que logre quedar de pie

Movimientos de transicidn (rodar, girar decubito prono, reptar (gatear), sentarse o
dejar de estar en esa posicion, etc.)

La capacidad de moverse contra la gravedad y llevarse las manos a la linea media
y a la boca

= Empezar con intervenciones sobre la funcion motora que se centren en la adquisicion
de destrezas de motricidad fina aproximadamente al sexto mes. Entre los
componentes importantes de la intervencion sobre la motricidad fina, encontramos:

La estabilidad de los hombros sobre el abdomen mientras alarga la mano
Los movimientos de la mano a la boca

La fuerza de prension manual

La pinza digital

La traslacion de objetos de una mano a la otra

El uso aislado del dedo indice

= Las actividades de resistencia (adquisicion de la fuerza) pueden servir para aumentar
la fortaleza de nifios pequefios con sindrome de Down luego de los 4 meses de edad.

Intervenciones sobre aspectos del conocimiento

= Seguir ensefiando habilidades cognitivas utilizando los principios de la teoria del
aprendizaje

= Seguir ensefiando habilidades cognitivas con el padre/persona a cargo del cuidado del
nifio, como:

Dejar un juguete con un cordel fuera de su alcance dejando el cordel cerca del bebé

(Continuacién de la pagina anterior)
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Tabla 15: Resumen de las recomendaciones de las intervenciones
especificas para cada edad

e Esconder parcialmente un juguete y que quede al alcance del nifio
e Esconder un juguete pequefio en una caja facil de abrir
e Mostrarles a los bebés imagenes con muchos colores o contrastes
e Proporcionar un movil que se haga algiin movimiento cuando el bebé se mueva en
la cuna
Desde los 12 hasta los 24 meses
Intervenciones sobre la comunicacion

= Seguir dando terapia del habla y del lenguaje adecuada segun las necesidades
individuales del nifio y continuar capacitando en forma practica y tedrica a los padres
sobre técnicas de estimulacion del lenguaje

= Incrementar la frecuencia y la intensidad de las intervenciones sobre la comunicacion
desde los 12 a los 24 meses, seglin corresponda, porque:

e Las habilidades del lenguaje hablado suelen acelerarse a esta edad y puede que se
necesite su facilitacion

o Se hace mayor la divergencia entre el progreso en el desarrollo de los nifios con
sindrome de Down y el de los nifios normales de la misma edad

= Proporcionar oportunidades para la interaccidn linglistica con otros nifios para
ayudar a la estimulacion y generalizacion de las habilidades del lenguaje (jardines de
infancia, guarderias, grupos de terapia, etc.)

= Continuar con las intervenciones sobre la funcién motora para tratar problemas
musculares que afecten la respuesta expresiva y oral del nifio

Intervenciones sobre la funcién motora

= Continuar con la intervencion para el desarrollo de las habilidades de motricidad fina.
Entre los componentes mas importantes, se encuentran:

o Los patrones de prension

o La fuerza de prensién manual

o El control digital y del pulgar

o La coordinacion 6culomanual

e La manipulacion con una mano

e La coordinacion bilateral

o Laestabilidad de los hombros

e Lacapacidad de soltar/dejar caer objetos

o El movimiento méas definido dentro de los patrones de prension
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Tabla 15: Resumen de las recomendaciones de las intervenciones
especificas para cada edad

= Continuar con las intervenciones para el desarrollo de habilidades de motricidad
gruesa con el objetivo puesto en la utilizacion del control muscular, la postura y los
movimientos mas que en las posiciones compensatorias. Entre lo que se deben tratar,
esta:
o El desarrollo del desplazamiento lento con las manos y las rodillas

o El desarrollo del control postural suficiente para sentarse y salir de esa postura
siguiendo patrones variados

o El desarrollo del balanceo para pararse, estar de pie y caminar sosteniéndose de
objetos

e El equilibrioy la coordinacion de los musculos del tronco

o El control coordinado de la cadera, las rodillas, los tobillos y los pies

o La utilizacion de movimientos variados para la transicion
Intervenciones sobre aspectos del conocimiento

= Seguir ensefiando habilidades cognitivas adecuadas para la edad utilizando los
principios de la teoria del aprendizaje

= Comenzar la introduccion en experiencias de aprendizaje grupal

= Seguir ensefiando habilidades cognitivas con el padre/persona a cargo del cuidado del
nifio

Desde los 24 hasta los 36 meses

Intervenciones sobre la comunicacion

= Seguir dando terapia del habla y del lenguaje adecuada para el nifio en particular y
continuar capacitando en forma practica y teorica a los padres sobre técnicas de
estimulacion del lenguaje

= Brindar oportunidades para la intervencién en un ambito grupal estructurado de pares
con el objetivo de:

e Aumentar las habilidades linglisticas
o Facilitar las clases de comunicacion
o Brindar oportunidades para la interaccion linguistica con los pares

= Las intervenciones sobre el lenguaje hablado para el grupo de la edad de referencia
deben tener como objetivo

o Mejorar el vocabulario (oral y gestual)
o Mejorar las habilidades del lenguaje receptivo y expresivo

(Continuacion de la pagina anterior)
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Tabla 15: Resumen de las recomendaciones de las intervenciones
especificas para cada edad

e Mejorar la motricidad del habla
Intervenciones sobre la funcién motora

= Continuar con las intervenciones para el desarrollo de las habilidades de la
motricidad fina. Entre los componentes mas importantes, se encuentran:

o El uso de elementos para colorear o escribir
e Hacer girar perillas y tapas
o Rotar los antebrazos

= Continuar con las intervenciones para el desarrollo de las habilidades de la
motricidad gruesa. Entre los componentes mas importantes, se encuentran:

o El desarrollo de la marcha independiente

e Equipos/juguetes adecuados que propicien oportunidades para realizar
movimientos verticales independientes

o El desarrollo de la habilidad para subir una escalera
o El desarrollo de habilidades motoras de alto nivel

Intervenciones sobre aspectos del conocimiento

= Seguir ensefiando habilidades cognitivas utilizando los principios de la teoria del
aprendizaje

= Incluir oportunidades para la interaccién con otros nifios en actividades estructuradas
y semiestructuradas

= Reforzar las habilidades cognitivas por medio de la experiencia con pares de la edad de
desarrollo o cronolégica

= Propiciar oportunidades para la generalizacion y la exploracion que permitan al nifio
desarrollar maestria y conocimientos en ambitos educativos

= Seguir ensefiando habilidades cognitivas con el padre/persona a cargo del cuidado del
nifio

(Continuacion de la pagina anterior)
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Cuestionarios por edades y por etapas (ASQ)

Tipo de prueba

Objetivo

Intervalo de edad

Componentes

Calificacién

Horario

Normalizacion

Capacitacion

Otras versiones

Una serie de 11 cuestionarios sobre el desarrollo que contiene
30 puntos cada uno. Enviado periddicamente a los padres de
los nifios que demuestran potenciales problemas del
desarrollo.

Identificar a los nifios que necesitan seguir siendo evaluados y
que probablemente haya que derivarlos para que reciban una
valoracion de su desarrollo y servicios afines.

Desde los 4 hasta los 48 meses de edad. Se recomienda que se
los evalle a los 4, 8, 12, 16, 20, 24, 30, 36 y 48 meses.

Entre de los aspectos investigados se encuentran, la
motricidad gruesa, la motricidad fina, la comunicacion, la
individualizacion y la socializacion y la resolucion de
problemas. Existen 3 versiones.

Las respuestas de los padres con “si”, “a veces” 0 “no ain” se
convierten en las calificaciones utilizadas para hacer el
seguimiento del desarrollo de los nifios.

Lleva aproximadamente 20 minutos responder el
cuestionario.

Las pruebas se normalizaron sobre un grupo muestral de 2008
nifios (53% fueron varones; las ocupaciones y los grupos
étnicos de las familias fueron variados). En el grupo muestral,
participaron nifios con discapacidades y aquellos nifios en
situaciones de riesgo médicas o del entorno. En el manual, se
brindan datos estadisticos de fiabilidad y validez de las
pruebas.

Para responder el cuestionario, los padres utilizan sus
observaciones en un entorno natural.

Espafiol
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Escala Motora Infantil de Alberta (AIMS, Alberta Infant Motor Scale)

Tipo de prueba
Objetivo
Intervalo de edad

Componentes

Calificacién

Horario
Normalizacion
Capacitacion

Una evaluacién normalizada del desarrollo de los bebés.

Medir la maduracion de la motricidad gruesa de los bebés.
Identificar a los bebés cuyo desempefio motor esté retrasado o
sea anormal.

Desde el nacimiento hasta los 18 meses (marcha
independiente)

Valora 58 puntos para detectar bebés con mayor riesgo de
padecer problemas motores. El objetivo de la evaluacion se
centra en el control postural relacionado a cuatro posiciones:
la supinacion, la pronacién, sentado y de pie.

Los resultados se obtienen de la observacion sin intervencion
0 con poca.

15 minutos
Basado en un grupo muestral de 2400 bebés
Los fisioterapeutas observan a los bebés
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Inventario de Desarrollo Battelle (BDI, Battelle Developmental Inventory)

Tipo de prueba

Objetivo

Intervalo de edad
Componentes

Calificacion

Horario

Normalizacion

Capacitacion

Basadas en criterios y pautas especificos con normas sobre la
audicién usando instrucciones verbales y respuestas sin uso
del habla. Es una medicién de las habilidades de 5 aspectos
del desarrollo. Incluye una prueba de deteccidn con 28% de
los puntos. Permite la evaluacion de fuentes maltiples.

Identificar nifios discapacitados, fortalezas y debilidades de
nifios normales, planes de instruccién adecuados para cada
nifio en particular y hacer el seguimiento del progreso del
nifo.

Desde el nacimiento hasta los 8 afios de edad

La prueba tiene un formulario con cinco aspectos: la
individualizacion y la socializacion, la adaptacion, la
motricidad, la comunicacion y el conocimiento. EI manual
viene con algunos materiales para las pruebas.

La calificacion de los puntos va de 0 a 2 y esta basada en
entrevistas a las personas que cuidan al nifio o a profesores,
en la observacion o en la realizacion de las tareas. Se incluyen
las habilidades incipientes. Los puntajes incluyen rangos de
percentiles para la prueba en su totalidad, los aspectos
mencionados y algunos subaspectos. Pueden obtenerse
resultados estandar si se transforman los percentiles.

La prueba completa insume 1 a 2 horas, la prueba de
deteccion lleva de 0 a 30 minutos y el aspecto cognitivo, 30
minuto.

Se selecciond un total de 800 nifios segun la region, el sexo,
larazay el lugar de residencia urbano o rural de acuerdo con
estadisticas del censo del afio 1981.

No especificada
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Escalas de Bayle para medir el desarrollo de bebés Il (BSID-11, Bayley
Scales of Infant Development I1), segunda edicion 1993 (Nota: tercera

edicion, 2005)

Tipo de prueba
Objetivo

Intervalo de edad
Componentes

Calificacién

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Una evaluacion normalizada del desarrollo de los bebés.

La prueba pretende medir el nivel de desarrollo de los nifios
en tres aspectos: el cognitivo, el motor y el conductual.

Desde el nacimiento hasta los 42 meses de vida

La prueba de BSID-II consta de tres escalas de calificacion:
mental, motora y conductual.

Esta compuesta de puntos que apuntan a identificar nifios
pequefios que estén en riesgo de presentar retraso en el
desarrollo.

Se presenta en un orden determinado una “series de puntos”
basada en la edad que se califica con cierta flexibilidad del
examinador. Se presentan puntajes normalizados para ambos
indices, el de desarrollo mental (MDI, Mental Development
Index) o el de desempefio del desarrollo (PDI, Performance
Development Index).

De 30 a 60 minutos

Los datos normativos de las Escalas de Bayle para medir el
desarrollo de bebés reflejan la poblacion estadounidense en
cuanto a la raza o grupo étnico, sexo de los bebés, nivel de
educacion de los padres y ubicacion demografica del bebé.

La prueba de Bayley se normalizé sobre la base de 1700
bebés, nifios pequefios que ya deambulan y nifios preescolares
de entre 1y 42 meses de edad.

Se establecieron las normas utilizando grupos muestrales que
excluyeron a nifios con discapacidad, prematuros y otros
grupos de riesgo. Pueden utilizarse resultados corregidos para
estos grupos de mayor riesgo, pero su uso es controvertido.

Hace falta contar con la capacitacidn y experiencia adecuadas
para realizar y calificar bien la evaluacion.
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Programa de Carolina para bebés y nifios de hasta dos afios y medio con
necesidades especiales (CCITSN)

Objetivo

Intervalo de edad

Componentes

Calificacién

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Una evaluacién basada en el programa que se utiliza para
determinar las intervenciones para bebés y nifios de hasta 2 y
% afios con necesidades especiales de leves a graves.

Desde el nacimiento hasta el nivel de desarrollo de los 24
meses

El programa se divide en 26 mddulos de ensefianza que
abarcan los 5 aspectos del desarrollo. Actividades especificas
y adaptaciones adecuadas para diversos niveles funcionales y
discapacidades, que incluyen la deficiencia de la percepcion y
los retrasos en la motricidad.

Las actividades de instruccion estan orientadas a los procesos
y proporcionan sugerencias para incorporar actividades al
cuidado diario y modificaciones para bebés con deficiencias
motoras, visuales o auditivas.

El modo de calificar cada punto es satisfactorio/no
satisfactorio. El desempefio del bebé también puede
calificarse como parcialmente satisfactorio segun el criterio
del examinador. Para alcanzar los objetivos especificos de
ensefianza, el nifio deberé realizar satisfactoriamente un punto
en 3 de las 5 pruebas.

No especificada

Normalizacion basada en criterios especificos. Los puntajes
no hacen referencias a ninguna norma. El programa y las
evaluaciones probados en el campo se proporcionan con
detalles. Se inform6 un intervalo de confianza del 96.9 %
entre los métodos de clasificacion para la primera edicion.

No requiere capacitacion formal. Creado para que lo
administren profesionales de numerosas disciplinas.
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Medicion de la Independencia Funcional para nifios (WeeFIM, Functional
Independence Measure for Children)

Objetivo Evaluar funcionalmente a los nifios para determinar la
intensidad de la discapacidad y cuantificar la asistencia
requerida.

Intervalo de edad Desde los 6 meses hasta los 7 afios

Componentes Mide una serie de 18 habilidades funcionales basadas en los

cuidados personales, el control de esfinteres, los traslados, la
locomocidn, la comunicacion y el conocimiento de las
conductas sociales.

Calificacion El resultado se mide en una escala secuencial de siete niveles
que va desde la absoluta dependencia a la independencia
completa y que se basa en la entrevista a las personas que
cuidan al nifio, la observacién directa o la combinacion de

ambas.
Horario No especificada
Normalizacién No especificada
Capacitacion Se requiere un programa de capacitacion para los

examinadores en el que se incluyan clases, videos de
clasificaciones y la realizacion por escrito de tres estudios de
€asos.
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Esquemas de desarrollo de Gesell (GDS) —Revisados

Tipo de prueba
Objetivo

Intervalo de edad

Componentes

Calificacion

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Prueba normalizada del desarrollo general del nifio.

Tiene la intencion de evaluar el desarrollo general del nifio.
Creado en un principio como una prueba diagndstica
evolutiva de la integridad del sistema nervioso del nifio.

Desde el nacimiento hasta los 72 meses de vida

Utiliza los equivalentes de la edad por encima de los 72
meses

Entre los componentes de la prueba, estan los aspectos del
lenguaje, de la motricidad fina y gruesa, del conocimiento y
de la individualizacion y la socializacion. Combina la
evaluacion del relato de los padres y el examen formal de la
conducta.

Los resultados pueden expresarse como cociente de desarrollo
(DQ, developmental quotient) en cada uno de los cinco
aspectos (la motricidad gruesa, la motricidad fina, la
adaptacion, el lenguaje y la individualizacion y la
socializacion).

No especificada

Tiene un grupo normativo de referencia de 927 bebés nacidos
prematuramente con bajo peso. Revisado y reformado en
1980. Los valores normativos del manual de Gesell se han
incorporado a otros instrumentos de evaluacién (como los
Cuestionarios por Edades y por Etapas)

Creado para que lo manejen médicos y otros expertos en
desarrollo del sistema nervioso central.
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Perfil de aprendizaje temprano de Hawaii (HELP, Hawaii Early Learning

Profile)

Objetivo

Intervalo de edad

Componentes

Calificacion

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Disefiado como un instrumento de evaluacion centrado en la
familia con la intencién de que un equipo interdisciplinario
facilite una evaluacién completa.

Nifios cuyas funciones se correspondan con los 36 meses de
edad o por debajo.

La prueba se basa en la secuencia normal del desarrollo. Se
valoran siete aspectos funcionales utilizando una lista de
control con 685 puntos del desarrollo. Entre los aspectos
funcionales, estan la organizacién reguladora/sensorial, el
conocimiento, el lenguaje, la motricidad gruesa y fina, el
aspecto socio afectivo y la autoayuda.

El desempefio de los bebés en cada punto se califica como
satisfactorio/no satisfactorio o parcialmente satisfactorio
segun el criterio del examinador. Los resultados se expresan
en descripciones cualitativas de las habilidades del desarrollo
y las conductas de los nifios para determinar el nivel de
desarrollo aproximado conforme a sus aspectos principales.

No especificada

El programa y las evaluaciones fueron probadas en el campo
pero vienen sin detalles. No normalizada, pero se utilizan
secuencias de desarrollo extraidas de pruebas y escalas de
desarrollo que si lo estan.

Las evaluaciones fueron pensadas para ser manejadas por
profesionales de diferentes disciplinas. No requiere
capacitacion formal.
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Escala internacional de rendimiento de Leiter (LIPS)

Objetivo Mide la inteligencia evaluando los puntos sin uso del habla.
Sirve de medicion complementaria de la inteligencia.

Intervalo de edad Desde los 24 meses hasta los 20 afios

Componentes Se basan en 2 grupos de pruebas normalizados a escala

nacional: uno basado en los aspectos de la visualizacion y del
razonamiento y otro sélo en el aspecto del razonamiento. Las
pruebas estan pensadas para ser utilizadas en nifios con
deficiencias motoras y las instrucciones se imparten sin uso

del habla.
Calificacion Utiliza el formato de escala por edades. Da los CI
(coeficientes intelectuales) por el método de relaciones.
Horario Lleva 30 a 35 minutos realizar la evaluacion
Normalizacién Las normativas estan desactualizadas y hay dudas sobre la

normalizacion debido a la limitada informacion sobre la
fiabilidad y la validez.

Capacitacion Lo deberan usar profesionales que hayan sido capacitados
para tal fin.
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Escalas del desarrollo motor de Peabody (PDMS, Peabody Developmental

Motor Scales)

Objetivo

Intervalo de edad
Componentes

Calificacion

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Es una prueba que puede distinguir entre los nifios con retraso
motor y los que se desarrollan normalmente. EvalGa los
cambios que se producen con el tiempo y colabora con el
tratamiento y la planificacion.

Desde que son recién nacidos hasta que tienen 7 afios

Puntos funcionales bien definidos. La falta de puntos
relacionados a la calidad del movimiento es lo que
principalmente pone a la prueba en desventaja para usarla en
la evaluacion del desempefio motor en la parélisis cerebral.

Puede calcularse puntaje bruto (o en escalas para nifios con
impedimentos).

No especificada

En los Estados Unidos, se evaluaron 617 nifios desde que eran
recién nacidos hasta los 7 afios de edad

No especificada

A - 104 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Sindrome de Down



ANEXO A

Inventario de la evaluacion de discapacidad pediatrica (PEDI, Pediatric
Evaluation of Disability Inventory)

Objetivo

Intervalo de edad

Componentes
Calificacion

Horario

Normalizacion

Capacitacion

Es una evaluacion funcional segun criterio cuyo contenido
muestra aspectos de los cuidados personales, de la movilidad
y de la interaccion social. Evaluaciones funcionales de bebés
y nifios de hasta 3 afios mediante entrevistas con los padres.

La prueba estd pensada para nifios de 6 meses a 7% afios, pero
puede ser utilizada para nifios mayores si sus habilidades
funcionales estan por debajo de las esperadas para un nifio
normal de

7 afios de edad.

Mide capacidad y desenvolvimiento en 197 puntos referidos a
habilidades funcionales.

Se mide el nivel de ayuda que necesita para realizar
actividades especificas.

La realizacion directa de la prueba lleva de 20 a 30 minutos.
Si se la administrara segun el informe de los padres o una
entrevista con ellos, duraria 45 minutos.

Se normaliz6 teniendo en cuenta la estratificacion por la edad,
el sexo, la raza o el origen étnico, la educacion de los padres,

el tamafio de su comunidad y otros factores socioeconémicos
de 412 nifios y sus familias.

Los requisitos de capacitacion vienen en el manual.
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Prueba de la sensibilidad en bebés (TSFI)

Objetivo

Intervalo de edad
Componentes

Calificacién

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Instrumento diagnéstico creado para evaluar el procesamiento
sensitivo y la reactividad de bebés con trastornos reguladores,
retrasos en el desarrollo o que estén en riesgo de sufrir un
aprendizaje tardio y trastornos en el procesamiento sensitivo
(por ejemplo, los bebés prematuros de alto riego)

Desde los 4 a los 18 meses

Incluye 5 subaspectos, entre ellos, la reactividad a la presion
profunda, las funciones motoras adaptativas, la integracion
visual y tactil, el control oculomotor y la reactividad a la
estimulacion vestibular. Las observaciones se obtienen de la
facilitacion estructurada de la respuesta a estimulos
sensoriales selectos. Se realizarse mientras el bebé se
encuentra en el regazo de los padres.

Se proporciona una hoja de puntuacion para puntos
individuales para reflejar el perfil del bebé relacionado a cada
subprueba. Cada prueba se califica como normal, en riesgo o
insuficiente. El examinador debe seguir directivas verbales y
realizar la prueba exactamente como se describe en el manual.
Los puntos deben ser entregados en el orden especificado. Se
puede capacitar a los padres para que brinden ayuda en el
caso de que el nifio sufra angustia ante los desconocidos.

Aproximadamente 20 minutos
Prueba apoyada en criterios especificos. Basada en un grupo

muestral de 288 bebés normales, 27 bebés con retraso y 27
con trastornos reguladores.

Los examinadores deben familiarizarse con la realizacién de
la prueba y la colocacion de puntaje antes de utilizarla. Se
recomienda practicar dos horas como minimo.
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La evaluacién motora de bebés y nifios de hasta 3 afios (TIME)

Objetivo

Intervalo de edad
Componentes

Calificacion

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Mide la calidad de los movimientos de los nifios que
posiblemente sufran una disfuncién motora. Proporciona
informacidn para utilizar en la planificacion de los
tratamientos y para medir los cambios que surjan con el
tiempo.

Desde el nacimiento hasta los 42 meses de vida

Mide aspectos como movilidad, estabilidad, organizacion y
posiciones disfuncionales. Ofrece flexibilidad para realizar la
prueba: el examinador observa los movimientos espontaneos
del nifio y los padres realizan las intervenciones necesarias.

Los movimientos espontaneos se registran durante los
primeros 10 segundos durante los cuales el nifio permanece
en cada posicién de inicio: declbito supino, decubito prono,
sentado, a cuatro patas y de pie. Se registra la secuencia de las
posiciones que adopta asi como también cualquier
anormalidad. También se califican algunos movimientos
suscitados. Los padres ubican y manejan al nifio con sélo
indicaciones verbales impartidas por el terapista.

Entre 15 y 30 minutos

Se hizo una prueba piloto con un grupo muestral de mas de
600 nifios que incluia 133 bebés y nifios de hasta 3 afios con
retraso motor estratificados segun las principales variables
demogréficas. Se obtendran resultados normalizados.

Parece ser facil de realizar, con instrucciones claras. No se
sabe muy bien cuanta capacitacion hace falta para el
formulario final; sin embargo, el evaluador debera
probablemente tener vasta experiencia en pruebas de
desarrollo.
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Escalas de conducta adaptativa de Vineland (VABS, por sus siglas en

inglés)

Tipo de prueba

Objetivo

Intervalo de edad

Componentes

Calificacioén

Resultados

Horario
Normalizacion

Capacitacion

Evalla habilidades adaptativas (capacidad personal y social)
desde el nacimiento hasta la adultez.

Evaluar aspectos comunicacionales, habilidades para la vida
diaria y aspectos de socializacion y motores.

Desde que son recién nacidos hasta que tienen 18 afios

Hay tres formatos: la Edicion de la encuesta por medio de la
entrevista con 297 puntos, el Formato ampliado con 577
puntos y la Edicién para el aula con 244 puntos.

Alguien que conoce bien a la persona (uno de los padres, un
profesor u otro profesional) responde preguntas orientadas al
comportamiento sobre su conducta adaptativa.

Puede expresarse en forma de puntaje estandar, percentiles o
equivalentes de edad en cada aspecto, y también como un
Conjunto de Pruebas de la Conducta Adaptativa.

Aproximadamente 90 minutos

La Edicion de la encuesta por medio de la entrevista y el
Formato ampliado fueron normalizados sobre un grupo
muestral de 3000 personas desde el nacimiento hasta los 18
afios de edad.

Hay normas aparte para nifios con retraso mental, trastornos
psiquicos e impedimentos fisicos.

Otros 3000 nifios de entre 3 y 12 afios sirvieron de grupo
muestral en la Edicion para el aula.

La realizacion de la evaluacion exige capacitacion y
experiencia profesional pertinentes
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B-1: DESCRIPCION DEL PROGRAMA DE INTERVENCION
TEMPRANA

El Programa de intervencién temprana se ofrece en todo el estado y brinda
diferentes tipos de servicios de intervencién temprana para bebés y nifios de
hasta 3 afios aproximadamente con discapacidad y para sus familias. En el
estado de Nueva York, el Departamento de Salud es el organismo principal del
estado a cargo del Programa de intervencion temprana.

Los servicios de intervencion temprana ayudan a que las familias:
= Aprendan las mejores formas de cuidar a sus hijos
= Apoyen y alienten el desarrollo de su hijo.

= Incluyan a su hijo en la familia y en la vida en sociedad

Los servicios de intervencion temprana se brindan en cualquier parte de la
comunidad; como:

= El hogar del nifio
= La guarderia infantil u hogares de familia que cuidan nifios

= Centros recreativos, jardines de infancia, plazas con juegos, bibliotecas u otros
sitios a los que concurren padres e hijos para su entretenimiento y apoyo

= Programas y centros para primera infancia

Los padres ayudan a decidir:

= Los servicios de intervencion temprana que sean adecuados para su hijoy la
familia

= Los resultados de esta intervencion temprana que sean pertinentes para su hijo
y la familia

= El momento y el lugar para que su hijo y familia reciban servicios de
intervencion temprana

= Quién les proveerd servicios a su hijo y a la familia
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Personal de intervencion temprana (E10)

En el estado de Nueva York, todos los condados y la ciudad de Nueva York, de
conformidad con las leyes de salud pablica, deben nombrar un funcionario
publico como su Funcionario de intervencidn temprana.

El EIO es responsable en todo el condado de:
= Encontrar candidatos para el Programa

= Cerciorarse de que los nifios que retnan los requisitos para acceder al
Programa reciban una valoracion interdisciplinaria

= Designar un coordinador de servicios iniciales que les ayude a las familias en
la valoracion interdisciplinaria de sus hijos y en el Plan Individualizado de
Servicios Familiares (IFSP)

= Cerciorarse de que los nifios y sus familias reciban los servicios de
intervencion temprana incluidos en su Plan Individualizado de Servicios
Familiares

= Salvaguardar los derechos otorgados en virtud del Programa a los nifios y sus
familias

El EIO es el “Unico punto de ingreso” de los nifios al Programa. Esto quiere
decir que todos los nifios de menos de tres afios de edad que puedan necesitar
servicios de intervencion temprana deberan dirigirse al EIO. En la préctica, los
Funcionarios de intervencién temprana poseen personal que se ocupa de los
tramites de derivacion de los nifios.

Por lo general, los padres son los primeros en detectar un problema. Los padres
pueden derivar a sus hijos al Personal de intervencion temprana (consulte el
Paso 1 de los Pasos de intervencion temprana, en la pagina 116). En algunos
casos, sera un tercero quien primero plantee una inquietud sobre el desarrollo
del nifio. Las leyes de salud publica del estado de Nueva York exigen que
ciertos profesionales (quienes brindan atencién primaria) sean quienes deriven a
los bebés y nifios de hasta 3 afios al Funcionario de intervencién temprana en
caso de sospechas de problemas en el desarrollo. Sin embargo, ningun
profesional puede derivar a un nifio al EIO si el padre del nifio se opone a la
derivacion.

Los coordinadores de servicios

Hay dos tipos de coordinadores de servicios en el estado de Nueva York: un
coordinador de servicios iniciales y uno de servicios continuos. EI EIO designa
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al coordinador de servicios iniciales. El coordinador de servicios iniciales ayuda
a las familias en todos los tramites para acceder a los servicios, desde la
valoracion interdisciplinaria de sus hijos hasta el primer Plan Individualizado de
Servicios Familiares.

Los padres deberan elegir un coordinador de servicios continuos como parte del
primer Plan Individualizado de Servicios Familiares. La principal tarea del
coordinador de servicios continuos es cerciorarse de que el nifio y su familia
reciban los servicios incluidos en el Plan Individualizado de Servicios
Familiares. Asimismo, ayudard a modificar el Plan Individualizado de Servicios
Familiares cuando sea necesario y se asegurara de que se revise regularmente.
Los padres podran optar por mantener el coordinador de servicios iniciales o
elegir a otra persona como coordinador de servicios continuos.

Requisitos

Para acceder al Programa de intervencion temprana, los nifios deben tener
menos de tres afios de edad Y sufrir una discapacidad O retraso del desarrollo.
Discapacidad quiere decir que al nifio le han diagnosticado un trastorno fisico o
psiquico que suele causar problemas en el desarrollo (como el sindrome de
Down, el autismo, la pardlisis cerebral, las deficiencias visuales o las auditivas).

Por retraso del desarrollo se entiende que el nifio presenta un retraso en al
menos un aspecto del desarrollo, a saber:

Desarrollo fisico (crecimiento, motricidad gruesa y fina)
= Desarrollo cognitivo (aprendizaje y razonamiento)

= Comunicacién (comprensién y uso del lenguaje)

Desarrollo socio afectivo (capacidad de relacionarse con los demas)

= Desarrollo adaptativo (capacidad de autoayuda, como, por ejemplo, para
alimentarse)

Para tener derecho a estos servicios, el nifio no necesariamente debe ser
ciudadano de los Estados Unidos. Ademas, no hace falta “comprobar” ingresos
para acceder al Programa. Para poder participar en el Programa de intervencion
temprana, el nifio y sus padres deben ser residentes del estado de Nueva York.

¢Cbémo se determina la aptitud para acceder al programa?

Todos los nifios derivados al Funcionario de intervencion temprana tienen
derecho a recibir una valoracion interdisciplinaria gratis para determinar su
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aptitud para acceder a los servicios. La valoracion interdisciplinaria también
contribuye a que los padres puedan comprender mejor las virtudes y las
necesidades de su hijo y como puede serles (til la intervencion temprana.

Todo nifio derivado a quien le hayan diagnosticado un trastorno que suele
provocar un retraso del desarrollo, como el sindrome de Down, tendrg, en todos
los casos, derecho a recibir los servicios de intervencion temprana.

Si a un nifio le han diagnosticado un trastorno, debera hacerse de todos modos
una valoracion interdisciplinaria para ayudar a planificar los servicios. Si un
nifio presenta un retraso del desarrollo, pero no se le ha diagnosticado ninguna
enfermedad, la valoracion interdisciplinaria sera necesaria para determinar la
aptitud del nifio para acceder al Programa. El desarrollo de un nifio sera
evaluado segun la “definicion de retraso del desarrollo” determinada por el
estado de Nueva York.

Los servicios

Los servicios de intervencion temprana:

= Tienen por objetivo satisfacer las necesidades de desarrollo de los nifios y
ayudarles a los padres a encargarse de sus hijos

= Estén incluidos en un Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP)
acordado entre los padres y el Funcionario de intervencion temprana

Los servicios de intervencion temprana incluyen:
= Dispositivos y servicios de tecnologia asistencial
= Audiologia

= Capacitacion para la familia, asesoramiento, visitas a domicilio y grupos de
apoyo para padres

= Servicios médicos para fines exclusivos de diagndéstico o valoracion
= Servicios de enfermeria

= Servicios de nutricion

= Terapia ocupacional

= Fisioterapia

= Servicios psicologicos

= Servicios de coordinacién de servicios
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= Servicios de trabajador social
= Educacion especial
= Logopedia

= Servicios oftalmolégicos

Servicios de salud necesarios para que los nifios aprovechen otros servicios de
intervencion temprana

Transporte desde y hacia los servicios de intervencion temprana

La provision de los servicios

Sélo podran brindar servicios de intervencién temprana los profesionales
calificados, es decir, aquellas personas que cuentan con certificacion, titulo o
matricula de su profesion y que estan autorizadas por el estado de Nueva York.
Todos los servicios pueden brindarse mediante alguno de los siguientes modelos
de servicio:

= Visitas al hogar y a centros comunitarios: Mediante este modelo, los servicios
para el nifio y/o padres, familiares u otras personas a cargo del cuidado del
nifio se brindan en su hogar o en centros comunitarios (por ejemplo, en la
vivienda de un familiar, guarderia infantil u hogar de familia que cuida nifios,
jardin de infancia, a la hora de los cuentos de una biblioteca o en otros lugares
a los que los padres concurren con sus hijos).

= Visitas a centros de cuidado. Mediante este modelo, los servicios para el nifio
y/o padres, familiares u otras personas a cargo del cuidado del nifio se brindan
en el lugar de trabajo del proveedor (por ejemplo, un consultorio, hospital,
clinica o centro de intervencién temprana).

= Grupos de padres e hijos. En este modelo, padres e hijos obtienen servicios
juntos en un grupo conducido por un proveedor de servicios. Los grupos de
padres e hijos pueden reunirse en cualquier lugar de la comunidad.

= Grupos de apoyo para la familia. En este modelo, padres, abuelos, hermanos u
otros familiares del nifio se retinen en grupos liderados por un proveedor de
servicios para obtener ayuda y apoyo y para compartir problematicas e
intercambiar informacion.

= Intervencion grupal de desarrollo. En este modelo, el nifio recibe servicios en
un entorno grupal liderado por un proveedor/es de servicios que estén los
padres o las personas a cargo de su cuidado. Grupo quiere decir dos 0 mas
nifios que tengan derecho a recibir servicios de intervencion temprana. Los
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grupos pueden incluir nifios sin discapacidad y pueden reunirse en cualquier
lugar de la comunidad.

EL REEMBOLSO

Todos los servicios son gratuitos para las familias. El programa accede a
Medicaid y a seguros comerciales de terceros cuando las pélizas de los padres
estan reguladas por el estado. Los fondos del condado y del estado cubren los
costos de servicios que no estan contemplados por sistemas de recaudacion y
financiacion de servicios de salud.

Para obtener mas informacidn sobre las leyes y normas y documentos de
orientacion sobre tramites del estado de Nueva York pertinentes a los servicios
de intervencion temprana, comuniquese con la Oficina de intervencion
temprana.

New York State Department of Health
Bureau of Early Intervention
Corning Tower Building, Room 287
Empire State Plaza
Albany, NY 12237-0660

(518) 473-7016

http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/

bei@health.state.ny.us
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Inquietud de la familia
1.-Derivacidn o “referido” (2 menos gue
los padres se opongan)

La fuente a la que se derivé o los padres
sospechan que el nifio tiene algiin retraso o
alguna discapacidad del desarrollo

Se informa a la familia acerca de los
beneficios del Programa de Intervencidn

Temprana (EIQ, por sus siglas en inglés)

El nifio es derivado al EIO dentro de los 2 dias
de su identificacién

.

El funcionario del EI0 asigna un Coordinador
de servicios iniciales

2. Coordinador de servicios iniciales

« Proporciona informacién sobre el EIP
» Informa sobre el EIP

« /Le informa los derechos a la familia

« Revisa la lista de evaluadores ‘e

« Obtiene informacion del seguro/Medicaid o
s j u

COORDINADOR
3. Evaluacién’
« Determina la elegibilidad
G

« Evaluacion de la familia, optativa
« Recolecta informacion para el IFSP
« R e informe presentados antes del IFSP

4. Reunién del IFSP’

(si el nifio redne los requisitos)

« La familia identifica los resultados deseados
Se identifica el Servicio de Intervencidn
Temprana
Desarrolla un plan por escrito
La familia y el EIO acuerdan el IFSP

Identifica un Coordinador de servicios
LOS REQUISITOS? permanentes

ELEIO obtiene el/los nimero/s del seguro social

EVALUACION *Puede acceder a los procedimientos de debido proceso

4EL NINO REUNE
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5. Transicion
« Planifica la transicién incluida en el IFSP
+ Hace la transicion a:

- servicios conforme al articulo 4410 de la
Ley de educacion (sistema 3-5)

u
- otros servicios para la primera infancia,
segiin sea necesario
Areas de desarrollo
« cognitivo
« fisico (incluidas la vista y la audicidn)

comunicacional
social/emocional

« desarrollo adaptivo
6. IFSP — Revisa cada seis meses/

Evaliia anualmente

« Se decide si continuar, agregar, modificar
o eliminar resultad trategias y/o

- servicios
+ A pedido de los padres, puede revisarse

antes:

- si los padres solicitan el aumento de
los servicios, el EIO puede pedir una
evaluacion independiente

Servicios de Intervencién Temprana®

« dispositivos y servicios de tecnologia « terapia ocupacional
asistencial « fisioterapia
« audiologia « servicios fisiolégicos

capacitacidn familiar, consejeria, visitas
domiciliarias y grupos de apoyo para los
padres

servicios médicos solamente para fines
de diagndstico o evaluacion

servicios de enfermeria

servicios de nutricion

coordinacidn de servicios
servicios de gestién de casos
instrucciones especiales
patologia del lenguaje y del habla
servicios de oculista

servicios de salud

servicios de transporte y costos
relacionados

.

.

. .
LI

Es necesario el consentimiento de los padres/ del
tutor para la evaluacion, el IFSP, (a provisidon de
los servicios del IFSF, y la transicidn.

Revisado el 12/04
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B-2: DEFINICIONES OFICIALES DEL PROGRAMA DE
INTERVENCION TEMPRANA

Las siguientes definiciones fueron extraidas de los parrafos 69-4.1, 69-4.10 y
69-4.11 del Codigo de Normas y Reglamentos del estado de Nueva York
(NYSCRR, por sus siglas en inglés). Para acceder al reglamento completo que
rige el Programa de intervencién temprana, comuniquese con la Oficina de
intervencion temprana del Departamento de Salud del estado de Nueva York al
(518) 473-7016 o visite la pagina electronica de la Oficina:
http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/

Art. 69-4.10 Opciones de modelos de servicios

El Departamento de Salud, los organismos estatales de servicios de
intervencion temprana y los funcionarios de intervencion temprana deberan
Ilevar adelante esfuerzos razonables para asegurar que los nifios que tengan
derecho a acceder al Programa y sus familias dispongan de la serie completa
de servicios de intervencion temprana.

1.

(1) Los modelos de prestacion de servicios de intervencion temprana que
deberan estar disponibles son:

0]

(if)

(iii)

Visitas al hogar y a centros comunitarios en forma individual o
conjunta: la prestacién de servicios de intervencién temprana
brindada al nifio y/o padre u otra persona designada a cargo de su
cuidado por personal calificado adecuado en el hogar del nifio o en
otro entorno natural al que suelan concurrir nifios menores de tres
afios de edad (como guarderias infantiles u hogares de familia que
cuidan nifios);

Visitas a instituciones en forma individual o conjunta: la prestacién
de servicios de intervencion temprana brindada al nifio y/o padre u
otra persona designada a cargo de su cuidado por personal
calificado adecuado en un sitio autorizado del proveedor de
servicios de intervencion temprana;

Grupos de padres e hijos: grupo integrado por padres o personas a
cargo del cuidado del nifio, nifios y por lo menos un proveedor
calificado adecuado de los servicios de intervencion temprana en
un sitio del proveedor de este tipo de servicios o en un lugar
comunitario (como, por ejemplo, guarderias, hogares de familia
que cuidan nifios u otros entornos comunitarios);
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(iv) Intervencion de desarrollo grupal: la prestacion de servicios de

V)

intervencion temprana brindada a nifios con derecho a recibirlos
por personal calificado adecuado en un lugar autorizado del
proveedor de estos servicios o en un lugar comunitario al que
suelan concurrir nifios menores de tres afios de edad (este grupo
también puede estar integrado por nifios sin discapacidad); y

Grupos de apoyo para la familia o personas a cargo del cuidado de
los nifios: la prestacion de servicios de intervencién temprana a un
grupo de padres, personas a cargo del cuidado del nifio (padres
adoptivos, personal de guarderias, etc.) y/o hermanos de nifios que
retinan los requisitos para recibir los servicios a los fines de:

(a) mejorar su capacidad de cuidarlos o mejorar el desarrollo del
nifio, y
(b) brindarles apoyo, educacion y orientacion a estas personas

concernientes a las necesidades de desarrollo exclusivas del
nifo.

Art. 69-4.1 Definiciones
Evaluacion significa procedimientos continuos para la identificacion de:

@

)

@

las necesidades y virtudes exclusivas del nifio y los servicios
adecuados para satisfacer estas necesidades, y

los recursos, las prioridades y las inquietudes de la familia y los
apoyos Y servicios necesarios para mejorar la su capacidad para
satisfacer las necesidades de desarrollo del bebé o nifio de hasta 3
afios con discapacidad.

Retraso del desarrollo significa que el nifio no ha alcanzado los parametros
de desarrollo esperados para su edad cronoldgica ajustada por
prematuridad en uno o mas aspectos del desarrollo: cognitivo, fisico (que
incluye la vision y la audicién), cognitivo, comunicacional, socio afectivo o
adaptativa.

)

A los fines del Programa de intervencion temprana, el retraso del
desarrollo se considera como tal cuando ha sido evaluado por
personal calificado con la opinién clinica de especialistas,
procedimientos de diagndstico adecuados o pruebas y se ha
documentado como:

(vi) un retraso de doce meses en un aspecto funcional; o
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(vii) un retraso del 33% en un aspecto funcional o del 25% en
otros dos aspectos, 0

(viii) en el caso de que se administren pruebas normalizadas
adecuadas en el proceso de valoracion en forma individual,
un puntaje de al menos 2 desviaciones tipicas por debajo de
la media en un aspecto funcional o uno de al menos 1.5
desviaciones tipicas por debajo de la media en dos aspectos
funcionales.

(ag) Padres corresponde a padres biol6gicos o por adopcion o a las personas

@)

que tengan una relacion paternal con el nifio. En lo que respecta a los nifios
bajo la tutela del estado, o que no lo estén pero que no se sepa quiénes son
sus padres biol6gicos o por adopcidn o que estos estén ausentes y el nifio
no tenga ninguna relacion paternal con nadie, el término “padre” significa
una persona que ha sido designada como padre sustituto segun el Articulo
69-4.16 de este seccidn. Este término no incluye al estado si el nifio
estuviese bajo su tutela.

Personal calificado son aquellas personas que estan autorizadas segun esta
seccion a brindarles servicios a los nifios que retinan los requisitos para
acceder al Programa hasta el grado permitido por su certificacion
profesional, titulo o matricula, y que tengan la certificacion profesional,
titulo o matricula correspondiente en la zona en donde brindan los
servicios, como:

Personal calificado:

(1) audidlogos;
(2) auxiliares diplomados en terapia ocupacional;

(3) auxiliares de enfermeria, diplomados en enfermeria y enfermeros
practicantes;

(4) oftalmélogos especialista en vision deficiente;
(5) terapistas ocupacionales;

(6) especialistas en movilidad y orientacién;

(7) fisioterapeutas

(8) auxiliares de fisioterapia;

(9) pediatras y otros médicos

(10) auxiliares médicos (Medex);
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(12) psicélogos;

(12) nutricionista matriculado;

(13) psicopedagogos;

(14) asistentes sociales;

(15) maestros de ensefianza especial,

(16) fonoaudidlogos y auditlogos;

(17) maestros de nifios con ceguera total y parcial;

(18) maestros de nifios sordos e hipoacusicos;

(19) maestros de nifios hipoacusicos y con dificultades en el lenguaje;
(20) otras categorias de personal determinadas por el Comisionado.

(al) Deteccidn es el proceso que comprende pruebas, procedimientos,
informacion y observaciones de la familia y observaciones clinicas
utilizadas por un evaluador autorizado para evaluar el nivel de desarrollo
del nifio con el fin de indicar qué tipo de valoracion, si correspondiera, se
exige.

Art. 69-4.11 Plan Individualizado de Servicios Familiares

(10) El Plan Individualizado de Servicios Familiares se realizara por escrito
e incluira lo siguiente:

(i) unadeclaracidn, basada en criterios objetivos, del nivel actual
de rendimiento del nifio en los siguientes aspectos: el
desarrollo fisico, que incluye la visién y la audicion, el
desarrollo cognitivo, el desarrollo comunicacional, el
desarrollo socio afectivo y el desarrollo adaptativo;

(ii) lasolicitud de un médico o enfermero practicante relativa a los
servicios de intervencion temprana que requieran tal solicitud,
y que incluya un diagnostico y el objetivo del tratamiento;

(iii) con el consentimiento de los padres, una declaracion de las
virtudes, prioridades e inquietudes de la familia en relacion
con el aumento del desarrollo del nifio;

(iv) una declaracion de

(@) los resultados mas significativos que se espera que
alcancen el nifio y la familia, con lineas cronologicas, y
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(b) los criterios y procedimientos que se utilizaran para
determinar si hay progreso hacia el logro de los resultados
y si es necesaria una modificacion o revision de los

resultados o servicios.
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B-3: NUMERQS DE TELEFONO DE PROGRAMAS MUNICIPALES DE
INTERVENCION TEMPRANA

Visite nuestra pagina electronica para consultar actualizaciones:
http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/
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ANEXO C: RECURSOS
ADICIONALES
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The Arc of the United States

(Asociacion para ciudadanos con retraso mental)
1010 Wayne Avenue, Suite 650

Silver Spring, MD 20910

Association for Children With Down Syndrome
(Asociacién que trabaja para los nifios con
sindrome de Down)

4 Fern Place

Plainview, NY 11803

Council for Exceptional Children (Consejo para
nifios especiales)

1110 North Globe Road

Suite 300

Arlington, VA 22201

Down Syndrome Parent Network
3226 Church Road
Easton, PA 18045

Oficina central nacional de Easter Seals
230 West Monroe, Suite 1800
Chicago, IL 60606

Educational Resources Information Center
(Centro de informacion de recursos educativos)
4483-A Forbes Boulevard

Lanham, MD 20706

International Foundation for Genetic Research
(Fundacion internacional de investigacion en
genética)

500A Garden City Drive

Pittsburgh, PA 15146

March of Dimes Foundation (Fundacién March of
Dimes)

1275 Mamaroneck Avenue

White Plains, NY 10605

National Down Syndrome Congress
1370 Center Drive, Suite 102
Atlanta, GA 30338

(800) 433-5255
(301) 565-3842
(301) 565-3843 (fax)
www.thearc.org

(516) 933-4700
(516) 933-9524 (fax)
www.acds.org

(888)-CEC-SPED
(703) 620-3660
(703) 264-9494 (fax)
www.cec.sped.org

(610) 432-3776
www.dspn.org

(800) 221-6827

(312) 726-6200
www.easterseals.com

(800)-538-3742
www.eric.ed.gov

(412) 823-6380
(412) 829-7304 (fax)
www.michaelfund.org

(914) 428-7100
(914) 428-8203 (fax)
www.modimes.org

(800) 232-6372
(770) 604-9500
(770) 604-9898 (fax)
www.ndsccenter.org
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National Down Syndrome Society (800) 221-4602
666 Broadway, 8th Floor (212) 460-9330
New York, NY 10012-2317 (212) 979-2873 (fax)
www.ndss.org
National Information Center for Children and (800) 695-0285
Youth with Disabilities (NICHCY, Centro (202) 884-8200
Nacional de Informacién para Nifios con (202) 884-8441 (fax)
Discapacidades) www.nichcy.org
P.O. Box 1492
Washington, DC 20013-1492
Special Olympics International (Olimpiadas (202) 628-3630
especiales internacionales) (202) 824-0200 (fax)
13256 G Street, NW www.specialolympics.com
Suite 500

Washington, DC 20005

Importante: La inclusién de estas organizaciones no supone la aprobacién del panel
que desarroll6 la guia ni del NYSDOH. El panel que desarroll6 la guia no reviso
expresamente la informacién provista por estas organizaciones.

Administracion de Servicios y Recursos de Salud
Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos
Parklawn Building
5600 Fishers Lane
Rockville, MD 20857

1-888-AskHRSA (275-4772)

www.ask.hrsa.gov
www.hrsa.gov/ConsumerEd/
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ANEXO D: RESUMEN DE
LOS DATOS
OBTENIDOS:
LAS
CONCLUSIONES
DEL PANEL
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El desarrollo cognitivo

El desarrollo general

En la valoracion realizada para verificar el desarrollo cognitivo y el
desarrollo motor general, los nifios con sindrome de Down de 1 mes a 2
afios de edad, en comparacion con nifios normales del mismo sexo, edad y
clase social:

1.

Tienen calificaciones medianamente menores en cuanto al desarrollo
mental y motor a las 6 semanas y a los 6 meses de edad

Muestran un descenso en las calificaciones a los 10 meses y a los 15
meses Y la calificacion se estabiliza en un nivel inferior a los 2 afios de
edad

Presentan mayores fluctuaciones en las calificaciones de desarrollo
mental (Carr 1970)

La atencién y la exploracion

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica,
frente a nuevos objetos, los nifios con sindrome de Down de 1 afio suelen:

2.

Pasar una cantidad de tiempo similar explorando los objetos con la
vista
Pasar menos tiempo manipulando y llevandose objetos a la boca

Pasar menos tiempo manipulando cada objeto nuevo cuando les
presentan multiples objetos en forma secuencial (Bradley-Johnson
1981)

En comparacidn con los nifios normales de la misma edad mental, frente a
nuevos objetos, los nifios de 1 a 3 afios de edad con sindrome de Down
tienden a pasar menos tiempo mirando y tocando los objetos nuevos (Lewis
1982).

Cuando les presentan nuevos objetos, los nifios de 1 a 3 afios con sindrome
de Down y los nifios normales de la misma edad mental reaccionan en
forma similar de las siguientes maneras:

Los nifios miran mas tiempo un objeto cuando se lo puede tocar

Los nifios miran y tocan los objetos tridimensionales menos que los
planos

Los nifios de mayores miran y tocan objetos mas que los nifios menores
(Lewis 1982)
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En comparacién con los nifios normales de igual edad mental o evolutiva,
cuando juegan con juguetes, los nifios de 2 a 3 afios con sindrome de Down
suelen:

e Tener niveles similares de atencién constante durante el juego

e Tener una demanda similar de juego consistente con el desarrollo

o  Demostrar mas conductas de lanzamiento

e Mirar hacia arriba con menor frecuencia durante el juego

e Mirar menos a la gente cuando no estan entusiasmados con los juguetes

e  Pasar méas tiempo sin hacer nada cuando no estan entusiasmados con
los juguetes (Krakow 1983)

En comparacidn con nifios normales de la misma edad mental, cuando se les
pide encontrar un objeto, los nifios mayores de 18 meses de edad con
sindrome de Down:

o Utilizan una mayor cantidad y variedad de conductas exploratorias

e Intentan no s6lo menos estrategias activas, sino también incorrectas,
para realizar la tarea

e Necesitan una cantidad similar de induccién

e Tardan méas o menos lo mismo en realizar la tarea (Loveland 1987/
Loveland 1987A)

La edad mental es el mejor factor de prediccion para determinar si un nifio
realizara satisfactoriamente una tarea de aprendizaje, tanto para los nifios
con sindrome de Down mayores de 18 meses como para los nifios normales
(Loveland 1987/ Loveland 1987A).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad mental, cuando
se los pone frente a un espejo, los nifios mayores de 18 meses de edad con
sindrome de Down suelen:

e  Pasar méas tiempo mirando al espejo

e Prestarle mas atencion al espejo y ser menos propensos a perder el
interés por éste (Loveland 1987/Loveland 1987A)

En comparacion con los nifios normales de la misma edad mental, frente a
nuevos objetos, los nifios con sindrome de Down de 9 meses suelen:

e Pasar la misma cantidad de tiempo con el objeto nuevo

o Pasar més tiempo mirando el objeto nuevo
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e  Pasar menos tiempo explorando el objeto nuevo (MacTurk 1985)

El aprendizaje y la memoria

10.

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica, los
nifios de 4 meses de edad con sindrome de Down suelen:

e Tener una capacidad similar de aprender tareas relacionadas con el
condicionamiento operante
e Demostrar un temperamento similar cuando aprenden nuevas tareas

e Ser menos propensos a recibir refuerzos positivos mediante estimulos
visuales y auditivos (Ohr 1991, 1993)

El razonamiento y la resolucion de problemas

11.

12.

13.

En comparacidn con los nifios normales de la misma edad mental, cuando
realizaban una tarea para resolver problemas con el fin de sacar juguetes de
una caja con cerradura, los nifios de 3 a 4 afios de edad con sindrome de
Down tuvieron menos éxito. Como en los nifios normales, la competencia y
la organizacion tienden a aumentar a medida que aumenta la edad mental
(Berry 1984).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica,
cuando realizan una tarea para resolver problemas (como sacar juguetes de
una caja con cerradura), los nifios de 3 a 4 afios de edad con sindrome de
Down suelen:

e Tener mas intentos fallidos
e Realizar menos acciones sin sentido cuando esta la madre

o Explorar menos con menor cantidad de estrategias para resolver
problemas

e Ser menos propensos a repetir estrategias (patrones de acciones que
antes fueron exitosas) (Berry 1984)

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica,

cuando se mide el progreso en el desarrollo sensomotor, los nifios con

sindrome de Down suelen:

e Tardar menos para pasar a las etapas siguientes de imitacion gestual y
relacion espacial

e  Tardar mas tiempo para pasar a las siguientes etapas en todos los demas
aspectos (Dunst 1988)
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14. En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronolégica,

cuando se les pide que hagan una tarea para resolver problemas con pruebas
repetidas cada vez mas dificiles, los nifios de 3 a 4 afios de edad con
sindrome de Down suelen:

e Mejorar con cada sesion

e  Presentar un nivel inferior en la primera sesion, pero equivalente en las
siguientes

e Presentar reprobados en falso (responder de manera incorrecta a
propdsito) con menor frecuencia (Wishart 1987)

La comunicacion/El desarrollo del lenguaje

La vocalizacién temprana

1.

Los nifios con sindrome de Down desarrollan el balbuceo candnico mas
tarde que los nifios normales, aunque los rangos de su inicio coinciden en
parte (Cobo-Lewis 1996, Lynch 1995). Las edades de inicio del balbuceo
candnico (observado en el hogar) fueron:

e Entre los 6.6 y los 13.3 meses en nifios con sindrome de Down (media
= 9 meses)

e Entre los 4.3 y los 8.4 meses en nifios normales (media = 6 meses)
(Lynch 1995)

Tanto en los nifios con sindrome de Down como en los nifios normales varia
mucho como el nifio usa las vocalizaciones tempranas. Los nifios con
sindrome de Down suelen usar el balbuceo canonico de manera menos
sistematica que los nifios normales. También hay diferencias entre el
momento en el que comienzan el balbuceo candnico en el hogar y en el
laboratorio. Por lo tanto, una Gnica evaluacion puede conducir a
conclusiones erréneas (Lynch 1995, Steffens 1992).

En los nifios con sindrome de Down, el inicio precoz del balbuceo canénico
se asocia a un desarrollo social y comunicacional mas avanzado a los 27
meses de edad (Lynch 1995).

Los gestos y la comunicacion sin uso del habla

4,

Tanto los nifios con sindrome de Down como los nifios normales tienden a
usar mas los gestos a medida que aumenta su nivel de lenguaje receptivo
(comprensién de palabras) (Caselli 1998).
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En comparacion con los nifios normales con niveles similares de desarrollo
del lenguaje, los nifios con sindrome de Down usan mas gestos (Caselli
1998, Franco 1995).

Los nifios con sindrome de Down presentan una deficiencia en las
habilidades de comunicacion no verbal (gestos) consideradas precursores
necesarios para desarrollar la comunicacion verbal (Mundy 1988).

En comparacidn con los nifios normales con niveles similares de desarrollo
del lenguaje o cognitivo, los nifios con sindrome de Down usan los gestos
de manera diferente. En particular, los nifios con sindrome de Down:

e Usan maés interacciones sociales sin el uso de la palabra

e Usan mas referencias sociales cuando sefialan

e Cuando intentan alcanzar objetos, lo hacen con una frecuencia similar

e Usan menos conductas no verbales para pedir algo (Franco 1995,
Mundy 1988)

Los nifios con sindrome de Down suelen usar los gestos de manera diferente
que otros nifios con retrasos cognitivos. Los nifios con sindrome de Down:

e Usan maés interacciones sociales sin el uso de la palabra
o Usan menos conductas no verbales para pedir algo (Mundy 1988)

El desarrollo del lenguaje verbal

9.

10.

11.

12.

En comparacion con los nifios normales, los nifios con sindrome de Down
presentan retrasos en el desarrollo del lenguaje receptivo y expresivo. El
grado de retraso empeora a medida que los nifios crecen (Caselli 1998,
Harris 1983, Mahoney 1981, Mundy 1988).

Incluso cuando se los compara con los nifios normales de la misma edad
mental, los nifios con sindrome de Down presentan retrasos en el desarrollo
del lenguaje expresivo. Los nifios con sindrome de Down presentan un
retraso mayor en el lenguaje expresivo que en el receptivo (Mahoney 1981,
Mundy 1988).

En una etapa inicial del desarrollo del lenguaje verbal (enunciados de una
palabra), la cantidad de palabras del vocabulario expresivo de los nifios con
sindrome de Down es similar a la de los nifios normales con el mismo nivel
de comprension de las palabras (Caselli 1998).

En el caso de los nifios con sindrome de Down, un nivel mas alto de:
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13.

14,

15.

e Lenguaje receptivo y expresivo es asociado con el desarrollo de la
nocion de permanencia de los objetos

e Lenguaje receptivo es asociado con la imitacion gestual (Mahoney
1981)

A medida que los nifios avanzan de enunciados de una palabra a enunciados
de varias palabras, los nifios con sindrome de Down utilizan diferentes tipos
de palabras y tienen diferentes patrones de lenguaje en comparacion con los
nifios normales con el mismo promedio de palabras por enunciado. En
particular, los nifios con sindrome de Down:

e Usan menos enunciados de una palabra que tengan modificadores

e Usan menos enunciados de varias palabra que tengan modificadores

e Usan menos palabras para indicar la inexistencia o la desaparicion
(como por ejemplo, no esta, no mas)

e Usan més enunciados aprendidos de memoria (Harris 1983)

La extensidn promedio del enunciado puede no ser un factor preciso para
predecir otras habilidades del lenguaje (Harris 1983).

Los nifios con sindrome de Down que tienen un mejor lenguaje expresivo
tienden a tener mejores habilidades comunicacionales sin uso de la palabra
(Mundy 1988).

Las preferencias auditivas

16.

A la mayoria de los bebés con sindrome de Down, asi como a la mayoria de
los nifios normales de la misma edad mental, le gusta mas escuchar la voz
de una persona que instrumentos musicales (Glenn 1981).

Parametros de la comunicacion y del lenguaje

17.

18.

Se han establecido parametros del desarrollo en el &mbito de la
comunicacion y del lenguaje para los nifios normales. Estos parametros
especifican la edad en la cual la mayoria de los nifios normales demuestran
determinada habilidad o conducta comunicacional (NYSDOH
Communication Disorders Guidelines 1999, Guia de trastornos de la
comunicacion del NYSDOH 1999).

En comparacion con los nifios normales, la edad promedio en la que los
nifios con sindrome de Down alcanzan un pardmetro comunicacional
especifico es mayor y el rango de edades en el que se logra cada parametro
es mas amplio (Cunningham 1996).
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19. Laamplitud del rango de edades en el cual se logran los parametros

comunicacionales puede deberse al menos en parte a que hay una gran
variacion en el grado de retraso cognitivo en los nifios con sindrome de
Down (Carr 1970, Cunningham 1996).

El desarrollo social

La atencién social

1.

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica, los
bebés de 4 a 9 meses de edad con sindrome de Down pasan méas tiempo
mirando a sus madres cuando estan jugando con ellas (Crown 1992, Gunn
1982).

En comparacidn con los nifios normales de la misma edad mental, cuando
juegan con un adulto a quien no conocen, los nifios de 16 a 28 meses con
sindrome de Down suelen:

e  Demostrar niveles similares de atencion conjunta

e Pasar méas tiempo mirando la cara del adulto y pasar mas tiempo
apartando la mirada de donde esta la interaccion

e Pasar menos tiempo mirando los objetos que no sean el centro interés
del juego

o Usar menos referencias sociales

e  Tener mas cambios emocionales (expresion facial) (Kasari 1990, 1995)

El punto hasta el cual los nifios con sindrome de Down (de entre 16 y 28

meses) juegan con un adulto que no conocen esta en correlacidn con:

e Las habilidades del lenguaje expresivo a los 16 meses de edad

e Las habilidades de atencién conjunta sin el uso de palabras a los 28
meses de edad (Kasari 1990)

En comparacion con otros nifios con retrasos en el desarrollo de la misma
edad mental y motora, cuando responden a los intentos que realizan sus
madres de dirigir la atencion del nifio durante el juego, los nifios de 12
meses con sindrome de Down:

e Tienen las mismas probabilidades de responder con una mirada o de no
reaccionar

e Son menos propensos a responder manipulando un juguete que la
madre les haya presentado (Landry 1989)
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Cuando juegan con juguetes, los nifios de 7 a 8 meses con sindrome de
Down suelen:

e  Pasar mas tiempo mirando a sus madres y menos tiempo mirando los
juguetes

o Demostrar mas emociones positivas (expresiones faciales) durante el
juego independiente que durante el juego interactivo (Landry 1990)

En comparacidn con los bebés de alto riesgo de la misma edad mental y
motora, cuando juegan con juguetes, los nifios de 7 a 8 meses de edad con
sindrome de Down:

e Pasan méas tiempo mirando a sus madres y demuestran emociones mas
positivas cuando juegan de manera independiente que cuando lo hacen
en forma conjunta

¢ Responden menos a los intentos que hacen sus madres de volver a
encauzar su atencion durante el juego interactivo (Landry 1990)

Cuando los enfrentan a dos situaciones de interaccion social con un adulto,
los nifios con sindrome de Down, en comparacién con los nifios normales
con el mismo nivel de lenguaje:

e Son mas propensos a prestarle atencion a una interaccién social verbal
(como cantar una cancién con un adulto) y de participar en ésta

e Son menos propensos a jugar de manera independiente con juguetes
que les presenta el adulto

e Son menos propensos a sonreir cuando les dan juguetes, pero igual de
propensos a sonreir durante la interaccion social verbal (Ruskin 1994)

La interaccion social

8.

En comparacion con los nifios normales de la misma edad mental, cuando
los enfrentan a situaciones desconocidas y ambiguas en presencia de sus
madres, los nifios de entre 1% y 3% afios con sindrome de Down:

e Miran a sus madres con menos frecuencia y menos tiempo

e Son menos propensos a corresponder a las expresiones de miedo que
demuestren sus madres

e Muestran una intensidad y sensibilidad similares en sus expresiones
faciales (Knieps 1994)

Los nifios de entre 2 y 4 afios de edad con sindrome de Down y los nifios
normales de la misma edad mental o de desarrollo responden en forma
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10.

11.

12.

13.

14,

similar a los pedidos de sus madres cuando estan jugando. Los nifios de
ambos grupos:

e Son mas propensos a responder a los pedidos cuando hay una mayor
contingencia

e Tienen respuestas mas adecuadas y de mayor calidad (es decir, el nifio
€S mas propenso a empezar o hacer una tarea) cuando los pedidos son
menos complicados y tienen mayor contingencia (consecuencia)
(Bressanutti 1992)

La calidad del juego de los nifios con sindrome de Down suele ser similar a
la de los nifios normales de la misma edad mental o evolutiva, tanto cuando
juegan con sus madres como cuando juegan de manera independiente
(Cielinski 1995).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad mental o
evolutiva, cuando estan jugando con sus madres, los nifios con sindrome de
Down suelen:

e Pasar menos tiempo jugando

e Tener turnos de juego mas cortos, pero con mayor frecuencia por
minuto (Cielinski 1995)

En comparacidn con los bebés con desarrollo normal de la misma edad
cronoldgica, los bebés de 3 a 14 meses de edad con sindrome de Down
suelen:

e Pasar menos tiempo sonriéndoles a sus madres cuando estan jugando
con ellas como de costumbre

e Pasar una cantidad similar de tiempo sonriéndoles a sus madres tanto
cuando ellas se relacionaban con ellos en actividades ludicas como
cuando no lo hacian (Carvajal 1997)

En los nifios con sindrome de Down, la cantidad de tiempo que un nifio pasa
jugando con juguetes tiende a aumentar cuando la madre es mas directiva
(Cielinski 1995).

En comparacion con las madres de nifios normales de la misma edad
evolutiva, las madres de nifios con sindrome de Down suelen ser mas
directivas en las interacciones sociales con su hijo, en especial cuando el
ambito de interaccién menos estructurados y mas flexibles (Cielinski 1995,
Landry 1994, Mahoney 1990, Tannock 1988).
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15. En comparacion con nifios normales de la misma edad evolutiva, cuando
estan jugando con sus madres (ya sea realizando tareas complicadas o
mediante el juego simbdlico), los nifios con sindrome de Down suelen:

e Ser menos propensos a acceder a los pedidos de sus madres

e Ser menos propensos a acceder a pedidos directivos que a pedidos
sugestivos de sus madres

e  Tener menos interacciones sociales en ambos tipos de situacion de
juego (Landry 1994)

16. En comparacion con nifios normales de la misma edad evolutiva, cuando
juegan con sus madres, los nifios de 1 a 5 afios de edad con sindrome de
Down suelen tener una frecuencia similar para expresarse y turnarse
(Tannock 1988).

Los paradmetros sociales

17. En comparacion con los nifios normales, la edad promedio en la que los
nifios con sindrome de Down alcanzan cada parametro especifico
relacionado con el desarrollo social es mayor y el rango de edades en el que
se logra cada parametro es mas amplio (Cunningham 1996).

18. La amplitud del rango de edades en el cual se logran los pardmetros de
desarrollo social puede deberse al menos en parte a que hay una gran
variacion en el grado de retraso cognitivo en los nifios con sindrome de
Down (Carr 1970, Cunningham 1996).

Patrones de interacciones maternales con el nifio

19. En comparacion con las madres de otros nifios con retrasos en el desarrollo
de la misma edad mental y motora, cuando juegan con sus hijos, las madres
de nifios con sindrome de Down:

e Son mas propensas a incluir un juguete cuando el nifio no esta
entretenido con nada
e  Son mas propensas a reorientar fisicamente al nifio (Landry 1994)
20. Las madres de nifios con sindrome de Down que juegan con sus hijos suelen
utilizar mas pedidos para que hagan cosas y menos pedidos para que presten

atencion cuando se relacionan con su hijo. En las madres de nifios normales
de la misma edad evolutiva se dio el patron opuesto (Mahoney 1990).

21. Encomparacion con las madres de nifios normales de la misma edad
evolutiva, las madres de nifios con sindrome de Down suelen demostrar
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mayor control para turnarse y elegir los temas de interaccion cuando se
relacionan con sus hijos (Tannock 1988).

El desarrollo motor

Las reacciones posturales

1.

Pueden observarse retrasos motores o deficiencias motoras en los bebés con
sindrome de Down ya a los 3 0 5 meses de edad (Rast 1985).

Centrarse Unicamente en los parametros motores y pasar por alto las
reacciones posturales (como el enderezamiento de la cabeza) pueden causar
la falsa impresion de que el desarrollo motor progresa normalmente en
bebés pequefios con sindrome de Down (Rast 1985).

A los bebés con sindrome de Down les cuesta acomodar la cabeza contra la
gravedad y tienen menos control antigravitatorio en las extremidades
inferiores (Rast 1985).

Los nifios con sindrome de Down pueden presentar patrones de movimiento
atipicos que pueden afectar el desarrollo motor futuro. Algunos de estos
patrones atipicos pueden reflejar los esfuerzos del nifio para compensar el
bajo tono muscular (hipotonia), que es comun en los nifios con sindrome de
Down (Rast 1985).

El momento de aparicion de las reacciones posturales tienen una estrecha
relacion con el nivel de desarrollo motor, tanto en nifios con sindrome de
Down como en los nifios normales, pero la asociacion es mayor en los nifios
con sindrome de Down (Haley 1986).

A los 4 meses de edad, pueden verse diferencias en las reacciones
posturales entre los nifios con sindrome de Down y los nifios normales.
Después de los 5 meses de edad, el ritmo del adquisicion de reacciones
posturales es mas lento en los bebés con sindrome de Down que en los
bebés normales de la misma edad cronoldgica (Haley 1986).

El nivel de desarrollo motor estd mas estrechamente relacionado con la edad
cronoldgica en el caso de los bebés normales en comparacion con los bebés
con sindrome de Down (Haley 1986).

No hay una diferencia significativa del rango en el que los factores de
enderezamiento y equilibrio (indicadores del control postural) aparecen en
los nifios con sindrome de Down y los nifios normales (Haley 1987).
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10.

Las reacciones posturales bien adquiridas (defensivas, de enderezamiento y
de equilibrio) que les permiten a las personas mantener la alineacion del
cuerpo cuando estan quietas y en movimiento, son un precursor necesario
par el desarrollo motor posterior, que incluye gatear, pararse y caminar, asi
como de las habilidades adaptativas. Los nifios con sindrome de Down
tardan mas en adquirir todas las reacciones posturales en comparacion con
los nifios normales de la misma edad cronoldgica (Haley 1986, Haley 1987,
Rast 1985).

Los nifios con sindrome de Down adquieren reacciones defensivas
relativamente antes en la secuencia del desarrollo motor y las reacciones de
enderezamiento y equilibrio aparecen mas tarde en comparacion con los
nifios normales. Este retraso en la adquisicion de las reacciones de
enderezamiento y equilibrio pueden hacer que el nifio con sindrome de
Down adopte patrones de movimiento compensatorios atipicos (para
enderezar la cabeza, pararse, etc.) (Haley 1986, Haley 1987, Rast 1985).

Los movimientos espontaneos

11.

12.

13.

14.

La frecuencia y la duracion de los movimientos espontaneos no difieren
entre los bebés de 5 meses de edad con sindrome de Down y los bebés
normales de la misma edad cronoldgica o motora (Ulrich 1995).

Los movimientos espontaneos de las piernas de los nifios con sindrome de
Down a los 5 meses de edad son menos complejos en comparacion con los
de los nifios normales de la misma edad cronoldgica o motora (Ulrich
1995).

Los bebés de 5 meses de edad con sindrome de Down que hacen
movimientos de patada espontdneos mas complejos suelen caminar antes en
comparacion con los nifios con sindrome de Down que no hacen estos
movimientos de patada. Esto sugiere que los movimientos espontaneos
complejos reiterados pueden ser importantes para facilitar el desarrollo
posterior de patrones de conducta motora estable en los bebés con sindrome
de Down (Ulrich 1995).

Los bebés con sindrome de Down que tienen mayor amplitud de
movimiento de la cadera y de las rodillas a los 5 meses de edad suelen
comenzar a caminar mas tarde que otros nifios con sindrome de Down. Esto
puede ser debido a que la mayor flexibilidad de las articulaciones junto con
la hipotonia general pueden hacer que estos nifios sean menos estables
cuando se paran y caminan (Ulrich 1995).
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15.

16.

17.

Tanto el tipo de estimulacion ambiental como el orden de la estimulacién
influyen en la frecuencia del movimiento. Hay mas movimiento con los
estimulos verbales que con los visuales (Ulrich 1995).

Cuando los enfrentan a diferentes tipos de situaciones fisicas que influyen
en los movimientos motores, los bebés con sindrome de Down requieren un
umbral més elevado de procesamiento de informacion sensorial para
adaptarse a situaciones y presentan cambios menos intensos en la respuesta
motora en comparacion con los bebés normales de la misma edad
cronoldgica o motora (Ulrich 1997).

Es posible que los nifios con sindrome de Down tengan menor sensibilidad
a su propia "dinamica interna”, lo que explicaria por qué desarrollan
habilidades funcionales motoras y adaptativas méas tarde que los nifios
normales (Ulrich 1997).

Los pardmetros motores

18.

En comparacidn con los nifios normales, la edad promedio en la que los
nifios con sindrome de Down alcanzan un pardmetro motor especifico es
mayor y el rango de edades en el que se logra cada pardmetro es mas amplio
(Cobo-Lewis 1996, Cunningham 1996).

El temperamento y los estilos de conducta

1.

En general, el temperamento de los nifios pequefios es bastante estable a
medida que crecen, tanto en el caso de los nifios con sindrome de Down
como en el de los nifios normales (Huntington 1987).

Los nifios con sindrome de Down muestran menos perseverancia en las
actividades que los nifios normales de la misma edad cronolégica o mental
(Bridges 1982, Gunn 1985, Huntington 1987, Marcovitch 1986).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad mental, tanto los
bebés como los nifios de hasta 3 afios con sindrome de Down necesitan
menos estimulacion para provocar una respuesta (es decir, tienen un umbral
inferior para la estimulacién) (Bridges 1982, Gunn 1985).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica, los
nifios de 2% a 3 afios de edad con sindrome de Down necesitan un nivel
mas alto de estimulacién para provocar una respuesta (Gunn 1985,
Huntington 1987, Marcovitch 1986, Vaughn 1994).
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10.

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronolégica o
mental, los nifios con sindrome de Down son mas accesibles (Marcovitch
1986).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica o
mental, los nifios con sindrome de Down se adaptan menos a las nuevas
situaciones (Vaughn 1994).

En comparacidn con los nifios normales de la misma edad cronoldgica, los
nifios con sindrome de Down suelen:

e Son mas propensos a tener un temperamento "décil"

e Son menos propensos a ser considerados como “dificiles” o “lentos
para animarlos a empezar una actividad” (Marcovitch 1987)

Los bebés con sindrome de Down y los bebés normales de la misma edad
mental parecen tener temperamentos similares en cuanto al nivel e
intensidad de actividad, adaptabilidad, distractibilidad, acompasamiento de
conductas y humor (Bridges 1982).

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica o
mental, los nifios con sindrome de Down de 2 a 3 afios suelen manifestar:
e Mayor acompasamiento en sus conductas

e Menor intensidad en las conductas

e Ser mas positivos (Gunn 1985)

Los nifios con sindrome de Down de entre 2 y 3 afios de edad y los bebés
normales de la misma edad mental parecen tener temperamentos similares
en cuanto al nivel de actividad, adaptabilidad y distractibilidad (Gunn 1985,
Huntington 1987, Marcovitch 1986).

La funcion tiroidea y de la hormona de crecimiento

La funcién tiroidea

1.

De los nifios del grupo con sindrome de Down de 4 meses a 3 afios de edad:
e El veintisiete por ciento tiene niveles elevados de HET y valores
normales de T,

e El diez por ciento sufre una enfermedad de la glandula tiroidea
significativa (Cutler 1986)

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica, los
nifios con sindrome de Down de entre 1 y 3 afios de edad:
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e Tienen niveles similares de T,

e Tienen niveles elevados de HET antes del primer afio de edad (aumento
transitorio) (Cutler 1986)

En comparacion con los nifios normales de la misma edad cronoldgica, los
nifios con sindrome de Down de entre 1 y 7 afios de edad:

e  Tienen niveles mas altos de HET

e Tienen niveles similares de Ty Ty

e Tienen resultados similares de anticuerpos tiroideos (negativos)

e  Presentan diferencias similares en el nivel basal y maximo de HET en
los dos grupos de edad menores (menos de 1 afio y de 1 a 3 afios de
edad) en comparacién con el grupo de mayor edad (de 3 a 7 afios de
edad) (Sharav 1991)

La funcion de la hormona del crecimiento y el retraso en el crecimiento

4,

En comparacidn con los nifios normales, los nifios con sindrome de Down
de entre 1 y 5 afios de edad suelen:

e  Tener cabezas mas pequefias (microcefalia)
e  Tener retraso en el crecimiento (Castells 1996)

En comparacion con los nifios normales, los nifios con sindrome de Down
(de entre 1 y 5 afios) tienen una respuesta anormalmente baja en la
concentracion de hormona (HC) de crecimiento en el suero cuando recibe el
estimulo farmacoldgico de levodopa y clonidina. Este es un indicador de
disfuncion del hipotalamo (Castells 1996).

En comparacion con los nifios normales, los nifios con sindrome de Down
(de 1 a 5 afios de edad) tienen una respuesta normal en la hormona del
crecimiento (HC) cuando se les suministra hormona liberadora de hormona
del crecimiento (HLHC). Esto indica una funcién normal de la hip&fisis
(Castells 1996).

Intervenciones sobre la conducta y la educacion

1.

Empezar los programas de intervencién en forma temprana (en el primer
mes de vida) parece ser mas beneficioso que comenzar més adelante en la
infancia (Sanz 1996).

Los programas de educacion temprana personalizados segun las necesidades
del nifio y su familia pueden beneficiar a los nifios pequefios con sindrome
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de Down (Bidder 1975, Connolly 1976, Connolly 1980, Connolly 1984,
Connolly 1993, Kysela 1981).

Por lo general, los nifios con sindrome de Down tienen una disminucién en
los puntajes normalizados de desarrollo (como los cocientes del desarrollo)
a medida que crecen (Carr 1970). Hay indicios de que la participacion en
programas de intervencidn temprana podria reducir estas mermas en los
puntajes de las funciones cognitiva y social (Connolly 1976, Connolly
1980, Connolly 1984, Connolly 1993, Kysela 1981).

Los métodos instructivos que utilizan técnicas basadas en la teoria del
aprendizaje (como la orientacion gradual, reduccion de la ayuda y otros
procedimientos de apoyos con disminucién gradual) pueden ser eficaces
para ensefiarles a los nifios pequefios con sindrome de Down (Bidder 1975,
Bruder 1987, Schoen 1988, Sloper 1986).

Un programa de seis meses de duracion con sesiones terapéuticas de una
hora cada dos semanas junto con un programa de instrucciones para que los
padres hagan el seguimiento puede no ser un programa lo suficientemente
intensivo para reducir las mermas en los cocientes del desarrollo en nifios
con sindrome de Down (Piper 1980).

La capacitacion de los padres como interventores principales puede mejorar
sus habilidades de ensefianza (Bruden 1987).

La capacitacion de los padres, ya sea como miembros de un programa de
intervencion o como interventores principales, puede redundar en mejoras
en el desempefio de sus hijos (Bidder 1975, Bruder 1987, Kysela 1981,
Sanz 1996, Sloper 1986).

Algunos elementos eficaces para capacitar a los padres son la instruccion
verbal, la préctica, las observaciones y ensefarles los métodos a otros
padres (Bruder 1987).

La intervencion sobre la comunicacion y el lenguaje

1.

En el caso de los bebés con sindrome de Down, los padres pueden aumentar
su ritmo de vocalizacion sonriéndoles, haciendo contacto visual y jugando
con ellos durante o inmediatamente después de una vocalizacion. La
conducta social de los padres sirve de reforzador (Poulson 1988).

Las intervenciones que incluyan la capacitacion de los padres en un
programa de lenguaje conversacional e interaccion social pueden redundar
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en el mejoramiento de los patrones comunicacionales de los padres cuando
se relacionan con sus hijos (Girolametto 1988).

3. Encel caso de los nifios pequefios con sindrome de Down y otros retrasos en
el desarrollo, la capacitacion de los padres para que modifiquen sus
patrones de comunicacion puede contribuir a mejorar la capacidad de
comunicacion de sus hijos, por ejemplo, para turnarse y responder
(Girolametto 1988).

4. Enel caso de los nifios pequefios con sindrome de Down y otros retrasos en
el desarrollo, una capacitacion mas amplia del lenguaje por sefias para los
nifios y sus padres, puede redundar no sélo en un aumento importante de la
cantidad de signos adquiridos por el nifio, sino también en mejores puntajes
de su lenguaje expresivo en una prueba normalizada (Jago 1984).

La intervencién sobre la terapia para la funcion motora

1. Laterapia para la funcion motora basada en el enfoque del tratamiento de
neurodesarrollo (NDT) puede ser eficaz para mejorar el desempefio motor
de nifios pequefios con sindrome de Down si esta mejora se midiera por la
cantidad de objetivos logrados en la terapia personalizada (Harris
1981/Harris 1981A).

2. No se encontraron datos de investigaciones suficientes que demuestren la
eficacia de las intervenciones basadas en el NDT o en la estimulacién
vestibular para mejorar las respuestas en pruebas normalizadas del
desarrollo motor en nifios pequefios con sindrome de Down (Harris
1981/Harris 1981A, Lydic 1985).

La intervencion sobre la funcion motora oral

1. En el caso de los nifios pequefios con sindrome de Down, la terapia con
placa palatina (utilizada de media a una hora por dia durante 9 0 12 meses)
junto con ejercicios regulares de la funcién motora oral puede servir para
reducir la disfuncién motora oral e incluso reducir la protrusion involuntaria
de la lengua y mejorar el cierre de la boca (Carlstedt 1996).

2. Para reducir la protrusion de la lengua en los nifios pequefios con sindrome
de Down, puede utilizarse un tratamiento de la funcién motora oral basado
en principios del NDT o técnicas de modificacion de conductas (Purdy
1987).
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La vitaminoterapia

1. Los complementos de vitaminas y minerales en altas dosis no parecen
mejorar el progreso evolutivo de los nifios pequefios con sindrome de Down
y pueden tener efectos perjudiciales (Bidder 1989).

2. Los complementos de vitaminas y minerales en altas dosis con frecuencia
provocan efectos adversos , como rubor, tension de la piel y vomitos
(Bidder 1989).

3. Laadministracién de vitamina B6 a largo plazo no parece mejorar el ritmo
evolutivo de los nifios pequefios con sindrome de Down (Coleman
1985/Frager 1985).
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VERSIONES DE LAS NORMAS

El Departamento de Salud ha publicado tres versiones de cada una de
las normas de practica clinica. Todas las versiones de las normas
incluyen las mismas recomendaciones basicas especificas para los
métodos de evaluacion e intervencion analizados por el panel de nor-
mas, pero con diferentes niveles de detalle que describen los métodos
y la evidencia que respaldan las recomendaciones.

Las tres versiones son

NORMAS DE PRACTICA CLIiNICA:
Guia rapida de consulta

¢ resumen de las principales recomendaciones
e resumen de la informacion general
Informe de recomendaciones

* texto completo de todas las recomendaciones
¢ informacion general
e resumen de las pruebas de apoyo

Informe técnico sobre normas

¢ texto completo de todas las recomendaciones
¢ informacién general

¢ informe completo del proceso de investigacion y las
pruebas revisadas

Para mas informacién contactarse con el:

New York State Department of Health
Division of Family Health
Bureau of Early Intervention

Corning Tower Building, Room 287
Albany, New York 12237-0660

(518) 473-7016

www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/index.htm

5304 (Spanish)
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