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INTERVENCION OPORTUNA EN NINOS CON
SINDROME DE DOWN DE 0-2 ANOS: IMPORTAN-
CIA DE LA PARTICIPACION DE LOS PADRES

M* CARMEN TORRES Y M* JOSE BUCETA
Universidad de Santiago de Compostela

Resumen

En este articulo partimos de los presupues-
tos tedricos sobre el desarrolio global de los
nifios con Sindrome de Down, y de la eficacia
que en éste tienen fos programas de Interven-
cién Oportuna. Considerando los aspectos an-
teriores, nos planteamos analizar si 1a participa-
cion de los padres en el desarrollo de los pro-
gramas, tendrd consecuencias positivas en la
evolucién de sus hijos. Tenemos en cuenta,
ademas, el grado de retraso inicial de los ni-
fos, como variable independiente. Para compro-
bar nuestras hipétesis, seleccionamos una
muestra de 24 nifios con Sindrome de Down,
de edades comprendidas entre 0-6 meses, a
los que se incluy6 en un programa de Interven-
cién Oportuna a lo largo de 2 afios. En los re-
sultados obtenidos se observd la importancia
que tiene la participacién de los padres en su
desarrollo. También se observd que los resul-
tados del programa estan relacionados con el
grado de afeccién del nifio en el momento ini-
cial.
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Abstract

In this article we start out with the theoretical |

suppositions about the overall development of
children with Down Syndrome, and the efficiency
therein of Early Intervention programmes. With
these aspects in mind, we wanted to analyze
whether parental participation in the development
of the programmes would have positive
consequences in their children's development.
We also took into account the degree of the
children’s initial retardation, as an independent
vanable. In order to confirm our hypotheses, we
selected a sample of 24 infants with Down
sSndrome, from 0-6 months old, who were
include in an Early Intervention programme for 2
years. The results show the importance of
parental participation in their development.
Furthermore, it was observed that the programme
results were related to the child’s initial degree
affection.

Key words: Down Syndrome, Early Intervention,
Parents Participation. \

Introduccién

Muchos autores afirman que en las personas afectadas por el Sindrome de Down existen
déficits centrales e irremediables que van a afectar de forma decisiva al procesamiento de
la informacion (Benda, 1954, lllingworth, 1980). En relacién con el desarrollio se ha planteado
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generalmente la hipttesis, defendida entre otros por Gibbs y Thorpe (1983), de la homogeneizacion,
basada en la existencia de rasgos diferenciales especificos. Teniendo en cuenta que su retraso
abarca desde el grado moderado al leve (Bennett, Sells y Brand, 1979; Share, 1985), el diagndstico
de Retraso Mental severo es el méas frecuente en sujetos institucionalizados (Silverstein et al. 1986),
mientras que los niveles medios y moderados son frecuentes en los sujetos que permanecen en
-sus hogares (Centerwall y Centerwall, 1960; Cunningham, 1982). Esta variabilidad de desarrollo
lleva a considerar que la mayoria de las habilidades de! sujetos con Sindrome de Down estén

subestimadas (Libb et al, 1983; Rynders, 1987; Pueschel, 1987).

Autores como lllingworth (1880) o Del Barrio (1988), plantean la hipétesis del “desarrollo
madurativo® similar, pero mas lento que el del sujeto normal. Esta hip6tesis se concreta en la
“teoria de la demora”, a la que Wishart (1987) aporta una serie de matizaciones debidas a la
existencia real de heterocronias en los diferentes aspectos evolutivos. Una gran cantidad de
evidencias han sugerido recientemente que el aprendizaje del nifio con Sindrome de Down es
diferente, en muchos aspectos, de la poblacién de nifios no Down. Existen grandes diferencias
cualitativas y cuantitativas en ambas poblaciones (Morss, 1985; Cherkes-

Julkowski, Gertner y Norlander, 1986; Wishart, 1987; Duffy y Wishart, 1987; Dyer et al. 1988).
Si este fuera el caso, seria necesario revisar tanto la teoria del desarrollo, como la préctica
educacional. Sin embargo, a pesar de la evidencia que pueda existir en este momento en contra,
se sigue utilizando en gran medida la teoria del retraso, tanto explicita como implicitamente.

En los Gltimos afios se realizan estudios longitudinales y transversales sobre el aprendizaje
y desarrollo temprano de los nifios con Sindrome de Down, que nos podrian permitir no solamente
evaluar los déficits en aprendizaje, sino también identificar los procesos que impiden el aprendizaje.
Esto nos llevaria a intentar identificar el “Estilo de aprendizaje” de los sujetos con Sindrome de
Down, permitiéndonos generar estilos efectivos de ensefianza (Wishart, 1988). En los estudios
realizados a 1o largo de los uUltimos afios se evidencia la ventaja de la educacién en casa y en
un ambiente familiar adecuado (Centerwall y Centerwall, 1960; Nihira, Meyers y Mink, 1983) para
el mejor desarrollo del nifio con Sindrome de Down. Es, por tanto, necesario prestar una especial
atencién a la realidad familiar a la hora de establecer un programa de intervencion (Turnbull,
Summenrs y Brotherson, 1984), a fin de realizar un planteamiento realista que nos ayude a afrontar
las exigencias y necesidades de cada uno de los sujetos dentro de su entorno. El ajuste y
funcionamiento familiar estara relacionado no sélo con la severidad del retraso (Brooks-Gunn y
Lewis, 1984; Mahoney, Robinson y Powell, 1992) sino también con las caracteristicas demogra-
ficas de la familia y el clima psico-social de la casa. Se acepta asimismo que el retraso puede
reducirse o prevenirse con programas enriquecedores, tanto para los nifios como para los padres.

El aprendizaje temprano puede ser considerado como la base en la que se han de apoyar
aprendizajes posteriores de conductas mas complejas (Bricker,Seiberty Casuso, 1980), y es este
aprendizaje temprano el que va a proveer a las familias y al nifio de sistemas de apoyo que permitan
inhibir la aparicion de otros problemas (Hayden y McGuiness, 1977, Torres y Buceta, 1995). Los
programas de Intervencion abarcan 3 tipos fundamentales: Programas para nifios, en los que los
padres intervienen como “observadores” participantes. Asistencia a los padres y otros miembros
de la familia en su trabajo con los nifios. Soporte a la familia en el contacto con otros profesionales
especialistas. } ' '

. La experiencia temprana es importante para el establecimiento de la percepcidn, organizada

en “periodos sensitivos” que si se pasan producen déficits en las areas correspondientes. Con
la Intervencién Oportuna (1.0.) se pretende ensefiar al nifio a ser mas competente desde el punto
de vista evolutivo, a interacturar mejor con el medio, modificando las actitudes y expectativas de
los padres respecto a su hijo, y ayudandoles a cumplir mejor su rol de padres (Hanson 1987).
Las metas funcionales y de desarrollo deben incluirse dentro de las experiencias de desarrollo
mostradas por el nifio, permitiéndole interactuar de forma mas competente con el medio. Podemos
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considerar como metas generales de la Intervencion las siguientes: Ayudar al nifio a un desarrollo
lo mas normal posible, con la ayuda de los procesos especificos de intervencion. Ensefiar al nifio
a iniciar interacciones y controlar los aspectos ambientales. Dar oportunidades que permitan al
niflo crecer y ganar independencia. Asistir a los padres en la adaptacidon a sus hijos, sus
caracteristicas y necesidades (Brinker, Seifer y Sameroff , 1995).

Los programas de intervencion se basaran en los procesos de aprendizaje, sin que ello vaya
en detrimento de la importancia de los aprendizajes de ciertas experiencias que pueden facilitar
una interaccién mas competente con el mundo. Es evidente, por tanto, que los programas de
Intervencién han de tener una gran calidad y flexibilidad que considere las caracteristicas y
capacidades del nifio, considerado como un miembro activo e interactuante de una familia (Buceta
y Torres, 1995). El aprendizaje temprano y los programas de intervencién que establezcamos
deberan seguir un modelo ecolégico que incorpore, como elemento fundamental, el contexto del
nifio (Bronfenbrener, 1975), manteniendo una perspectiva longitudinal de seguimiento (Karnes y
Zehrbach, 1977). Se debe implicar a los padres, utilizando como marcos educativos, una medida
sistemética de evaluacion, reforzadores naturales y la rutina diaria (Ramey, Beckman-Bell y
Gowman, 1980).A pesar de la existencia de pequefias discrepancias sobre si la familia es o no
un componente esencial en los servicios de intervencién (Guralnick, 1989; Simeonsson y Bailey,
1990), se considera que la colaboracién de los padres en la educacion de sus hijos con Sindrome
de Down es fundamental, pudiendo depender el desarrollo emocional satisfactorio del nifio de la
respuesta que hacia él tenga su familia (Bentovim, 1972).

En nuestra investigacion, nos hemos planteado la consecucion de un objetivo fundamental:
Comprobar en qué medida el desarrolio global de un grupo de nifios con Sindrome de Down, que
es objeto de un programa de intervencion, resulta beneficiado por la colaboracion de los padres
en dicho programa.

METODO

Sujetos

Hemos seleccionado 24 sujetos de un total de 104 niflos con Sindrome de Down, atendidos
en la Unidad de Estimulacion Precoz del Hospital Virgen de la Macarena de Sevilla, durante un
periodo de 0-3 afios de Edad Cronologica. La seleccion se realizd en funcion de los siguientes
requisitos: a) Haber comenzado la Intervencion en la unidad durante los primeros seis meses de
vida. b) Estar diagnosticados como Sindrome de Down trisomia 21 standar. ¢) Contar con al menos
3 valoraciones de la Escala de Desarrollo Infantil Brunet-Lezine (en el momento de ingreso, al
afio de Edad Cronolégica (E.C.) y a los dos afios de E.C.). d) Contar con la informacién obtenida
en el cuestionario HOME.

Instrumentos

Hemos utilizado dos pruebas basicas: el Cuestionario HOME (Home Observation of Measurement
Environment) y la Escala para medir el Desarrollo Infantil Brunet-Lezine.

El Cuestionario HOME es uno de los mas utilizados en el estudio y la medicion de aspectos
psicosociales del ambiente familiar del nifio, desde el punto de vista cuantitativo y cualitativo, en
su relacién con variables cognitivas, emocionales, de interaccién madre-hijo, interaccion ambiental
y social. Fueelaborado por Caldwell, Heider y Kaplan en 1966, y desde entonces hasta la actualidad
ha sido sometido a varias revisiones, contando hoy en dia con tres versiones: Infantil, Preescolar
y Experimental. La Versién Infantil, utilizada en nuestro trabajo, abarca de los 0 a los 4 arfios y
fue revisada, en 1984, por Caldwell y Bradley.
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La Escala Brunet-Lezine, por su parte, fue elaborada Brunet y Lezine, en 1951, a partir de
los trabajos de Gessell y Blher, siendo sometida a diversas revisiones a lo largo de los afios.
Esta dividida en tres partes: a) prueba para aplicar a nifios de 0-30 meses, b) serie de pruebas
complementarias para nifios desde los 24 meses a Ios 5 afos, c) serie de pruebas complementarias
desde los 3 hasta los 6 afios. -

Procedimiento

Los sujetos se integraron en un programa individual de Intervencion. El programa se elaboré
en funcién de los resultados obtenidos en la primera evaluacion, realizada en el momento de
ingresar en la Unidad. El programa fue desarrollado en la unidad tres veces por semana en sesiones
de una hora de duracién con cada uno de ellos. A los padres se les facilité una copia del programa,
ensefiandoles de forma individual como debian ponerlo en practica con sus hijos en casa
Asimismo, se les coment6 el material que podian utilizar.
~ Nuestro planteamiento de desarrollo del programa se basé en una puesta en practica flexible,
por lo que se hizo hincapié en la necesidad de trabajar todos los dias con su hijos, aprovechando
las situaciones de interaccién que podian surgir en cualguier momento de la vida cotidiana.
Una vez superados los objetivos marcados en un primer momento, se elabor6 un segundo programa
secuenciado adecuadamente, que nos permitidé seguir con el desarrollo del proceso. Los objetivos
de cada uno de los programas aplicados se seleccionaron teniendo como base las secuencias
de desarrollo del nifio normal concretadas en la Portage Guide to Early Education (Bluma, Shearer,
Frohman y Hilliard, 1978). La Guia Portage de Educacién Preescolar comprende 5 areas de
desarrolto: Socializacién, Lenguaje, Autoayuda, Cognicién, y Desarrollo Motriz. Los objetivos han
sido enumerados en secuencias en cada categoria, desde el nacimiento hasta los 6 afios de
Edad. La Guia esta disefitada como instrumento para pianear programas, siendo importante la
informacion que facilita sobre las destrezas dominadas y las que ain se deben aprender. Los
programas, elaborados en funcion del nivel de desarrolio del nifio, y siguiendo las pautas de
desarrollo normal, especificararan los objetivos a largo plazo, objetivos conductuales, analisis de
tareas, y tipo y nivel de ayuda.

Los profesionales que trabajaron con los nifios en la Unidad fueron fundamentalmente psicélogos
y pedagogos especializados en el tema de la Intervencion Oportuna. Contamos asimismo, con
la colaboracion de Médicos Pediatras y Asistentes Sociales que nos permitieron un seguimiento
continuo del desarrollo fisico del bebé y de la dinamica e interaccion social familiar.

La evaluacién se realizd en base a dos pruebas basicas: El Cuestionario HOME y la Escala
Brunet-Lezine. En funcién de las puntuaciones obtenidas en el Cuestionario HOME vy la parti-
cipacion de los padres en el desarrollo de fos programas , consideramos dos grupos de estudio
(SG1 y SG2). La asignacién de los sujetos a cada uno de los grupos se realizd a partir de la
valoracién que un grupo de “jueces™ efectué de las puntuaciones del Cuestionario en cada una
de las 6 categorias y cada uno de los 45 items con los que cuenta, ademas de la informacién
obtenida en las historias clinicas e informe social, lo que nos servira de indicador del grado de
implicacién de los padres en el proceso de intervencion. Asi, obtuvimos dos grupos:

S$G1. Con un total de 12 sujetos, que en opinién del grupo de jueces cantaban con un ambiente
familiar adecuado. La puntuacién media obtenida en el HOME fue de 37.3. Asimismo se observ6 -
una implicacion activa de los padres en el desarrollo de los programas de estimulacion en el hogar.

'El grupo de “jueces” estaba formado por profesores del Departamento de Psicologia Ecolutiva y de la Educacion
de la Universidad de Santiaqgo y profesionales especialistas en el tema.
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SG2. Con un total de 12 sujetos, en los que el ambiente familiar, valorado por el cuestionario
HOME, se consider6 menos adecuado que en el caso anterior. La puntuacién media obtenida
en el cuestionario fue de 20.3. En este caso la implicacién de los padres en el desarrollo de los
programas de intervencion fue nula o se redujo ampliamente. Las caracteristicas descriptivas de
ambos grupos se presentan en la Tabla 1.

TABLA 1.» Variables descriptoras_

VARIABLES : GRUPOS
SG1 _SG2

SEXO Var6n 8 (66.60%) 7 (58.30%)
Hembra 4 (33.40%) 5 (41.70%)

EDAD MADRE 18-25 1 (08.30%) 1 (08.30%)
25-32 4 (33.30%) 1 (08.30%)

32-39 4 (33.30%) 5 (41.60%)

39-46 3 (25.00%) 5 (41.60%)

PARTO Prematuro . 3 (25.00%) 5 (41.70%)
‘ A Término -9 (75.00%) 7 (58.30%)
PESO < 2,500 gr. 2 (16.60%) 3 (25.00%)
> 2.500 gr. 10 (83.30%) 9 (75.00%)

TONO Hipoténico 8 (66.60%) 8 (66.60%)
~ Normal 4 (33.30%) 4 (33.30%)

CARDIOPATIA si 4 (33.40%) 0 (0.00%)
No 8 (66.60%) 12 (100%)
REFL. BUSQUEDA si 11 (91.70%) 19 (75.00%)
No 1 (08.30%) 3 (25.00%)

REFL. SUCCION Si 10 (83.30%) 8 (66.60%)
A No 2 (16.70%) 4 (33.30%)
TIPO FAMILIA Nuclear 11 (91.60%) 11 (91.60%)
o Extensa 1 (08.40%) 1 (08.40%)
'HERMANOS Hijo Unico 3 (25.00%) 2 (16.60%)
- 1-3 7 (58.30%) 3 (25.00%)
4-7 2 (16.60%) 7 (58.40%)

NIVEL SOCIO-ECO Bajo 2 (16.60%) 7 (58.40%)
* Medio 7 (58.30%) 3 (25.00%)

Alto 3 (25.00%) 2 (16.60%)
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Ademas, se establecieron dos grupos en funcidon del grado de retraso, a partir de las
‘puntuaciones obtenidas por los sujetos cuando se les aplicé por primera vez la Escala de
Desarrollo Brunet-Lezine. Esta primera aplicacion se realizé en el momento de ingresar en la
unidad, y sin haber recibido todavia ningun tipo de intervencion sistematica. La clasificacion se
estableci6 para el Cociente de Desarrolio Global, y para la Edad de Desarrollo Global. Tanto referido
a los Cocientes de Desarrollo como a las Edades de Desarrollo, los sujetos se asignaron a los
grupos segun hubieran obtenido una puntuacién superior o inferior a 70. Aunque en un primer
momento nuestra intencion era considerar cuatro niveles de retraso, siguiendo la clasificacién de
la DSM- llIR, nos vimos obligados a prescindir de ello a causa del reducido nimero de sujetos
con que contabamos en la muestra. Somos conscientes de que este hecho implica una pérdida
de informacién considerable, pero por otro lado, es muy dificil contar con un nimero amplio de
sujetos que contemplen todas las categorias precisas en este tipo de estudio. Para las Edades
de Desarrollo hemos utilizado la misma clasificacion, por no contar con ningun referente que nos
permitiera clasificar a los sujetos de forma mas satisfactoria.

Nos hemos planteado la necesidad de utilizar ambos tipos de medida, Cociente de Desarrollo
y Edades de Desarrollo, por las siguientes razones: Trabajamos con el Cociente de Desarrollo
por ser la medida mas empleada para valorar el desarrollo intelectual, especiaimente con fines
clasificatorios. Utilizamos la Edades de Desarrollo debido a la consideracién de muchos autores
{Lalueza, 1992) del escaso o nulo poder explicativo del Cociente de Desarrollo, por hacer éste
referencia a la Edad Cronolégica del sujeto. La consideracion de que el uso de ambos tipos de
medicion nos va a permitir obtener una informacién mas completa sobre el desarrollo del nifio.

Por otro lado, se tuvieron en cuenta las evaluaciones realizadas en tres momentos del desarrolio
del programa: en el momento de ingresar en la unidad, al primer afio de edad cronolégica, y
al segundo afio de edad cronolégica. Los analisis se aplicaron a cada uno de los grupos
considerados segun su puntuacion inicial, y al total de los sujetos de la muestra. Ademas, es
necesario sefialar que todos los sujetos participaban en programas de intervencion Oportuna, por
lo que partiendo de la eficacia que éstos tienen de por si en el proceso evolutivo de los nifios
de riesgo, y més concretamente de nifios con Sindrome de Down, preveiamos la posibilidad de
que los resultados no ofrecieran unas diferencias demasiado marcadas. Este hecho se agrava
dado que la muestra es reducida, y por tanto, la posibilidad de que éstas resulten estadisticamente
significativas disminuye. Contabamos, por tanto, con seis sujetos en cada uno de los cuatro grupos
considerados.

Resultados

Se han realizado tres tipos de anélisis, cada uno de ellos aplicado a las puntuaciones de
Cociente de Desarrollo y Edad de Desarrollo Globales. Hemos considerado el total de sujetos
de la muestra y los grupos de sujetos de puntuacién superior e inferior a 70. También analizamos
la participacién (SG1) o no participacion (SG2) de los padres en el desarrollo de los programas.

Para comprobar las hipétesis planteadas hemos utilizado estadistica no paramétrica, a causa
de: el nimero reducido de sujetos con los que contamos en la investigacion, y la gran dispersion
de las puntuaciones obtenidas. Aplicamos a los Cocientes de Desarrollo las pruebas T de Wilcoxon
y U de Mann-Withney. Para las Edades de Desarrollo, ademas de las pruebas sefialadas
anteriormente, hemos aplicado el L.E.E. (indice de Eficacia en Estimulacion) de Bagnato y
Neisworth (1980).

El Indice de Eficacia en Estimulacion (I.E.E.) de Bagnato y Neisworth (1980), pretende relacionar
los cambios de las capacidades del nifio con el tiempo invertido en el desarrolio del programa,
incluyendo los progresos obtenidos entérminos de ganancia media de desarrollo. Se basa en dos
variables: a) El Indice de ganancia en el desarrolio (expresado en meses). b) El periodo de
participacion en la intervencion (expresado en meses).
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|.E.E. = Ganancia de desarrollo (meses) / Tiempo de Intervencion (meses)

Podemos considerario como un modo pragmatico de facilitar una comparacion standarizada
de datos de progreso de los sujetos. Nos permite, ademas, observar las diferencias en distintas
areas de cara a la modificacién del programa, pero no podemos, en ningln caso, considerario
como un criterio absoluto de éxito de un programa.

La T de Wilcoxon nos va a permitir analizar la existencia de diferencias significativas intragrupo,
entre las distintas evaluaciones realizadas. Por su parte, la prueba U de Mann-Withney nos va
a posibilitar la comprobacién de la existencia de diferencias intergrupales en cada una de las
evaluaciones realizadas.

TABLA 2.- Distribucion de medias y desviaciones tipicas para los cocientes de desarrollo

C.D>70
MOMENTO DE EVALUACION
1*Evaluacion 22 Evaluacion 32 Evaluaciéon
GRUPOS
SD M SD M SD
SG1 (6) 80.25 743 86.81 13.81 85.73 12.73
SG2 (6) 84.23 7.48 73.90 - 14.55 64.03 13.34
- - ' C.D.<70 ,
MOMENTO DE EVALUACION
12 Evaluacion 2° Evaluacion 3% Evaluaci6n
GRUPOS
M SD M SD M SD
SG1(6) 55.69 10.11 71.98 11.09 67.40 12.81
SG2 (6) 55.74 10.77 67.33 10.62 70.58 11.84
C.D. TOTAL
MOMENTO DE EVALUACION
\ 12 Evaluacién 22 Evaluacion 32 Evaluacién
GRUPOS
M SD M SD M SD
SG1(12) 67.97 14.71 79.40 13.63 76.57 14.82
SG2 (12) 69.98 16.57 70.62 12.08 67.30 11.97

Si observamos la tabla de puntuaciones medias correspondientes al grupo de sujetos de
puntuacién inicial superior a 70 (Tabla 2), vemos como mientras los sujetos del grupo SG1
aumentaron ligeramente su puntuacion a lo largo del periodo de estudio (80.25-85.73), los del grupo
SG2 sufrieron una pérdida importante de puntuacion a lo largo del mismo periodo, pérdida que
alcanza en la ultima evaluacion los 20 puntos (84.23- 64.03). Como podemos ver en la Tabla lll,
la aplicacién de la prueba T de Wilcoxon no muestré la existencia de diferencias significativas
intragrupo. Sin embargo, si se observaron diferencias significativas entre ambos grupos, para los
sujetos de puntuacién inicial superior a 70, al aplicar la prueba U de Mann-Withney. Estas
diferencias aparecieron en la tercera evaluacion (U = 3; p < .05), haciéndose evidentes los beneficios
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obtenidos por los sujetos cuyos padres participaron en el desamollo de los programas de intervencion.
Parece por tanto, mostrarse efectiva la participacién de los padres en el desarrollo de los
programas, de cara al aumento de puntuacién, si hacemos referencia al Cociente de Desarrollo

Global.

TABLA 3.- Resultados de las pruebas t de Wilcoxon y U de Mann-Withney para los cocientes de

desarrollo
C.D.>70
GRUPOS T WILCOXON U MANN-WITHNEY
122 2830 12-3 12 2 3e
SG1 T=6 T=10 T=4
*
=10 U=17 U=3
SG2 T=8 T=6 T=6
. C.D. <70
GRUPOS T WILCOXON U MANN-WITHNEY
la'_2a a_3a 13_3& la 2& 3i
SG1 T=0* T=9 T=8
=17 U=17 U=20
SG2 T=7 T=5 T=11
C.D. TOTAL
GRUPOS T WILCOXON U MANN-WITHNEY
1828 ‘ a_38 13-32 12 ad 38
SG1 T="7* T=40 T=13*
=79 U=48 U=47
SG2 T=36 T=28 T=41
*p<.05

En el grupo de sujetos de puntuacién inicial inferior a 70, cuyos padres participaron en el
desarrollo del programa, se produjo un claro incremento en las puntuaciones en la evaluacion
realizada al afio de edad cronologica (55.69-71.98) (Tabla 2). Una vez aplicada la T de Wilcoxon
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(Tabla 3), se observo la existencia de diferencias significativas intragrupo entre la 12-22 evaluacién
(T =0; p <.05) (Tabla 3). El incremento se frené en la tercera evaluacién, obteniéndose una media
de puntuacion de 67.49. La tendencia evolutiva de ambos grupos es ascendente, mas estable
en el caso de los sujetos cuyos padres no participaron (55.74-67.33-70.58). En este caso, no
parece ser definitorio el hecho de que los padres trabajen activamente en el desarrollo de los
programas y si el bajo nivel inicial.Ya que observamos que los sujetos del grupo SG2 presentan
un continuo incremento de sus C.D., mientras que los sujetos del grupo SG1 muestran una
tendencia mas irregular. A pesar de ello, parece que el impacto inicial del programa es mayor
cuando la participacion de los padres es manifiesta.

TABLA 4.- Distribucion de medias y desviaciones tipicas de las edades de desarrollo en sujetos con
C.D. >< A 70 y puntuacion total.

E.D. de Sujetos con C.D.>70 *
MOMENTO DE EVALUACION
12 Evaluacion 2° Evaluacion 3® Evaluacién
GRUPOS
M SD M SD M SD
- SGL1(6) 76 23.49 366.36 8191 617.16 73.14
SG2 (6) 78 18.28 277.5 52.04 501.33 51.77
‘ E.D. de Sujetos con C.D. <70 '
MOMENTO DE EVALUACION
1* Evaluacion 2® Evaluacion 3% Evaluacién
GRUPOS - : ,
M SD M SD - M SD
SG1 (6) 755 1042 278.16 23.29 460 117.34
SG2 (6) 80.16 17.06 282.16  24.06 " 450.5 77.44
TOTAL
MOMENTO DE EVALUACION
1* Evaluacion ‘ 2* Evaluacién 3% Evaluacion
GRUPOS -
M SO M SD M SD
SG1 (12) 75.75 26.52 319.25 187.03 538.25 125.43
SG2 (12) 79.08 27.69 27983 - 40.60 475.91 108.33
* Las Edades de Desarrollo (E.D.) estan expresadas en dias

Si no consideramos el grado de retraso inicial, existen diferencias significativas intragrupo,
tras la aplicacién de la T de Wilcoxon a la 12-2® evaluacion (T =7; p < .05) y 12-3% (T = 13;
p < .05), para aquellos sujetos que cuentan con la participacién de los padres. La puntuacién
en este grupo evoluciono6 positivamente desde el inicio de la intervencién (67.97-76.14). Por lo que
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respecta a los sujetos cuyos padres no participaron en los programas, no se observaron diferencias
significativas en ningtin caso, manteniéndose a lo largo del periodo de intervencién una situacion
sostenida en cuanto a las puntuaciones (69.98-67.30). Ambos grupos de sujetos (SG1y SG2)
mantienen una diferencia de puntuacion de 9 puntos una vez iniciado el programa (Tabla 3). Parece,
por tanto, que para los sujetos del total de la muestra, ain no existiendo diferencias significativas
entre los grupos considerados, aquéllos cuyos padres-participan en el desarrollo de los programas
presentan una curva de desarrollo positiva en loque se refiere a su Cociente de Desarrollo Global.

TABLA5.- Resultados de las pruebas tde Wilcoxon, U de Mann-Withney y del |.E.E. paralas edades

de desarrollo en sujetos con C.D. >< A 70 y puntuacion total

E.D. de Sujetos con C.D. >70
GRUPOS T WILCOXON U MANN-WITHNEY LE.E.
1222 28.3s 1.3¢ 12 28 3 1220 D830
SG1 T=0* T=0* T=0* 1.07 068
*
U=17 U=5 U=4
SG2 T=0* T=0* T=0* 084 061
E.D. de Sujetos con C.D. <70
GRUPOS T WILCOXON U MANN-WITHNEY LEE
_ a0 au3e 18.3¢ 1 28 38 1822 2e.3e
SGl T=0* T=0* T=0* 075  0.49
U=17 U=9 U=l7
SG2 T=0* T=0* T=0* ©0.74 0.46
TOTAL
GRUPOS T WILCOXON U MANN-WITHNEY LE.E.
1.8_28 28_38 ‘l 8_38 la . 28 38 13_2& 2!_38
SG1 T=0* T=0* T=0* 090 0.76
- U=83 U=53 U=46
SG2 T=0* T=0* =(0* 074 053
*p<.05
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Al trabajar con Edades de Desarrollo observamos que se produjo siempre un increménto
considerable de las puntuaciones de ios sujetos a lo largo del periodo de tratamiento (Tabla 4).
Iindependientemente del grado de retraso inicial, la aplicacién de fa prueba T de Wilcoxon, siempre
reflej6 diferencias significativas entre las puntuaciones (Tabla 5).

. En los analisis intergrupo, tras la aplicaciéon de la prueba U de Mann-Withney, observamos
la existencia de diferencias significativas en el grupo de sujetos de puntuacion inicial superior
a70 (U=5;p<.05/U=4;p < .05), como podemos ver en la Tabla V. Los beneficios del
trabajo de los padres con sus hijos con Sindrome de Down se observan claramente en las
puntuaciones de éstos en la segunda y tercera evaluacion. Estos beneficios quedan claramente
reflejados en las diferencias de puntuaciones medias obtenidas por los sujetos de ambos grupos
(SG1 y SG2). En los otros grupos no se observaron diferencias en las Edades Medias si sus
padres trabajaban en los programas o no lo hacian.

También se observa en todos los grupos, al utilizar los indices de Eficacia de Estimulacion,
un enlentecimiento de las adquisiciones en los periodos considerados. La proporcion de desarrolio
siempre fue menor en aquellos sujetos que no contaron con la participacion activa de sus padres.
Asimismo, la proporcion de desarrollo fué también menor, en todas las evaluaciones, de aquellos
sujetos que presentan un nivel de desarrollo inicial mas bajo independientemente del grado de
participacion de los padres en la intervencion.

Discusion de los resultados

Observamos, que en el desarrolio de los sujetos con Sindrome de Down de edades compren-
didas entre 0-2 afios no es sélo importante el ambiente familiar, como sefiala Libb et al. (1983),
y su ajuste y funcionamiento, sino también el grado o severidad del retraso, aun trabajando con
sujetos que sufren todos ellos trisomia 21 standar. La necesidad de considerar el grado de retraso,
a la hora de analizar la efectividad de los programas y el desarrollo de los nifios que sufren algin
tipo de retraso, fue puesta ya de manifiesto por autores como Brassell (1977), Barna et al. (1980},
Brooks-Gunn y Lewis (1984), Mahoney, Finger y Powell (1985), Blacher, Nihira y Meyer (1987),
Mahoney, Robinson y Powell (1992). A la vista de nuestros resultados, aquellos sujetos que sufren
un mayor grado de retraso en el momento de iniciar el programa, presentan, en general, una
evolucion mas positiva, no existiendo excesiva diferencia en el desarrollo en funcion de la par-
ticipaciéon o no de los padres en los programas. Los sujetos cuya puntuacion inicial es més alta,
no la suelen aumentar de forma considerable a lo largo de la intervencién, sin embargo, es en
este grupo donde observamos una mayor relevancia de la participacion familiar de cara al desarrollo
del nifio a lo largo del periodo de tratamiento. Asi, vemos como mientras los nifios que cuentan
con la ayuda de sus padres mantienen las puntuaciones iniciales, aquélios que solamente reciben
el tratamiento en el centro pierden puntuaciones de Cociente de Desarrollo a lo largo del periodo
de intervencién. Por otro lado, el grupo de sujetos de puntuacion inicial inferior a 70 muestra un
comportamiento diferente: observamos que los sujetos del grupo SG1 reflejan un mayor impacto
inicial del programa, aumentano rapidamente su puntuacién de C.D., por el contrario, los sujetos
del grupo SG2 muestran una tendencia progresiva, positiva, en el incremento de su puntuacion
de C.D.. El incremento de puntuacion es mas lento que en el grupo anterior, pero constante, por
lo que la ventaja inicial de los sujetos del grupo SG1 se compensa en el tiempo, con la realizacion
del programa. Las puntuaciones entre los dos grupos (SG1 y SG2), son muy similares al final
del periodo evaluado.

Si hacemos referencia a la Edades de Desarrollo, no obtenemos, en general, resultados
diferentes a los presentados anteriormente. Se hace evidente el aumento progresivo en Edad, fruto
de la acumulacion continua de conocimiento en todas las areas, observandose ademas, un
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enlentecimiento en las adquisiciones que-explicaria la disminucion de las puntuaciones de Cociente
de Desarrollo que se producen en algunos casos (Torres, 1994). No se observa en nuestra muestra,
y hasta la edad considerada, una disminucion del Cociente de Desarrollo Global, como sefialan
autores como Centerwall y Centerwall (1960), Smith y Hagen (1984) o Barrera et al. (1987). La
caida de Cociente de Desarrollo se produce exclusivamente en el grupo de sujetos de puntuacion
inicial superior a 70, cuyos padres no participan en el desarrollo de los programas, y ligeramente
en el grupo SG1 de puntuacion inicial inferior a 70.
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