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$Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?
En ninos y nifias con sindrome de Down, la intervencién terapéu- El 51% de nifios y nifas con sindrome de Down en Chile inicia
tica precoz, a través de programas de atencién temprana, logra me- tardiamente la atencion temprana. Aquellos que nacen en el sistema
joras en el desarrollo del lenguaje y en las habilidades motoras y publico de salud tienen 11 veces mds riesgo de iniciar tardiamente
socioafectivas, utilizando el periodo de plasticidad cerebral de los las terapias. Hospitalizaciones y bajo nivel educacional de los padres
primeros afios de vida. también retrasan el inicio de la atencién temprana.

Resumen Palabras clave:

Sindrome de Down;
La atencién temprana (AT) es una intervencion clave en la vida de nifios y nifias con sindrome de Intervencién temprana;
Down (NNcSD). Iniciarla antes de los 60 dfas de vida (ddv) tiene mejores resultados en el desarrollo ~ Servicios de Salud
futuro. Objetivo: Evaluar los factores que retrasan el inicio de la AT en NNcSD. Sujetos y Méto-  Infantil;
do: Participaron padres/madres de NNcSD que asistieron a programas de AT durante su primer ano ~ Discapacidades
de vida. Se registraron factores sociales, familiares y de salud relacionados al momento de inicio de la
ATy se compararon de acuerdo al periodo de inicio de la AT, antes vs después de 60ddv. Para el ana-
lisis de variables categoricas se usé test exacto de Fisher y para la asociacién entre variables numéricas
test de t student para muestras independientes. Resultados: Se analizaron 125 cuestionarios. E1 51,2%
inici6é AT después de los 60ddv, de ellos, el 25% después de 6 meses. El inicio tardio de AT se asocié
a hospitalizacion antes de los 3 meses de edad (OR = 2,5), estadias hospitalarias largas (OR 2,4),
menor nivel educativo del padre (OR = 4,7) y de la madre (OR 3,4), nacimiento en sistema publico
(OR = 11,8) y acceso a centros gratuitos de AT (OR = 2,4). El nivel socioeconémico alto fue el tinico
factor protector (OR = 0,4) para inicio precoz. Conclusiones: Mas del 50% de los NNcSD inicia tar-
diamente programas de AT, principalmente por factores de salud y socioeconémicos. Esto se asocié
a hospitalizacién precoz, prolongadas estadias intrahospitalarias y nivel socioecondémico. Es urgente
destinar recursos y generar politicas publicas que permitan un acceso garantizado a programas de AT.

Correspondencia:
Macarena Lizama Calvo
mlizamca@uc.cl

Coémo citar este articulo: Andes pediatr. 2021;92(3):411-419. DOI: 10.32641/andespediatr.v92i3.3449

ebitoriaL_qiku 411


mailto:mlizamca@uc.cl

ARTICULO ORIGINAL

Abstract

Early intervention (EI) is key in the lives of children with Down syndrome (CHwDS). Starting it befo-
re 60 days of life (DOL) has better results in future development. Objective: To assess the factors that
delay the beginning of EI in CHwDS. Subjects and Method: Parents of CHwDS who attended EI pro-
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grams during their first year of life participated. Social, family, and health factors that could influence
the time of initiation of EI were evaluated and compared according to the start of EI (before vs after
60DOL). For the analysis of categorical variables, Fisher’s exact test was used and for the association
between the numerical ones, the Student T-test for independent samples. Results: 125 questionnaires
were analyzed. 51.2% started EI after 60DOL, and of them, 25% started after 6 months of age. Late
initiation of EI was associated with hospitalization before 3 months of age (OR = 2.5), long hospital
stays (OR = 2.4), lower educational level of the father (OR = 4.7) and of the mother (OR = 3.4), birth
in the public health system (OR = 11.8), and access to free EI centers (OR = 2.4). The high socioe-
conomic level was the only protective factor (OR = 0.4) for early initiation. Conclusions: More than
50% of CHwDS begin EI programs late. This was associated with early hospitalization, prolonged
hospital stays, and socioeconomic status. It is urgent to allocate resources and generate public policies
that allow guaranteed access to EI programs.
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Introducciéon

El sindrome de Down (SD) es una condicién gené-
tica determinada por la presencia de tres cromosomas
21 en vez de dos. Se presenta en uno de cada 600 a 700
nacimientos y afecta a hombres y mujeres por igual. En
Chile nacen mds nifos y ninas con SD (NNcSD) que lo
reportado en la literatura internacional, con una pre-
valencia al nacimiento de 2,4 por mil nacidos vivos".
El desarrollo psicomotor y cognitivo en esta poblacién
se caracteriza por mostrar fortalezas y debilidades en
forma heterogénea respecto a las distintas dreas del de-
sarrollo®.

La atencién temprana (AT), se conoce como el
conjunto de acciones terapéuticas y de apoyo global y
sistemadtico, dirigidas tanto a NNcSD como a sus fami-
lias, y que se aplica en los primeros afios de vida, con un
enfoque orientado a la prevencién e intervencion del
desarrollo de ninos y nifas que presentan trastornos
en su desarrollo o tienen riesgo de presentarlo, procu-
rando que reciban todo aquello que pueda potenciar
su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando
de la forma mds completa posible, su inclusion en el
medio familiar, escolar y social, asi como la promocién
de su autonomia personal®’.

En los NNcSD, la AT se ha establecido como una
de las principales estrategias que buscan potenciar su
desarrollo, y asi reducir problemas psicomotores espe-
cificos inherentes a su condicién’®. Durante los prime-
ros anos de vida existe un periodo de mayor plasticidad
cerebral, en donde un ambiente enriquecido en esti-
mulos adecuados, junto con una terapia especifica que
promueva el desarrollo, puede incidir en una mayor
eficacia de las intervenciones terapéuticas™. A través
de estudios de seguimiento, se ha demostrado que el
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implementar estas estrategias beneficia a NNcSD, lo-
grando mejora en aquellas dreas mas desventajadas,
particularmente las dreas del lenguaje'®, motora™>" y
socioafectiva®'?. No sélo es relevante el que exista o
no una intervencion especifica, si no que el sélo he-
cho de iniciar estrategias de estimulacién de forma
precoz, es decir, en promedio, antes de los dos meses
de vida'»*!, permitirian un mayor beneficio en estas
areas del desarrollo’>' y su efecto podria mantenerse,
por lo menos, los primeros 6 afios de vida'’-..

Actualmente, existen guias clinicas basadas en la
evidencia que apoyan la importancia de estas estrate-
gias en NNcSD’, pero existen escasos reportes?> > res-
pecto a aquellos factores que interfieren con el inicio
oportuno de la AT.

El presente estudio tiene por objetivo detectar
factores asociados al momento de inicio de la AT en
NNcSD en Chile.

Sujetos y Método

El presente corresponde a un estudio de cardcter
descriptivo, a través del cual se busca caracterizar los
tiempos de inicio de la AT por parte de NNcSD en Chi-
le. Por medio de un cuestionario se buscé identificar y
describir las variables que influyen —o no— en el inicio
precoz o tardio de la AT, para su posterior andlisis es-
tadistico.

La recoleccién de datos se realizé por medio de un
cuestionario aplicado a madres y padres de NNcSD,
que se mantuvieran en control en la Red de Salud UC
CHRISTUS o que participaran de organizaciones o
agrupaciones vinculadas al SD. Los participantes fue-
ron convocados a través de invitacion publicada en re-
des sociales del Centro UC SD (@centroucdown).
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Se incluyeron a padres y madres, cuyos hijos e hi-
jas con SD fuesen mayores de 3 meses y menores de 3
afios de edad, y que recibieron AT en Chile, durante su
primer ano de vida.

Para el andlisis, se excluyeron aquellos cuestiona-
rios respondidos por otro miembro de la familia, que
no cumpliera con al menos el 80% de las respuestas
0 que no aportaran datos esenciales para el analisis, y
marcados como “obligatorios” en el cuestionario.

Las variables a registrar se definieron de la siguiente
forma:

- NNcSD: diagnéstico clinico segun fenotipo, por
medio de reconocimiento de caracteristicas fisicas
clasicas y/o diagnéstico de certeza con cariograma
con trisomia 21, para cualquiera de sus tres genoti-
pos (trisomia 21 libre, por translocacién o mosai-
co).

- Inicio precoz de programas de AT: asistencia a se-
siones de estimulacién con algin profesional de
kinesiologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional
y/o educacién diferencial, de algin programa de
AT, dentro de los primeros 60 dias de vida (ddv).
La asistencia pudo haber sido a un centro de es-
timulacion del desarrollo, fundaciones, consulta
particular, programas en clinicas u hospitales o
centros de rehabilitacién como Teletén o Institu-
to de Rehabilitacién Pedro Aguirre Cerda, entre
otros.

- Inicio tardio de programas de AT: asistencia a se-
siones de estimulacién con algin profesional de
kinesiologia, fonoaudiologia, terapia ocupacional
y/o educacién diferencial, de algin programa de
AT, posterior a los primeros 60 ddv.

- Inicio muy precoz de programas de AT: asistencia
a sesiones de estimulacién con algin profesional
de kinesiologia, fonoaudiologia, terapia ocupacio-
nal y/o educacién diferencial, de algin programa
de AT, dentro de los primeros 30 ddv.

- Nivel socioeconémico (NSE) familiar fue definido
seglin pardmetros de encuesta Casen 2017.

- Equipo estindar de estimulacién: conforma-
do por Fonoaudidlogo(a), Terapeuta ocupacio-
nal, Kinesi6logo(a), Educador(a) diferencial y
Psicélogo(a).

Se registr6 el momento del diagnéstico de SD, con-
siderandose como postnatal cuando el diagnéstico se
realiz6 en el momento del parto o posterior. Fue consi-
derado como diagndstico prenatal cuando éste se rea-
liz6 durante el embarazo, tanto en casos confirmados,
como en aquellos en que se plante6 la sospecha por ele-
mentos ecogréficos sugerentes, pero sin confirmacién
en la etapa prenatal.

La distancia generacional entre hermanos fue con-
siderada lejana cuando hubo 10 afos o mds de dife-
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rencia entre el NNcSD y su hermano o hermana mds
préximo/a.

En cuanto a informacion sobre SD, se le consulté a
los encuestados si previo al nacimiento de su hijo o hija
con SD tenfan algtin conocimiento sobre la condicién
de SD, o si posterior al diagndstico participaron de al-
gtn grupo de padres de NNcSD.

Se consulté sobre hospitalizacién en los primeros
3 meses de vida, y si asi fue, se solicité consignar el
tiempo de estadia, lugar de estadia, causa de hospita-
lizacién, uso de oxigeno o ventilacién mecanica, entre
otros.

Para la evaluacién de los factores asociados a ini-
cio tardio de AT, las variables a estudiar se categori-
zaron en 1) demogréficas; 2) antecedentes médicos
del NNcSD; 3) datos socio-econémicos de los padres;
4) caracteristicas del sistema de salud al que pertenece
(publico o privado) y 5) caracteristicas de los centros
de estimulacién al que asiste o al que asisti6. Ademids,
se incorporé una seccién en que los padres y madres,
de forma abierta, describieron las razones que a su pa-
recer pudieran haber explicado el inicio precoz vs tar-
dio de la AT en sus hijos o hijas.

Las variables incluidas en el cuestionario fueron
elegidas basadas en la literatura internacional en rela-
ci6n a factores relacionados a la AT en NNcSD?-22242,
Aquellas variables, que a juicio de los autores, pudieran
influir en el momento de inicio de programas de AT en
NNcSD y que no estuvieran descritas en la literatura,
también se incluyeron en el cuestionario.

Se cred un cuestionario en Google Forms, que fue
contestado por los participantes. El cuestionario fue
contestado via online, previa firma electrénica de con-
sentimiento informado. Las respuestas del cuestiona-
rio quedaron registradas en un formulario ad-hoc en
forma anénima y los encuestados recibieron en forma
automadtica una copia de respaldo al correo electrénico
indicado por el participante.

Durante el periodo del estudio, se realizaron 3 in-
vitaciones a participar, por medio de las redes sociales
del Centro UC SD.

Para el andlisis estadistico de los datos, se utilizé
metodologia cuantitativa. La descripcién de las va-
riables categéricas se expresaron en porcentaje y fre-
cuencias, y las variables continuas se reportaron como
media (+ DE). La poblacién estudiada se clasificé en
aquellos que reportaron “inicio precoz de AT” (< 60
ddv) y en un segundo grupo que reporté “inicio tardio
de AT” (después de los 60 ddv), para posteriormen-
te identificar factores que pudiesen influir en el inicio
tardio de la AT. Para la asociacién entre variables, se
realizé andlisis univariado de variables categéricas el
test exacto de Fisher. Para la asociacién entre variables
numéricas se utilizé test de t student para muestras in-
dependientes. Cuando fue posible, se analiz6 si la pro-
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babilidad de ocurrencia de un factor difirié o no en los
grupos de inicio precoz o tardio, para lo que se calcul6
Odds Ratio (OR) con un intervalo de confianza del
95%. Para esta investigacion se considerd estadistica-
mente significativo un p < 0,05. Para el andlisis se utili-
z6 el Software estadistico “SPSS Statistics® versién 25”.

El presente proyecto fue aprobado por el Comité
de Etica de Investigacién de la Facultad de Medicina
de la Pontificia Universidad Catdlica de Chile. ID del

proyecto 170316012.

Resultados

Entre marzo y agosto 2018 se recibieron 137 cues-
tionarios, de los cuales 12 (8,7%) cumplieron criterios
de exclusion (figura 1). Se analizaron 125 cuestiona-
rios, cuyas caracteristicas demograficas de los parti-
cipantes se resumen en la tabla 1. El 48,8% (n = 61)
refirié haber iniciado AT antes de los 60 ddv, 51,2%
(n = 64) refiri6 recibir AT luego de los 60 ddv y de és-
tos, el 25% la iniciaron posterior a los 6 meses de edad

(n = 16/64).

El 22,4% (n = 28) inici6 muy precoz el progra-
ma de AT (dentro de los primeros 30 ddv) y el 77,6%
(n = 97) inici6 asistencia a programas de AT después

del mes de vida.

12 excluidos:
1 respondido por otro
miembro de la familia
4 cuestionarios incompletos
7 no entregaron datos

esenciales para el analisis

137 cuestionarios

125 cuestionarios

61 comienzo precoz
de la Estimulacién Temprana
(48,8%)

64 comienzo tardio
de la Estimulacién Temprana
(51,2%)

2-3 meses 14,4%
3-6 meses 22,4%
> 6 meses 12,8%

Figura 1. Flujo de participantes.
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Los andlisis de factores determinantes para inicio
precoz versus tardio de AT se resumen en la tabla 2. La
descripcién de los equipos profesionales de los centros
de estimulacién, los tiempos de traslado y gastos aso-
ciados a terapias se describen en la tabla 3.

Se evaluaron variables protectoras, destacando
como unico factor significativo el nivel socioecond-
mico familiar alto como factor protector para iniciar
terapia precoz OR = 0,4 [1C95% 0,2-0,9] p < 0,03.

Adicionalmente se realizé andlisis univariado para
el grupo de AT muy precoz (< 30 ddv, corte basado

Tabla 1. Caracteristicas generales de la poblacion
estudiada

Caracteristica Participantes (%)
Encuestados (%) n =125 (100)
Madre 115 (92)
Padre 10 (8)

Madre
Edad -media (+ DE)-, en anos 37,5 (= 6,07)
Nivel educacional (%)
Escolar 18 (14,4)
Técnico 25 (20)
Universitario 80 (64)
Padre
Edad -media (£DE)-, en afos 39,5 (+7,1)
Nivel educacional (%)
Escolar 16 (14,4)
Técnico 19 (15,2)
Universitario 86 (68,8)
Viven juntos padres (%)
Si 115 (92)
No 10 (8)
Nivel socioeconémico familiar (%)
Bajo 17 (3,6)
Medio 32 (25,6)
Alto 76 (60,8)
Domicilio (%)
RM 78 (62,4)
Region distinta a RM 47 (37,6)
Momento del diagndstico de SD (%)
Prenatal, sospecha 16 (12,8)
Prenatal, confirmado 18 (14,4)
Postnatal 91 (72,8)
Lugar de nacimiento de NNcSD (%)
Clinica privada 92 (73,6)
Hospital de Servicio Salud Publico 33(26,4)
Hijo o hija con SD
Edad -media (DE)-, meses 19,9 (+10,6)
Género (%)
Muijer 50 (40,8)
Hombre 75 (59,2)

RM: Regién metropolitana; SD sindrome de Down;
NNcSD: nifios y nifias con sindrome de Down, DE: Desvia-
cién Estandar.
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Tabla 2. Comparacion entre los grupos que iniciaron los programas de atencion temprana en forma precoz vs tardia

Categorias Total Inicio de AT precoz  Inicio de AT tardia Valor p OR
n==61 n =64 [IC 95%]
Demograficos
Edad madre - media (+ DE) - en anos 37,4 (£5,9) 37,2 (+6,2) 0,82
Edad padre - media (+ DE) - en anos 40,5 (+7) 38,4 (+6,9) 0,09
Padres que viven separados (%) 2(1,6) 8(6,4) 0,11 0,23 [0,04-1,16]
Depresion de uno de los padres (%) 19 (15,2) 22 (17,6) 0,44 0,86 [0,4-1,8]
Género nifo o nifa con SD (%)
Mujer 28 (22,4) 23(18,4) 0,25 1
Hombre 33(26,4) 41 (32,8) 0,51 1,51[0,73-3,09]
Edad actual hijo/a con SD-media (x DE) - en meses 20,5 (x11) 19,4 (£9,9) 0,56
Procedente de region no RM (%) 19 (15,2) 28 (22,4) 0,14 0,58 [0,28-1,2]
Tiempo de traslado a centro de AT > 1 h (%) 14 (11,2) 13(10,4) 0,72 1,16 [0,4-2,74]
Cambio de composicion familiar (%) 12 (9,6) 9(7,2) 0,35 1,5[0,6-3,8]
NUmero de hermanos - media (+ DE)- 1,4 (£1,2) 1,4 (£1,2) 0,98
Distancia > 10 afios con hermano/a mas préximo (%) 39 (31,2) 38 (30,4) 0,87 1,2 [0,59-2,5]
Informacion sobre la condicion de SD (%)
Desconocimiento previo sobre la condicion de SD 46 (36,8) 47 (37,6) 0,81 1,11[0,5-2,5]
Diagnéstico postnatal 46 (36,8) 45 (36) 0,81 1,3 [0,59-2,9]
Sin Participacion en grupo de padres de NNcSD 31(24,8) 24(19,2) 0,30 1,7 [0,84-3,5]
Antecedentes médicos del NNcSD (%)
Hospitalizacién antes de los 3 meses de edad 34 (27,2) 49 (39,2) 0,01* 2,5[1,2-5,5]
N° hospitalizaciones -mediana (rango)- 0,75 (0-4) 1,2 (0-10) 0,03*
Causa principal de hospitalizacion
Cardiopatia 10 (8) 24.(19,2) 0,008* 3,0[1,3-7,1]
Cirugia de cardiopatia 6 (4,8) 13(10,4) 0,10 0,42 [0,15-1,2]
Otras cirugias 5(4) 12 (9,6) 0,07 0,41[0,12-1,1]
Problemas respiratorios 16 (12,8) 12 (9,6) 0,31 1,51[0,7-3,6]
Trastornos metabolicos? 10 (8) 23(18,4) 0,01* 2,8 [1,2-6,6]
Alteracién de termorregulacion 1(0,8) 8(6,4) 0,03* 8,5 [1,03-70]
Trastorno de succion-deglucion 6 (4,8) 16 (12,8) 0,02* 3,0[1,1-8,4]
Prematurez 11(8,8) 14(11,2) 0,59 0,8[0,32-1,9]
Otras patologias 4(3,2) 10 (8) 0,10 0,38[0,11-1,3]
Complejidad de hospitalizacion
Requerimiento de oxigeno 23(18,4) 28(22,4) 0,49 0,7 [0,38-1,6]
Requerimiento de VMI 10 (8) 23 (18,4) 0,01* 2,81[1,1-6,5]
Requerimiento de VMNI 13(10,4) 25 (20) 0,03* 2,3[1,07-5,2]
Requerimiento de VMI > 7 d 2 0
Requerimiento de VMNI > 7 d 3(2,4) 9(7,2) 0,08 0,31[0,08-1,2]
Estadia en UCI/UTI 29 (23,2) 37 (29,6) 0,25 0,66 [0,32-1,3]
Estadia en UCI/UTI > 10 d 9(7,2) 24.(19,2) 0,004* 3,4[1,4-8,2]
Estadfa de Hospitalizacion > 10 d 20(16) 35 (28) 0,01* 2,4[1,1-5,1]
Estimulacion durante Hospitalizacion® 20 (16) 19 (15,2) 0,70 1,15 [0,5-2,4]
Estimulacion durante estadia en UCI/UTIC 15(12) 14 (11,2) 0,71 1,2 [0,5-2,7]
Presencia de morbilidad crénica 35 (28) 42 (33,6) 0,34 0,7 [0,3-1,4]
Presencia de morbilidad crénica multiple 3(2,4) 5 (4) 0,50 0,61[0,14-2,7]
Socioeconémicos (%)
Bajo nivel educacional madre 5(4) 15(12) 0,02* 3,4[1,16-10,1]
Bajo nivel educacional padre 4(3,2) 16 (12,8) 0,004* 4,7 [1,48-15,1]
Ingreso per capita
Bajo 11 (8,8) 6 (4,8) 0,11 2,11[0,7-6,1]
Medio 20 (16) 12 (9,6) 0,13 2,1[0,9-4,8]
Alto© 43 (34,4) 33 (26,4) 0,03* 0,4 [0,2-0,9]
Nacimiento en Servicio Publico 4(3,2) 29 (23,2) <0,0001* 11,8[3,8-36,4]
Gasto mensual del programa AT
Sin costo 10 (8) 21(16,8) 0,03* 2,4 [1,05-5,85]
> 100.000 34 (27,2) 26 (20,8) 0,09 0,4[0,17-0,97]

SD= sindrome de Down, RM= regién metropolitana, VMI= ventilacion mecanica invasiva, VNI= ventilacion mecénica no invasiva, UCI= unidad
de cuidados intensivos, UTI= unidad de cuidados intermedios. 2Valor p calculado por Chi? para variables dicotémicas, Test Fisher para valores
obtenidos con muestra pequena, t Student para variables continuas. °Se incluye en conjunto: Hipoglicemia, hiperbilirrubinemia, entre otros.
Evaluados como factores protectores. *Significativo p < 0,05.
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Tabla 3. Caracteristicas de los centros de estimulacion segin momento de inicio de atencion temprana

Caracteristicas Estimulacion precoz Estimulacion tardia Valor p OR[IC 95%]
n==61 n =064
Equipo de estimulacion?
Estandar 19 (65,5) 10 (34,5)° 0,04* i
3-4 profesionales 30 (46,9) 34 (53,1) 0,65 0,5[0,18-1,1]
< 3 profesionales 12 (37,5) 20(62,5) 0,13 0,31[0,1-0,9]
Tiempo de traslado al Centro de AT
<1h 47 (48) 51 (52) 0,72 i@
>1h 14 (51,9) 13 (48,1) 0,9 [0,4-2]
Gasto mensual (CLP $)
Sin costo 10 (16,4) 21(32,8) 0,034* i®
< $50.000 10 (16,4) 6 (9,4) 0,24 3,5[0,99-12,4]
$50.000-$100.000 7(11,4) 11(17,2) 0,36 1,3[0,4-4,5]
$100.000-$200.000 17 (27.,9) 15 (23,4) 0,57 2,410,85-6,6]
>$200.000 17 (27,9) 11(17,2) 0,15 3,2[1,11-9,4]
Numero de sesiones por semana (media, DE) 2,75 (x1,2) 2,1 (£1,1) 0,07

AT: Atencion Temprana, CLP: pesos chilenos, DE: Desviacion estandar. 2Equipo estandar conformado por Fonoaudiélogo, Terapeuta ocupa-
cional, Kinesiologo, Educador diferencial y psicéloga. ®Riesgo referencial para calcular riesgo de las otras categorias de la variable. Valor p
calculado por Chi? para variables dicotémicas, t Student para variables continuas. *p significativa < 0,05.

en meta ideal establecida en la literatura), sin agregarse
nuevas variables de significancia estadistica.

Cuando se les consulté a participantes, sobre la ra-
z6n por la que ellos consideraban que habian iniciado
tardiamente la AT de su hijo o hija, mds de % de los
entrevistados refirié como razén el desconocimien-
to, la hospitalizaciéon de su hijo o hija y problemas de
coordinacién o cupo en el centro de estimulacion. Las
respuestas de texto libre se resumen en la tabla 4.

Tabla 4. Variables referidas por los padres y madres como causa
para iniciar o retrasar el inicio de terapias de atencion temprana

Caracteristicas Encuestados (%)
n=125

Causas de inicio de estimulacién temprana precoz? n=61(%)
Impresién personal 23 (37,7)
Equipo de salud lo recomendd 20(32,7)
Busqueda personal de informacion 15 (24,5)
Familiar-Amigo lo recomendd 4 (6,5)
Grupo de padres lo recomendd 2 (3,2

Causas de inicio de estimulacion temprana tardia? n =64 (%)
Hospitalizacién-Cirugia del hijo o hija 23(35,9)
Desconocimiento de la necesidad de AT 3(35,9)
Problemas con el centro de AT 7 (26,5)
Dificultades econdmicas 9 (14)
Multiples enfermedades del hijo o hija 9 (14)
Trabajo de los padres 7 (10,9)

aReferidas por los padres y madres como causa para iniciar o retrasar
inicio de atencion temprana.
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Discusion

En nuestro estudio, el 51% de los encuestados refi-
rieron que su hijo o hija iniciaron tardiamente la asis-
tencia a un programa de AT, es decir, posterior a los
dos meses de vida, lo que es un resultado inquietante
en términos de perder oportunidades de intervencién
oportuna y ttil en este grupo de nifios y ninas vulnera-
bles. Esta alta frecuencia de inicio tardio de AT pudiera
incluso ser mayor y estar subestimada por sesgo de se-
lecci6on de la poblacién que respondi6 el cuestionario,
que fueron en su mayoria de la Regién Metropolitana
y de NSE alto y sesgado probablemente a familias con
acceso a internet por la metodologia de invitacién a
participar. Por otro lado, se debe considerar que uti-
lizamos como definicién de AT precoz un rango mads
laxo en comparacién a algunas referencias extranjeras
(menor a 1 mes de vida)'"" lo que aumentaria ain mas
la frecuencia de AT tardia llegando al 77,6%.

Los factores que influyeron significativamente en
el inicio tardio de AT, fueron hospitalizacién antes de
los 3 meses de vida que tuvo un riesgo 2,5 veces mayor
que aquellos con experiencia de inicio precoz de AT, el
bajo nivel educacional del padre y la madre (OR = 4,7
[IC95% 1,48-15,1] y OR = 3,4 [1C95% 1,16-10,1] res-
pectivamente y el nacimiento en sistema publico de
salud con un riesgo de 11,8 veces mayor. Este ultimo
resultado es preocupante desde el punto de vista de
salud publica, considerando que cerca del 78% de la
poblacidn chilena, se atiende en este sistema de salud®.

Razones que pudieran explicar estos resultados se-
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rian la priorizacién de abordar la morbilidad asocia-
da por sobre la necesidad de estimulacién durante la
estadia hospitalaria de los pacientes con SD; el nivel
educacional de los padres que determinaria una falta
de acceso a informacién actualizada o a creencias equi-
vocas de lo relevante que puede ser esta intervencion;
y finalmente el NSE bajo, la dificultad en el acceso a
AT, junto con falta de disponibilidad de programas gu-
bernamentales destinados a NNcSD pertenecientes al
sistema publico de salud.

Los factores médicos y socioecondémicos que influ-
yeron significativamente en AT tardia fueron similares
a las referidas por los padres y madres en el texto libre,
donde destaca el desconocimiento, problemas médi-
cos del hijo o hija y dificultades con la disponibilidad
de cupos en los centros que ofrecen programas de AT.
Esto dltimo probablemente estuvo determinado por
falta de cupos en los centros gratuitos, en donde habi-
tualmente los nifios y nifas quedan en lista de espera y
se posterga el inicio de AT.

La importancia de intervenir en variables socioeco-
némicas como las descritas en este estudio, ya se han
determinado para otras patologias, donde la oportuni-
dad de acceso y reduccién de costos se ve reflejada en
mejores resultados en salud®.

Respecto a los factores protectores, el NSE alto
tuvo seis veces mds oportunidad de iniciar terapia pre-
coz respecto al grupo AT tardia, lo que probablemente
estd determinado por el mayor y mejor acceso a pres-
taciones terapéuticas pagadas tanto en centros de salud
como en fundaciones o instituciones especializadas.

Respecto a los costos en los que las familias deben
incurrir para terapias de AT de sus hijos e hijas, destaca
que, independiente del nivel educacional o socioeco-
némico descrito e independiente del momento de ini-
cio de la AT, cerca de la mitad de las familias mantiene
un gasto mensual en terapias sobre CLP$100.000, lo
que es elevado considerando que el sueldo minimo en
Chile es de CLP$326.500%!, pasando a ser este gasto un
tercio del salario minimo mensual de nuestra pobla-
cién.

Destaca que aquellos NNcSD que iniciaron terapia
en forma oportuna (antes de los 60 ddv) también par-
ticipaban en programas conformados por un equipo
de estimulacién considerado como “estdndar”?”%,
tanto en variedad de profesionales como en nimero
de sesiones por semana. Lo anterior probablemente
se debe a que el grupo que inicié precozmente la AT
en su mayoria, su parto habia sido atendido en un
centro con programas de atencién de personas con
SD, y probablemente la entrega oportuna y adecua-
da de informacién, la consejeria y continuidad en la
atencién ambulatoria, pudieron haber influido en el
inicio precoz de AT y derivacién expedita a institu-
ciones especializadas y de experiencia que cuentan
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con equipos adecuados para terapias de estimulacién
en esta poblacion.

Aunque pudiéramos considerar que la memoria de
los padres respecto a la experiencia del primer afio de
su hijo o hija con SD se mantiene integro a través de los
afios, una limitacién del estudio es el posible sesgo de
memoria asociado, lo que se intent6 reducir al excluir a
padres de nifos y nifias mayores de 3 afios y cuestiona-
rios con menos del 80% de los datos respondidos. Por
otro lado, al utilizar un cuestionario online, se requiere
de accesibilidad tecnoldgica de parte de los participan-
tes, factor que podria generar sesgo de seleccion.

Finalmente, la mayoria de los participantes tenia
un alto nivel educacional, alto ingreso mensual y se
atendié en el sistema de salud privado, por lo que
la muestra no es representativa de la poblacién chi-
lena, sin embargo, se estima que, si aumentaran los
participantes de nivel educacional menor, de menor
ingreso mensual, del territorio fuera de la regién me-
tropolitana o del sistema salud publico, los resultados
reflejarian ain mads la falencia en el acceso oportuno a
programas de AT de NNcSD, situacién atin mds pre-
ocupante.

Conclusiones

Hay variables no modificables como hospitaliza-
cién, patologias complejas, largas estadias hospitala-
rias, que retardan el inicio de asistencia a programas
de AT de NNcSD, sin embargo, hay factores modifica-
bles, a los que debemos poner énfasis, recursos y ges-
tién de politicas publicas, lo que pudiese plantearse al
optimizar la capacidad ya instalada en los Centros de
Atencién Primaria del Pais, optimizando las salas de
estimulacién alli disponibles y potenciando el trabajo
intersectorial que facilita el Sistema Chile Crece Conti-
go y en complemento, garantizar el acceso a Programas
de AT, entregar educacién tanto a los profesionales
que aconsejan a las familias, como a la poblacion res-
pecto a esta condicion y sus necesidades, asi como dar
énfasis en lo importante del momento de inicio de AT,
intervencion relevante para el futuro desarrollo de este
grupo de nifos y ninas.

Seria pertinente establecer y mejorar protocolos de
acompanamiento de NNcSD, especialmente al entre-
gar informacién al momento del alta de la maternidad
para derivacién oportuna a centros de AT, o iniciarla
durante la hospitalizacién en aquellos casos en que se
prolonga la estadia hospitalaria neonatal.

Es urgente la generacién de politicas publicas que
garanticen acceso a AT a todos los NNcSD, indepen-
diente de su NSE, regién de domicilio, sistema de salud
al que pertenecen, nivel educativo de sus padres o con-
dicién de salud asociada.
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Responsabilidades Eticas

Proteccion de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacion hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
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articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.
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