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Resumen. El sindrome de Down es una cromosomopatia que se manifiesta producto de una anomalia numérica en
los cromosomas (par 21), creando una condicién en los individuos que les impide desarrollarse de manera normal,
considerandose como una discapacidad. En Panama existen Politicas y Leyes que promueven la inclusion social de
personas con discapacidades incluyendo personas con esta condicion. Por lo que este estudio tuvo como objetivo
analizar la percepcion de los habitantes de la ciudad de Panama sobre el sindrome de Down, mediante la utilizacion de
una encuesta que fue distribuida de forma digital utilizando la técnica de bola de nieve. La muestra fue de 617 individuos
y se dividio por sexo y grupo etario. Los resultados mostraron que existe un alto grado de desconocimiento sobre la
inclusion social de personas con sindrome de Down, aunque también indican que existe un alto nivel de apertura para
que se desarrollen planes de inclusion social de personas con este sindrome, tanto en el sector educativo como el sector
laboral, principalmente en los grupos etarios mas jovenes. Como conclusion, existe un gran desconocimiento sobre
esta condicion por lo que se deben realizar mas investigaciones de este tipo, que puedan alimentar la informacion
relacionada a los aspectos sociales de la inclusion de personas con discapacidades, para que a partir de la informacion
cientifica generada por estos estudios se puedan establecer planes de divulgacion y sensibilizaciéon en pro de una
verdadera inclusion social de personas con discapacidades enfatizando en personas con sindrome de Down.

Palabras Clave. Sindrome de Down, inclusion social, percepcién, discapacidad.

Abstract. Down syndrome is a chromosomopathy that manifests itself because of a numerical abnormality in the
chromosomes (pair 21), creating a condition in individuals that prevents them from developing normally in such
a way that it is considered a disability. In Panama there are Policies and Laws that promote the social inclusion
of people with disabilities, including people with this condition. Therefore, this study aimed to analyze the
perception of the inhabitants of Panama City about Down syndrome, using a survey that was distributed digitally
using the snowball technique. The sample consisted of 617 people and was divided by sex and age group. The
results showed that there is a high degree of ignorance about the social inclusion of people with this syndrome,
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although they also indicate that there is a high level of openness for the development of plans for the social inclusion
of people with Down syndrome, both in the educational sector and the labor sector, mainly in the younger age groups.
In conclusion, there is a great lack of knowledge about this condition, so more research of this type must be carried
out, which can feed the information related to the social aspects of the inclusion of people with disabilities, so that
from the scientific information generated by These studies can establish dissemination and awareness plans in favor of
a true social inclusion of people with disabilities, emphasizing people with Down syndrome.

Keywords. Down syndrome, social inclusion, perception, disability.

Resumo. A sindrome de Down é uma cromossomopatia que se manifesta como resultado de uma anormalidade
numérica nos cromossomos (par 21), criando nos individuos uma condi¢do que os impede de se desenvolver
normalmente, sendo considerada uma deficiéncia. No Panama existem Politicas e Leis que promovem a inclusdo
social das pessoas com deficiéncia, incluindo as pessoas com esta condi¢do. Portanto, este estudo teve como objetivo
analisar a percepgao dos habitantes da Cidade do Panama sobre a sindrome de Down, por meio de uma pesquisa
distribuida digitalmente usando a técnica de bola de neve. A amostra foi composta por 617 pessoas e foi dividida por
sexo e faixa etaria. Os resultados mostraram que existe um elevado grau de desconhecimento sobre a inclus@o social
das pessoas com esta sindrome, embora também indiquem que existe uma elevada abertura para o desenvolvimento
de planos de inclusdo social das pessoas com sindrome de Down, tanto em o setor educacional e o setor de trabalho,
principalmente nas faixas etarias mais jovens. Em conclus@o, ha um grande desconhecimento sobre essa condicao,
portanto, mais pesquisas desse tipo devem ser realizadas, que possam alimentar as informacdes relacionadas aos
aspectos sociais da inclusdo de pessoas com deficiéncia, para que a partir das informagdes cientificas geradas por
Esses estudos podem estabelecer planos de divulgacgdo e conscientizagdo em prol de uma verdadeira inclusdo social
das pessoas com deficiéncia, com énfase nas pessoas com sindrome de Down.

Palavras-chave. Sindrome de Down, incluséo social, percepgao, deficiéncia.

1. Introduccion

El Sindrome de Down (SD) es la alteracion genética
mas frecuente en los seres humanos, presentando una
frecuencia de 1 en cada 800 habitantes (Sotillo - Lindo
et al., 2020; Diaz - Cuellar et al., 2016; Pérez Chavez,
2014; Gardufio - Zarazua et al., 2013; Jenkins L. et
al., 2005). Este sindrome se manifiesta debido a una
anomalia cromosomica numérica (Contreras Castro
et al., 2017; Nussbaum R. et al., 2008), que ocurre
durante el proceso de division celular, en donde se da
una no disyuncién cromos6émica o una traslocacion
en uno de los pares del cromosomas 21 originando lo
que se denomina una trisomia (Pérez Chavez, 2014);
ademas, puede presentarse en una tercera variante
como mosaico, siendo esta la forma menos frecuente

de manifestacion (Ramirez Portilla et al., 2020).
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Los cromosomas son estructuras celulares que
se encuentran alojadas en el nucleo celular, y que
contienen el Acido Desoxirribonucleico o ADN,
molécula de la herencia bioldgica que contiene la
informacion genética esencial para el desarrollo y
funcionamiento de los organismos (Jorde et al., 2020).

Las cromosomopatias son alteraciones que se
presentan a nivel de los cromosomas y que pueden
ser de dos tipos: estructural o numérico; estas ultimas
inciden directamente en la cantidad de material
genético que presenta el organismo (Revilla et al.,
2022), causando entre el 0.7% y 1.5% de las anomalias
congénitas en los recién nacidos vivos (Esparza -
Garcia et al., 2017). En las cromosomopatias, existen
una gran variedad de fenotipos, resultando en abortos,

alteraciones anatomicas, malformaciones y graves
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disfunciones (Guerrero et al., 2022; Esparza - Garcia
etal., 2017).

A pesar de que el impacto clinico y social de las
cromosomopatias es alto (Contreras Castro et al.,
2017), en Panama la informacion publica sobre el SD
es escaza y poco divulgada, por lo que existe un alto
nivel de desconocimiento, conocimiento limitado o
percepciones erroneas sobre esta condicion, sus causas,
tratamiento y manejo en general.

Esta investigacion tiene por objetivo analizar la
percepcion de los habitantes de la ciudad de Panama
sobre el sindrome de Down, enfocandose en ampliar la
informacion existente sobre el estado del conocimiento
actual de los habitantes de la ciudad de Panama sobre
este sindrome, analizando su veracidad, con el fin
de aportar nuevos conocimientos que sirvan como
linea base para la realizacion de nuevos estudios
relacionados al estado de inclusion social de personas
que padezcan discapacidades enfatizando en personas
que presentan esta condicion. Por lo tanto, este estudio
representa el primer reporte realizado sobre el analisis
de la percepcion que tienen los habitantes de la ciudad

de Panama sobre el sindrome de Down.

2. Métodos

Se realizd un estudio de tipo exploratorio por un
periodo de tiempo del 31 de enero al 28 de febrero del
2023; el estudio estuvo dirigido hacia la poblacion de la
ciudad de Panama que incluye los distritos de Panama
y San Miguelito. La poblacion de la ciudad de Panama
es de 3 244 012 habitantes (Banco Interamericano de
Desarrollo [BID], 2020), la cual representa el universo
de este estudio y se divide en dos distritos; el distrito
capital que mantiene una poblacion aproximada de 2
863 113 habitantes y el distrito de San Miguelito con
380 899 habitantes aproximadamente.

La muestra estuvo conformada por 617 individuos
mayores de 18 afios de los distritos de Panama y de San
Miguelito; fue segregada por sexo y edades, mostrando
una mayor tendencia participativa el género femenino,
representando un 66% del total de la muestra. Por
otro lado, los grupos ctarios quedaron divididos de

la siguiente manera: de 18 a 29 afios (42%), de 30 a

39 (23%), de 40 a 49 (23%), de 50 a 60 (10%) y los
mayores de 61 afios que representaron el 2% del total
de la muestra. El tamafio de la muestra se calculé con
la calculadora de tamafno muestral Raosoft, con un
margen de error de 5% y un nivel de confianza del
95%.

Para la recoleccion de los datos se utilizd una
encuesta digital con preguntas cerradas dicotomicas
y politémicas, la cual contd con un total de 15 items.
Para tener una mayor comprension de los datos, el
instrumento fue estructurado en 4 dimensiones que
fueron:

a. Percepcion sobre las causas del SD,

b. Percepcion sobre las capacidades laborales de
personas con SD,

¢. Percepcion de la inclusion de nifios con SD en
el sector educativo,

d. Percepcion general sobre el estado actual de la
discriminacion hacia las personas con SD.

El muestreo fue de tipo no probabilistico y
se aplico utilizando la técnica de bola de nieve
(snowball sampling) de tipo exponencial, distribuida
electronicamente. El instrumento fue validado por
especialistas del area.

Se aplico un disefio de corte descriptivo
utilizando frecuencias y porcentajes para el analisis
de las variables; con la finalidad de especificar en las
caracteristicas mas importantes del objeto de estudio
(Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista
Lucio, 2003). El analisis de los datos fue de tipo mixto
sin prueba de hipotesis. Para el andlisis de los datos y
elaboracion de los graficos se utilizo Microsoft Excel
Office 365.

3. Resultados y Discusion

3.1. Caracterizacion de la muestra

El 82% de los encuestados indicaron ser residentes
del distrito capital, mientras que el 18 % restante del
distrito de San Miguelito (figural). Esta desigualdad
entre la representatividad de individuos entre distritos
puede deberse a que existe una gran diferencia entre el
numero de habitantes que residen en cada uno de ellos.
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Participacién por Grupo Etarios en el
Distrito de Panama y Distrito de San Miguelito, Provincia de Panama

42% 42%
u Distrito Panamd
25%
B Distrito de San Miguelito
14% I
18229 30a39 40349 S0a &0 mids de 61 afos

Grupos etarios encuestados

Figura 1. Porcentaje de participantes por Distritos y grupos etarios.

El grupo etario con mayor participacion dentro de
la encuesta fue el de individuos entre 18 a 29 afios con
un 42%, seguido por los grupos de 30 a 39 afios y 40
a 49 afios, ambos contaron con una participacion del
23%; los grupos de 50 a 60 afios y mayores de 61 afos
fueron los que mostraron una menor representacion
con 10 % y 2% respectivamente (figura 1). Esto puede
deberse al hecho que la distribuciéon de la encuesta
se dio via digital y probablemente la mayoria de las
personas dentro de los grupos etarios de mayor edad
no utilizan las herramientas digitales con la misma
frecuencia que los grupos de menor edad.

De acuerdo con el sexo, los datos colectados
arrojaron que el mayor porcentaje de participacion
estuvo dado por el sexo femenino, representando
un 66% del total de la muestra, mientras que el sexo
masculino represent6 el 34% del total de la muestra.
Esto puede deberse al hecho de que posiblemente
las mujeres son mas receptivas a participar en este
tipo de estudio que los hombres. Ademas, los valores
de la figura 2 muestran una consistencia entre la
participacion por género dentro de los grupos etarios,
seflalando un predominio del sexo femenino, lo
que sugiere que las mujeres son mas receptivas que
los hombres a participar en encuestas que aborden

problemas sociales.
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Total de la Muestra encuestada por Sexo y Grupo Etario
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Figura 2. Cantidad de participantes por sexo y grupos etarios.

3.2. Percepcion sobre las causas del sindrome
de Down

Para conocer la percepcion general sobre las causas
del SD, ser realizé la pregunta ;qué es el sindrome
de Down?, obteniendo los siguientes resultados: el
86% de los encuestados indicaron conocer que el
sindrome de Down es una condicion genética; 8.5%
que es una enfermedad que se adquiere durante el
embarazo, de este porcentaje (8.5%), el 60% pertenece
al grupo etario de 18 a 29 afos; 4.5 % respondieron
que no lo saben con certeza (figura 3). Los valores
que muestran estos datos son indicadores de que la
gran mayoria de los residentes de la ciudad de Panama
presenta un conocimiento basico sobre esta condicion,
comprendiendo que la misma se manifiesta en los
individuos producto de algln tipo de alteracion que se
da a nivel del material de la herencia bioldgica.

Una enfermedad gue s& adquiere en &l embarazo
4%

9%

8%
60%

Una condicidn genética

2%
10%
23%
24%
40%

Nolo sé con certeza

4%

36%

=

01 02 03 04 05 06 07
Emds de 61 afios B50a60 m40a49 30a 39 18a 29

Figura 3. Percepcion sobre el sindrome de Down de acuerdo con
los grupos etarios.
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B Una mala alimentacion de |la madre
durante el embarazo

®m Una enfermedad que presenta la madre

durante la gestacion

u Una enfermedad heredada de los padres
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u La edad avanzada del padre

La edad avanzada de la madre

Figura 4. Percepcion sobre el sindrome de Down de acuerdo con los grupos etarios.

Sin embargo, al profundizar sobre el nivel de
conocimiento sobre las posibles causas de esta
condicion, se obtuvo que el 29% de los encuestados
indicd6 que consideran que es una enfermedad que
se hereda de los padres; 26% dijeron desconocer las
causas; 24% piensa que es una condicién causada
por una enfermedad que presenta la madre durante
el periodo de gestacion; el 19% lo atribuye a la edad
avanzada de la madre, mientras que un 1% piensa que
se debe a una mala alimentacion de la madre durante el
embarazo; un 1% indico que se debe a la edad avanzada
del padre (figura 4). A pesar de que la mayoria de los
encuestados presenta un conocimiento basico sobre el
sindrome de Down, como lo reflejaron los datos de la
figura 3, y de que comprenden que es una condicion
que se da por un problema a nivel genético; aunado al
hecho de que en la Republica de Panama actualmente
se cuenta con una Politica Nacional de Inclusion Social

para Personas con Discapacidad 2020-2030 (PNISPD),
y que esta politica cuenta con un componente de
sensibilizacion para la inclusion social de personas con
discapacidad. Estos datos sugieren que existe un alto
nivel de desconocimiento por parte de los residentes de
la ciudad de Panama sobre las posibles causas de este
sindrome, mas alld de que se trata de una condicion
génica. Asi como, una percepcion equivocada sobre
los factores que pueden incidir en la manifestacion de
esta condicion genética creyendo que se manifiesta por
herencia de los padres; esto puede deberse tanto a una
falta de campafias de divulgacion social, como a una
falta de educacion a nivel escolar o a la suma de estos
dos factores, lo indica que en la actualidad existe una
falla en los mecanismos de sensibilizacion que se estan
utilizando para el cumplimiento de la PNISPD 2020-
2030.
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3.3. Percepcion sobre las capacidades laborales
de personas con sindrome de Down

Dentro de las incognitas que esta investigacion
busca develar, se encuentra la percepcion de la
poblacidon de la poblacion de la ciudad de Panama sobre
la capacidad de laborar que tienen las personas con
este sindrome, de modo que se incluy6 una dimension
con preguntas relacionadas a generar la informacion
necesaria para esclarecer esta duda, resultando en lo
siguiente:

El 93% de la muestra, indico que las personas
con esta condicion tienen las habilidades necesarias
para poder trabajar. De este 93%, el 68% fue de
género femenino; por otra parte, el 6% no estd
seguro si son capaces de laborar y el 1% afirmé que
no presentan la capacidad para poder desenvolverse
en el ambito laboral (figura 5). Estos datos sugieren
que, probablemente el sexo femenino sea mucho
mas receptivo a la inclusion laboral de personas con
esta condicion que el sexo masculino, datos que
muestran una consistencia con los resultados de otras

dimensiones presentados en este estudio.

Percepcidn sobre la capacidad de laborar de perionas con dindrome de Down

1%

m Opciones @ Mo lo sé Mo =5 ®Total general

Figura 5. Percepcion sobre la capacidad de laborar de personas con
sindrome de Down.

A demas, los datos de esta dimension sefalan
que el 82% de los encuestados manifiesta estar de
acuerdo en compartir espacios laborales con personas
que presentan esta condicion; el 5% sefiald que le
es indiferente y el 8% respondi6 que tal vez podrian
trabajar con estas personas; el 5% presentd una

negativa a trabajar con una persona con SD. Estos datos
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también muestran que el grupo etario en edades entre
40 a 49 anos son los que tienen una menor apertura a
compartir sus espacios laborales con personas con este
sindrome; y que en la actualidad los grupos etarios mas
jovenes presentan una mayor aceptacion a compartir
sus espacios laborales con personas con este sindrome.

De igual forma, en la figura 6 se puede apreciar
que un 74% de la muestra indicd estar de acuerdo, si
de ellos dependiera, en contratar a personas con esta
condicion. Mientras que solo el 3% de los encuestados

mantienen una postura de no contratar a estas personas.

msi ™~

Tal vez

HNo

Figura 6. Percepcion sobre la contratacion de personas con
sindrome de Down en espacios laborales.

3.4. Percepcion de la inclusion en el sector
educativo

Se realizaron preguntas sobre el conocimiento y la
percepcion de los encuestados a cerca de la inclusion de
nifios con sindrome de Down en el sistema educativo
regular obteniendo las siguientes respuestas:

De los 617 individuos encuestados, solo el 23%
indicé conocer casos de nifios con sindrome de Down
que se encuentren estudiando en centros educativos
regulares junto con niflos que no presentan ninguna
condicion o discapacidad, lo que indica que el 77%
de la muestra desconoce si efectivamente existe una
inclusion de nifios con esta condicion en los centros
educativos del sistema regular. A pesar de esto, el 80%
de la muestra (494 individuos), como lo indica la figura
8, dijo estar de acuerdo con que sus hijos compartan
salon de clases con nifios con sindrome de Down, lo
que indica que en general existe una apertura hacia
la inclusion educativa en la percepcion social de los
encuestados.

Sin embargo, los valores de la figura 7 indican que
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solo el 6% de los encuestados piensan que los docentes
en general se encuentran capacitados para tener en sus
aulas nifios con sindrome de Down, por lo que cabe
realizar una investigacion sobre las competencias
que presentan los docentes a nivel de preescolar,
basica general y media, en cuanto a las metodologias
de ensefianzas para personas con discapacidades,
enfatizando en niflos con sindrome de Down.

De los 617 individuos encuestados, solo el 23%
indicod conocer casos de nifios con sindrome de Down
que se encuentren estudiando en centros educativos
regulares junto con niflos que no presentan ninguna
condicion o discapacidad, lo que indica que el 77%
de la muestra desconoce si efectivamente existe una
inclusion de nifios con esta condicion en los centros
educativos del sistema regular. A pesar de esto, el 80%
de la muestra (494 individuos), como lo indica la figura
8, dijo estar de acuerdo con que sus hijos compartan
salon de clases con nifios con sindrome de Down, lo
que indica que en general existe una apertura hacia
la inclusion educativa en la percepcion social de los
encuestados.

Sin embargo, los valores de la figura 7 indican que
solo el 6% de los encuestados piensan que los docentes
en general se encuentran capacitados para tener en sus
aulas niflos con sindrome de Down, por lo que cabe
realizar una investigacion sobre las competencias
que presentan los docentes a nivel de preescolar,
basica general y media, en cuanto a las metodologias
de ensefianzas para personas con discapacidades,
enfatizando en nifios con sindrome de Down.

Si

6%

Mo

No lo sé

Figura 7. Percepcion de los encuestados sobre la preparacion de los
docentes para atender nifios con sindrome de Down.

3.5. Percepcion general sobre la discriminacion
hacia personas sindrome de Down

El 42.5% de los encuestados cree que actualmente
en Panama hay menos discriminacion hacia las
personas con sindrome de Down, el 34.20% piensa que
tal vez ha disminuido la discriminacién, mientras que
el 23.30% indico que no hay menos discriminacion. A
pesar de que los datos presentados en la tabla 2 indican
que el 42.5% de los individuos cree que actualmente
hay menos discriminacion, también sefialan que el 34%
no esta seguro si ha disminuido la discriminacion o no,
por la tanto, estos datos reflejan que menos del 50% de
los encuestados considera que la discriminacién hacia
personas con este sindrome ha disminuido; mientras
que el 57.5% de los encuestados reparte su percepcion

entre no estar seguros o se mantiene la discriminacion.

Este hecho es bastante interesante, ya que indica,
que a pesar de la existencia de politicas y leyes que
promueven la inclusion laboral de personas con
discapacidades, no se encuentran registros estadisticos
que indiquen que porcentaje nifios con discapacidades
que se encuentran dentro del sistema regular, asi como
el porcentaje de colaboradores dentro de las empresas
gubernamentales y privadas que mantienen alguna
condicion o discapacidad y que tipo de condicion
manifiesta. Lo que deja un marco de dudas respecto
a la disminucion de la discriminacion a personas con
discapacidades, principalmente con sindrome de

Down.

JActualmente en Panama

hay menos discriminacion ENCUESTADOS
hacia las personas con

sindrome de Down?

Si 262

Tal vez 211

No 144
TOTAL 617

Tabla 1. Percepcion sobre la discriminacion hacia las personas con
sindrome de Down.
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4. Conclusiones

La evidencia presentada en esta investigacion,
sefala que aunque actualmente Panama se encuentra
promoviendo la inclusion social de personas con
discapacidades, creando politicas y leyes que
promueven esta accion social, en las cuales se incluyen
a las personas con sindrome de Down, alin existe
un gran desconocimiento, asi como percepciones
infundadas sobre el origen de esta condicion genética;
de igual forma, se hace necesario evaluar el plan de
divulgacion y sensibilizacion de la poblacion sobre este
tema, ya que se pensaria que el mismo no esta dando
los resultados esperados en la poblacion panamena.
Estos planes o programas deberian ser considerados
para iniciar desde los primeros grados de la educacion
formal, la cual inculca una serie de valores morales
y sociales en los nifios, dentro de los cuales la no
discriminacion deberia ser uno de ellos.

Luego deben ampliarse a través de la educacion no
formal e informal, para asi, mediante el fortalecimiento
de los valores adquiridos durante la formacion escolar
se pueda lograr una sociedad libre de discriminacion,
principalmente hacia las personas con discapacidades.

También los resultados sugieren que las mujeres
son mas receptivas a participar en este tipo de
investigacion social, que busca conocer la percepcion
que tienen los ciudadanos de la ciudad de Panama
para este caso, sobre temas relacionados a la inclusion
social; asi mismo, sugieren que las nuevas generaciones
se encuentran mas abiertas a la inclusividad social de
personas con sindrome de Down.

Finalmente, debido a que este estudio revela que
existe una percepcion negativa sobre la capacidad de
los docentes para recibir estudiantes con discapacidades
en las aulas de clases, se recomienda realizar nuevas
investigaciones relacionadas al estado de inclusion
en el sistema educativo y el ambito laboral, que
tengan como objetivos evaluar las estrategias que se
estan utilizando en pro de la preparacion frente a una
nueva era de inclusividad para aquellas personas que

presentan condiciones especiales.
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