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INTRODUCCION

Han pasado 100 afios desde que Langdon Down describiera, por primera vez,

el mongolismo. Durante este tiempo, se ha acumulado en todo el mundo una
enorme cantidad de literatura sobre el tema.

Las investigaciones mds recientes sobre el Sfndrome de Down han arroaado

nueva luz sobre el posib]e origen de esta anormalidad, conocida vulgar-
mente como mongolismo.

Aln cuando el origen del Sfndrome no ests bien precisado s{ ée ha 1legado
a una actitud distinta frente a estos nifios atfpicos, 10 que puede ayu-
dar a desarrol lar una terapia qﬁe contribuya a su rehabilitacién.

La idea de que las personas con Sfndrome de Down podrfan beneficiarse de
ambientes sociales estimulantes, de programas educativos y de entrenamien

to especial no es nueva, ya que esto fue enunciado por Langdon Down en el
afio 1858.

La auténtica Yy activa comunicaci6n entre los padres, los especialistas y
los maestros de la escuela a donde asista el nifio, es fundamental para
desarrol lar una labor mids eficaz y una mejor integracidn social del nifio
Yy un estado de bienestar fisico y emocional adecuado.

Es por ello que compete a los estudiosos del tema la bisqueda constante
de tdcticas id6neas para llevar a cabo, de la mejor manera, el proceso
socializador y formativo de estos nifios.



Tratamos de que este trabajo de tesis presentara la informaci6n sobre
Sfndrome de Down en la forma més completa posible, abarcando desde la
revisién histérica, las causas del Sfndrome, cambio de actitudes, conse-
Jo psicolégico, metodologfa y finalmente una gufa de orientacién para per
sonal médico y paramédico que son los que en primera instancia est&n en
contacto con los padres de familia. A lo largo de este trabajo se hizo
una investigacién en la que encontramos que la informacién que se propor
ciona no es en mucho la mds adecuada.

Consideramos que con este trabajo podemos ayudar a las personas que de
alguna manera estén en contaco con estos nifios a tener un mayor conoci-
miento del androme de Down. a-que coordinen adecuadamente sus esfuer—.w
20S, 1ntercambien sus conoc1m1entos y experiencias. para estar en p051~
bilidad de transmitirlas a la sociedad y particularmente a los padres
de nifios con este Sindrome.




CAPITULO I

REVISION HISTORICA Y ETIOLOGICA
DEL SINDROME DE DOWN

Historia

Es un hecho notable que un proceso tan clfnicamente caracterfstico y, por

1o menos en los tiempos modernos, tan relativamente frecuente como es el
Sfndrome de Down, fuese reconocido como una entidad hace poco mds de un
siglo. El Sfndrome de Down ha constitufdo uno de los mayores enigmas de

la medicina. Las diferentes opiniones médicas acerca de este Sfndrome,

han ocasionado cambios en la terminologfa, proponiéndose denominaciones &
como: STndrome de Down, Acromicria'Congénita, Amnesia Peristdltica, Dis-
plasia Fetal Generalizada. Anoma]ia ‘de la Trinomfa 21 Y Sfndrome de la
Trisomfa G/21,.

John Langdon Down, siendo Direttbf del ASiIO'para retrasados mentales de
Earlswood en Surrey, lnglaterra. describié el proceso :y 1o denomind Idio-
cia Mong6lica (1866) 1 Segan este 1nvestigador, el mongolismo representa-
ba una forma de regresién al estado primario’ ‘del hombre, semejante a la
raza mohgdliéq\enjﬁtfdpe, Malayo e lhdoamericdno.

E1 doctor Edouard Seguin. de’ Francia. reconocid clfnlcamente al Sfndrome
por primera vez en 1845; 2 dando una descr!pcidn detal1ada. veinte afios
mds tarde, en su libro "La ldiocia y su Tratamiento por Métodos Psicolé-
gicos, se oponfa a la analogfa mongdlica aduciendo que el parecido se de-
bfa simplemente a una reduccién o acortam1ento de la piel en el margen
del pdrpado. Igualmente atribufa el trastorno a una forma de "cretinismo
furfurdceo", describiendo la apariencia tfpica de la piel como rosada y
descamada, asf como labios y lengua hendidos.

Shuttleworth (1909), 3 hizo un intenso estudio etiol6gico de 350 casos. Se
insisti6 sobre la edad avanzada de la madre en el momento de la gestacién

y también sobre el hecho de que los individuos con el Sfndrome de Down ten-
dfan a ser los Gltimos nacidos en una gran familia, como causa del Sindro-
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me. Shuttleworth 4 no podfa decidir cudl de los dos factores relacionados
era el mds importante, si la avanzada edad materna o el agotamiento produ-
cido por una larga serie de embarazos. Finalmente 1leg6 a la conclusién de
que el trastorno obedecfa a una disminucién de la potencia reproductora. Re
chaz6é la sffilis como causa, sin embargo, sigui6 habiendo autores que defen
dieron la teorfa de la sTfilis como una causa del Sfndrome de Down.

Tanto Down como Shuttleworth (1906) % habfan observado tuberculosis fami-
liar y esta enfermedad les parecfa la causa mds probable del Sfndrome. Co-
mo los pacientes con Sfndrome de Down fallecfan tan frecuentemente a causa
de la tuberculosis, a menudo de tipo miliar, esta suposicifén parecfa no ser
descabellada (Tregold, 1908; Potts 1909). 6

E1 alcoholismo paterno, incriminado como causa de otras formas de retardo
mental fue invocado por Caferata (1909) 7 para explicar el Sfndrome de
Down., Otras influencias sugeridas cdmo causa fuefohwindicadas por la apa-
rici6n, en parientes préximos, de epilepsia, locura, inestabilidad nervio-
sa y retardo mental. Los trastornos emocionales maternos o los terrores
durante el embarazo fueron también peri6dicamente considerados de posible
significaci6n etiolfgica.

La primera década del Siglo XX se destac6 por una serie de investigacio-
nes, cada una de las cuales enfatizaba un aspecto diferente de la condi-
ci6n del Mongolismo. Sin embargo, todavfa. hacia 1920, se crefa en la
teorfa de la regresi6n al hombre primitivo; mds de 10 afios después los )
cientfficos dirigieron'su atencidn al estudio de las aberraciones cromo-
sémicas, aunque no disponfan de técnicas citolégicas adecuadas para acla-
rar los problemas biolégicos.

Las primeras investigaciones estadfsticas que pusieron atencién a la edad
de la madre, Tndice de frecuencia familiar y los incidentes similares, asf

como sus peculiaridades y la de sus familiares inmediatos, se 1levaron a

cabo por los doctores Turpin y Caratzali, Lahdensuu y por los doctores
Doxiades y Portius en 1938. 8



Un afio antes, los doctores Lejeune, Gautier y Turpin 9 1legaron a la con-
clusién por medio del cariotipo, que la causa etiolfgica se debfa a un cro
mosoma extra. Estudios posteriores realizados en 1960 y 1961 por Penrose

y otros investigadores mds, descubrieron la trisomfa por translocacidn y
el mosaicismo.

Etiologfa

El Sfndrome de Down ha planteado muchos problemas, pero ninguno de ellos
ha sido mds diffcil que el de su etiologfa. A pesar de ello, se conocen
ahora algunos procesos que pueden conducir al nacimiento de un nifio con
Sindrome de Down. El mds importante entre estos procesos es la Trisomfa
inevitable, que aparece en la mitad de 1os nifios cuando la madre es ella
misma trisémica. Los progenitores mosaico y portadores de la transloca-
cidn equilibrada pertenécen también a este grupo.

La asociacibn de la edad materna avanzada con Ta no disyuncién desaffa,
sin embargo, toda explicacifn satisfactoria. Lo que hace que la com-
prensifn de esta apreciacién sea de la m&xima importancia, es el hecho
de que el envejecimiento materno es de significacién etiolégica préc-
ticamente en todos los estados trisémicos.

La distincibn entre la patologfa y la etiologfa del STndrome de Down no
siempre estd clara. La existencia de un cromosoma acrocéntrico o su equi-
valente, en las células somiticas, es una manifestacién anatomopatoldgica
esencial, pero los factores etiol6gicos primordiales son aquellos que ha-
cen que se presente el cromosoma aberrante.

Antes de que se supiera algo definido acerca de las anomalfas cromosémi-
cas responsables del Sfndrome de Down, se habfa aprendido mucho de la in-
vestigaci6n familiar. Primero, hubo la indicaci6n de que, en la propor-
cibn de casos familiares, la transmisién era de la clase irregularmente
dominante o colateral (Hanhart 1944); 10 es decir alguna que otra vez, es-
taban afectados los hermanos, primos, tfos, tfas, sobrinos y sobrinas del
paciente. Se conocif también la transmisién directa de padre a hijo, que
fue descrita por primera vez por Leongi y Cols. (1949). 11



Las distribuciones de las edades de las madres para los nacimientos de con-
trol y en las muestras no seleccionadas de individuos con Sfndrome de Down,
cuando se expresan como porcentajes, forman dos curvas que se cortan en un
punto entre los 33 y 34 afios. 12

Se han hecho muchas sugerencias con respecto a las influencias externas que
podrfan producir no disyuncidn o errores equivalentes en ausencia de toda
predisposicidn genética (Davidenkova y Cols., 1964). 13 |, enfermedad de
la madre durante el embarazo fue pricticamente exclufda por las extensas
encuestas de Pster (1953). 14 Entre otras teorfas mds recientes son las
mds aceptables las que implican la infeccién o la exposicién a radiacio-
nes (Robinson y Puck, 1965), 15 encontréndose que los anticuerpos tiroi-
deos podrfan haber surgido como consecuencia de una enfermedad infeccio-
sa. (Uchioa y Curtis, 1961; Sigler y Cols. 1965) 16

Algunas de las influencias anteriores podrfa suponerse que actdan espe-
cialmente en las madres viejas (Fialkow y Cols., 1965); 17 <in embargo
aparecen con insélita frecuencia en madres jévenes de nifios con Sfndro-
me de Down.

Emanuel y Cols. (1972), 18 sugirieron que las madres que dan a luz nifios
con Sfndrome de Down a una edad cronolGgicamente temprana pueden, de algu-
na forma, caracterizarse por una aceleracién del proceso bioldgico del en-
vejecimiento. En apoyo a su hip6tesis, algunos autores sugirieron que
existe un aumento de la incidencia de cabellos grises en las madres jéve-
nes de los nifos con Sfndrome de Down.

Las causas paternas del Sfndrome de Down son pocas en comparacién con las
maternas. De hecho, el efecto del envejecimiento materno es tan grande que
emmascararfa completamente cualquier pequefio defecto paterno. Actualmen-
te es posible identificar y en algunos casos predecir, el origen paterno
de un Sfndrome de Down.



Se ha observado un aumento apreciable de la edad paterna en el tipo 21:22
de fusién céntrica, cuando la anormalidad se transmite a través del pa-
dre. Si la transmisién del cromosoma aberrante se hace a través del pa-
dre, la edad promedio en el momento del nacimiento del nifio con S{ndrome
de Down es de 42 afios (Sasaki y Hara, 1973). 19

Una anommalidad cromosémica paterna puede dar origen a un nifio con Sfn-
drane de Down (Sergovich y Cols. 1967). 20

Las primeras investigaciones establecieron la frecuencia en los diferen-
tes grupos étnicos y 1legaron a la conclusién de que se trata de un pa-
decimiento frecuente (aproximadamente 1 por cada 700 nacidos vivos), que
la recurrencia familiar y la concentracién de casos en la familia son ra-
ros y, finalmente, que la edad materna avanzada propicia la mayor frecuen
cia de la enfermedad.

Si se clasifican las trisomfas 21 por su cariotipo, se observa que aproxi

madamente el 95% son trisomfas 21 regulares, donde el cromosoma 21 extra
se encuentra libre y el resto son mosaicos o trisomfas por translocacién.

Trisomfa 21 Regular

E1 mecanismo que produce un huevo fertilizado con un cromosoma extra, es
el de "no disyuncién® que ocurre durante la gametogénesis, es decir, du-
rante la divisién meidtica que da origen a un gameto (6vulo o espermato-
zoide).

En realidad, hasta la fecha no se ha podido demostrar objetivamente que
el cromosoma extra del nifio trisémico sea materno o paterno, pero por la
relacién que existe con la edad materna y el mecanismo de la meiosis feme-
nina, se ha aceptado que la no disyuncién se 1leva a cabo en la madre.
(Fig. 1). 21



La fertilizacidn del gameto que no recibié el cromosoma 21, producird un
¢igoto monosdmico 21, que no es viable y que serd abortado. e2

En resumen, la trisomfa 21 regular se origina por la "no disyuncidén" del
par 21 durante la ovogénesis, y este fenémeno ocurre con mds frecuencia

a edades maternas mds avanzadas y se considera que el riesgo aumenta cua-
tro veces por cada cinco afios de la madre. 23

Fig. 1
MEIOSTIS

En 1os casos de hijos de madres j6évenes, se ha hablado de genes pegajosos
que favorecen la "no disyuncién® Lejeune, J. (1970). 24




Zellweger y Simpson (1973), 2% encontraron que las madres muy jévenes, en
tre 15 y 17 afios de edad, no tenfan una incidencia de descendientes con
Sfndrome de Down significativamente mds alta que las madres entre 20 y 30
afos. Llegaron a la conclusién de que no habfa ninguna justificacién pa-
ra considerar necesario el andlisis cromosémico prenatal en este grupo de
edad, excepto en casos de translocacién o de mosaicismo de los padres.
Que las madres de 15 afios tengan o no un riesgo superior de tener hijos
aneuploides, es algo todavfa desconocido. (Ver cuadro 1). 26

Mosaico

El mecanismo de "no disyuncién" también puede ocurrir en el curso de una
mitosis después de la formacién de un cigoto normal de 46 cromosomas. La
"no disyuncién" postcig6tica del cromosoma 21, produce una célula con 47
cramosomas trisémica 21 y una monosémica de 45 cromosomas.

CUADRO 1 - EDAD MATERNA Y RIESGO DEL SINDROME DE DOWN

RIESGO DESPUES DE UN

RIESGO EN HIJO CON SINDROME DE
EDAD MATERNA CUALQUIER EMBARAZO DOWN *
15 - 19 1/ 1850 Incremento 50%
20 - 24 1/ 1600 Incremento 50%
25 - 29 1/ 1350 Incremento 5%
30 - 34 1/ 800 Incremento 5%
35 -39 1/ 260 Sin Incremento
40 - 44 1/ 100 Sin Incremento
45 en adelante 1/ 50 Sin Incremento
Todas edades 1/ 600 Sin Incremento

* Si el estudio cromosémico no se realizé en el nifio
afectado (Zellweger y Simpson 1973).
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La célula trisémica sigue dividiéndose y forma una poblacién de células
trisémicas, mientras que la monosémica que no es viable, muere sin repro-
ducirse. Por otro lado, las células normales forman una poblacién normal.
El resultado final es un producto con dos poblaciones de células: Norma-
les y Trisémicas, es decir, un mosaico regular.

Los pacientes que tienen una 1fnea celular normal y una 1{nea celular tri
sémica tienen un amplio rango de logro intelectual y f{sico.

Los pacientes con mosaicismo pueden tener la apariencia cl&sica del Sfn-
drome de Down, o bien, apreciarse casi normales dependiendo de la predomi-
nancia de la 1fnea celular nomal.

E1 cuadro fenotfpico es variable segin sea la produccién de células nor-
males y de células trisémicas, desde un Sfndrome de Down campleto, hasta
un individuo aparentemente nomal. (Fig. 2). 27

Translocacidn

En cualquier edad materna la causa mds frecuente de Sfndrame de Down es
Ta trisomfa 21 regular; sin embargo, ya que hay una clara relacifn entre
la edad materna avanzada y el incremento en la frecuencia de Sfndrame de
Down, debe sospecharse una translocacién hereditaria en todo nifio afecta-
do de una madre joven. Para madres menores de 30 aflos, la translocacifn
Proporciona el 9% de todos los pacientes con mongolismo, una cuarta par-
te de éstos son heredados y tres cuartas partes representan una translo-
cacidn esporddica.

Por To tanto, el riesgo global de que un nifio tenga Sindrome de Down por
translocacién no balanceada heredada de una madre menor de 30 afos es sélo
de uno en 50 nacimientos con Sfndrome de Down.
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Las translocaciones mds frecuentes afectan a los cromosomas del grupo D;
la evidencia autorradiogrdfica sugiere que el cromosoma que mds partici-
pa en esta translocacién no es del par 13, las translocaciones D/G usual
mente son 14/21 aunque también puede estar involucrado el ndmero 13. Las
translocaciones dentro del grupo G y 1a formacién de isocromosomas tam-

bién son importantes; los pacientes con mongolismo por translocacién no

balanceada usualmente tienen todas las caracterfsticas de la trisomfa 21;
sin embargo, algdn paciente ocasional puede tener una menor expresi6n del

Sfndrome, lo cual tendrs relacién con la cantidad de material genético
extra.

E1 paciente tiene 46 cromosomas, pero falta uno de los del Grupo D (-D)
que es es reemplazado por un cromosoma producto de la translocacién de

los brazos largos del cromosoma D y de los brazos largos del cromosoma

G. A pesar de que sélo hay una probabilidad en cuatro de que la trans-
locacifn sea heredada, asumiremos que la madre es una portadora balancea-
da. Ella tendrd 45 cromosomas y le faltard un cromosoma D y un cromosoma
G (-D -G); los brazos largos de éstos, se unen en un solo cromosoma que
contiene esencialmente toda la informacién genética de los cromosomas fal-
tantes.

Por consiguiente, si un paciente tiene una translocacién heredada, los
hermanos subsecuentes tendrdn un riesgo de recurrencia relativamente alto,
pero menor del que se habfa sospechado previamente. Este riesgo se verd
reducido con el empleo cada vez m&s comin de la amniocentesis y del diag-
néstico prenatal para las aberraciones cromosémicas y el aborto terapéuti-
co se recomendard cuando se demuestre una translocacién no balanceada.

Una advertencia importante: Aunque son raros los portadores balanceados
de translocacidén 21/22, debe tomarse en cuenta que toda su descendencia

viable presentard mongolismo. En la actualidad por las técnicas de bandas
es fdcilmente distinguible el isocromosoma 21 de la translocacibn 21/22. 28
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Fig. 2 *
NO DISYUNCION POSTCIGOTICA
gametos
cigoto 46 cromosomas
mitosis
no

disyuncién
47 cromosomas 45 cramosomas 46 cramosomas
Trisomfa 21 Monosomfa 21 Normmales

muerte celular

* Lépez Faudoa, Sylvia Et al "Primer Ciclo de Conferencias sobre

Sfndrome de Down", Editorial John Langdon Down, México, 1973.
p. 38
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CUADRO CLINICO

Down, en 1866 fue el primero en hacer la descripcién clfnica del Sfndrome
de Down. Los escritos de Penrose y Smith (1966) proveen una excelente eva
luacién de este trastorno con una incidencia de 1,660 recién nacidos, es-
tructura mds comin de malformaciones en el hombre. 29

Anormalidades Generales

1. Hipotonfa con tendencia a conservar la boca abierta y sacar la len-
gua

2. Hiperflexibilidad de las coyunturas

3. Estatura relativamente pequefia, con marcha torpe

Sistema Nervioso Central

1. Cerebro pequeiio

2. Fisuras poco profundas

3. Créneo delgado con tardfo cierre de fontanela
4. Hipoplasia del frontal

5. Nariz pequefia con puente nasal bajo

6. Deficiencia mental

Orejas

1.  Pequefias
2.  Angulo superior de la oreja algunas veces prominente

Ojos

1. Inclinados hacia arriba de las fisuras palpebrales
2. Hipoplasia periférica del iris

Denticifn

1. Hipoplasia
2. Colocaci6n irregular

-
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Cuello

1. Se muestra corto

2. Ancho

Manos

1. Relativamente cortos los metacarpos y las falanges
2. Clinodactilia

3. Lazo dérmico cubital, forma pliegues que se muestran en los dedos
4. Posicibn distal de 1a palma y axial del triradio

5. Pliegues de simio

Pie

1. Ancho, con abertura entre el primero y segundo dedo
2. Arruga plantar entre primero Yy segundo dedo

3. Sindactilia

4. Campo dérmico abierto, formando canales

Pelvis

1. Hipoplasia con extremo lateral ensanchado
2. Bajo dngulo acetabular

3. Huesos iliacos grandes

4. Curvatura hacia afuera del ili6n

Cabeza

1. Anormal. M&s o menos en el 40%
2. Capacidad craneal reducida

3. Septum auricular defectuoso

4. Septum ventricular defectuoso
5. Braquicefalia

6. Occipucio aplanado
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Piel

1. Seca

2. Fina y delgada

3. Piel morada, especialmente en las extremidades

4. Se desprenden plieyues en la parte posterior del cuello

Pelo

. Fino, suave y desparramado

2. Pelo pibico recto en la adolescencia

Genitales
Varén Mujer

1. Pene relativamente pequefio 1. Hipoplasia del clftoris

2. Infértil 2. Fértil

Corazén

1. Cardiopatfa

2. Defectos del canal Auriculoventricular

3. Conducto arterioso permeable

4. Comunicaci6n interventricular aislado o asociado a la persistencia
del conducto arterioso; canal atrioventricular Yy tetralogfa de Fallot

Pulmones

1. Hipoplasia

2. Lobulacién pulmonar defectuosa

3. Hernia diafragmética
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Abdomen

1. Hipotonfa de los misculos abdominales

2. Prominente

3. Deastasis

4, Anormalidades intestinales como Macrocolon, Microcolon, Malrotacién

del Intestino, Malformacién del Recto y del Ano

Anormalidades Ocasionales

1. Estrabismo

2. Nistagmus

3. Cataratas

4. Baja implantacifn de los ojos 30

TECNICAS DE DETECCION PRENATAL

Hasta hace poco tiempo, si se diagnosticaba una enfermedad monogénica o
una translocaci6n cromosémica, el consejo genético s6lo podfa basarse en
cdlculos mendelianos y en riesgos empfricos de recurrencia. Esto es to-
davfa cierto para la mayorfa de las enfermedades genéticamente determina-
das. Sin embargo, para un nimero creciente de padecimientos se ha agre-
gado una nueva dimensi6n al consejo genético y la determinacién del ries
go. El diagn6stico prenatal; es la deteccifn antes del nacimiento de una
enfermedad nociva para el feto. Podemos distinguir dos técnicas; el Cario
tipo y la Amnlpcentesis.

Cariotipo: Dentro de cada grupo de cromosomas se pueden distinguir
con base puramente morfol6gica algunos de los cromosomas

humanos en forma confiable.



17

La autorradiograffa ha permitido diferenciar entre cromo-
somas morfoldgicamente similares y ha hecho posible 1a cla

ra identificacién de los cromosomas. Cuando se agrega ti-
midina tritiada al cultivo celular, el cromosoma que repli
ca mds tardfamente que los otros es el X. No es posible
distinguir en forma clara el cromosoma 21 del 22 por las
caracterfsticas morfolfgicas o autorradiogrdficas.

Conscientes de estas deficiencias, es obvio que se necesi-
taban técnicas mds precisas que permitieran obtener la cla-
se de informacidn ideal que se requiere de un andlisis cro-
mosémico. Una innovaci6n de Caspersoon y colaboradores pro
porcion6 uno de tales métodos: La Fluorescencia con Mosta-
za de Quinacrina (QM) o Método de Tincién Q.

La quinacrina se une prefereniemente a ciertas regiones de
los Eromosomas en Metafase y produce un patrén de bandas
caracterfstico que son las bandas "Q". Este patr8n de ban-
das es lo suficientemente rephoducible para permitir una
identificaci6n de cada cromosoma, cuando ademfs a estos ha-
1lazgos se afiade la informaci6n habitual como el fndice cen
tromérico y las caractéristicas morfoldgicas.

Probablemente la mayor parte de los Yaboratorios emplean
mds fécilmente los MEtodos de Tinci6én G. Uno de estos, en
lugar de utilizar la tinci6n con Giemsa a ph 6 (que ha si-
do el método habitual durante muchos afios) se altera a un
ph 9, revelando asf un patr6n de bandas "G" que salvo pe-
quefias excepciones resulta similar al obtenido con fluores-
cencia de quinacrina. Aquellos laboratorios que han utili-
zado el Giemsa con ph 6, pueden ahora reestudiar a sus pa-

cientes con nuevos métodos tifiiendo con Giemsa a ph 9 y con
quinacrina.
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Amn iocentesis:
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Una variacién a los Métodos de Tinci6n G, es el Método de
Tincién Reversa con Giemsa ("Método de Tincién R"), que da
un patrén de intensidad opuesta a las bandas G. Los méto-
dos que demuestran heterocromatina constitutiva, se denomi-
nan "Métodos de Tincién C".

En varios laboratorios se investigan nuevos métodos de ban-
das y se han desarrollado varios mfs, ademfs de los descri
tos.

En resumen la metodologfa utilizada para la identificacién
cranosémica es:

-

1. Mediciones y morfologfa obtenidos por la tincién habi
tual de Giemsa 6

Autorradiograffa

3. Métodos de Tincién Q (Fluorescencia con mostaza de Qui-
nacrina)

4. Método de Tincidn G (Método de Tincién con Modificacidn
de ph)

5. Método de Tincién R (M&todo de Tinéidn Reversa con Giem-
sa)

6. Método de Tinci6n C (Método que demuestra la heterocroma

tina constitutiva, es decir, la que estf constantemente
presente) 31

Un método preventivo que estd en discusidén en todos los paf-
ses por los problemas éticos y morales que suscita, es el
diagnéstico prenatal por medio de la amniocentesis. Este
puede realizarse en madres con alto riesgo de tener un hijo
con mongolismo, como son las mayores de 40 afios y las porta-
doras de una translocacién balanceada D/G o G/G.
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En 1956, Fuchs y Riis abrieron la era del estudio genético
de los fetos, examinaron los flufdos celulares del 1fquido
amniftico y determinaron el sexo del feto por estudios cro-
mosémicos. Una aplicacidn prdctica de este método fue usa-
da para la deteccidn de hemofilia que es una enfermedad re-
cesiva ligada al sexo.

Estudios citogenéticos del 1fquido amnidtico en cultivos ce-
lulares proveen datos efectivos para el diagnfstico de Sin-
drane de Down. Desde entonces, el diagndstico puede ser he-
cho en la prefiez temprana, ya que hace mids libre la actitud
hacia el desarrollo del aborto en fetos defectuosos; este
descubrimiento es importante. 32

INDICACIONES PARA ESTUDIOS CITOGENETICOS DE LIQUIDO AMNIQTICO

Los estudios citogenéticos para detectar Sfndrame de Down serdn indicados
en muy pocos pacientes. El médico debe ofrecer consejo genético e indica-
ciones de estudio de la amniocentesis, particularmente de que en la prefiez
temprana, conduce a un riesgo desconocido. Por consiguiente, las indica-
ciones deben seguirse estrictamente,

La amniocentesis temprana puede hacerse de las 10 a las 12 semanas de ges-
tacién, aunque técnicamente resulta diffcil. Es impracticable de la ter-
cera a la sexta semana.

E1 tiempo ideal para la amniocentesis es de 14 a 16 semanas; por este tiem
po el dtero estd lo suficientemente abombado caomo para facilitar la extrac
cién del 1fquido amni6tico. El procedimiento puede hacerse cuando muy tar
de a las 20 semanas. La terminaci6n del embarazo a las 20 semanas de ges~

tacién, puede ser considerada deliberadamente pretémino mds bien que abor
to.
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La Amniocentesis

Es mejor practicar la amniocentesis por via transabdominal, ya que el acce

so transvaginal parece aumentar el riesgo de aborto (Gerbie, A. B. y Cols.
1971). 33

Muchos médicos prefieren localizar la placenta por exploracién con ultrasones
antes de insertar la aguja. Incluso cuando la placenta es anterior, una lo-
calizacién placentaria exacta puede mostrar una 4rea en que pueda clavarse

12 aguja con seguridad. La operacién se practica bajo anestesia local y
suele hacerse de las 14 a las 16 semanas de embarazo.

La paciente primero es instruida para desocupar la vegiga, posteriommente
se le pide que se acueste en posicién supina:eh'la_tabla de examinacién.
La Amniocentesis incluye: Una bandeja, una copa de monel y'unas pinzas de
Kelly para la preparacidn ah;iSthicé del abdomen, y una aguja espinal ca-
libre 22 de 6 pulgadas.

De 12 a 15 semanas de gestaci6n, el dtero es elevado y empujado hacia la
parte anterior por manipulacidn vaginal. Un asistente levanta el dtero por
la vagina con una mano, el opérador entonces pasa la aguja calibre 22 hacia
la pared abdominal y dentro del dtero para extraer el Hquido amniético.

Cuando 1a amniocentesis se hace en estados tardfos de gestacién (16 - 20 se
manas), no hay necesidad de elevar el dtero por la vagina. Este método fue

descrito en detalle por Queenan & Adams en 1956. 34

E1 Riesgo de la Amniocentesis

E1 riesgo de los procedimientos es pequefio, pero si se hace de las 20 a las
37 semanas de gestacién, cuando el feto puede ser sentido y 1a placenta lo-
calizada con exactitud. Sin embargo, pueden ser reportadas punciones san-

grientas y traumas placentarios,
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E1 riesgo de infeccidn es mfnimo. De 3,000 amniocentesesis realizadas
en el Centro Mé&dico de Nueva York, sdlo hubo un caso de infeccién. En

las labores prematuras, no ha habido problema. (Valenti, C. y S.
Vethemany, 1967). 3%

Los riesgos potenciales de la amniocentesis transabdominal incluyen el del
aborto espontdneo, que parece ser pequefio, y el de la infecci6n, que debe
ser mfnimo si se utilizan técnicas estériles apropiadas. Los riesgos tota-
les para ambos, la madre y el feto, no se conocen en forma precisa, pero
probablemente representan menos del 1% (Turnbull, y Cols., 1973). 36

La amniocentesis se practica frecuentemente en las siguientes circunstan-
cias.

Indicaciones cromosémicas en los padres
tdad materna

Historia familiar del Sfndrome de Down
. Consideraciones Psicoldgicas
Preocupaciones éticas

N W N e

Procedimientos Citogenéticos

El 1fquido amniftico obtenido por amniocentesis es conservado estéril. Des
pués de ser centrifugado, el flotante es sometido a estudios bioqufmicos.
Las células fetales del fondo, son suspendidas en un medio nutriente e in-
troducidas en una cépsula de cultivos estéril. Aproximadamente tres sema-
nas después, las células multiplicadas forman una fina capa, y es entonces
que el cariotipo puede ser hecho.

Manejo

Una vez que se hace el diagnfstico de Sfndrame de Down, el aborto puede
practicarse.

Wagner y Cols. (1962), 37 demostraron que la termminacifn del embarazo en
el segundo trimestre por instigacién intravulvar o por soluciones salinas
hipert6nicas, son ambos seguros y efectivos.
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CAPITULO I

CAMBIO DE "ACTITUDES

Tomando en cons ideracidn que las actitudes influyen nuestro comportamien-
to, es importante que éstas estén positivamente orientadas. La forma en
que la familia acepte al nifio con STndrome de Down, va a depender en gran
parte del conocimiento previo que tengan del problema, 10 cual va a deter=
minar su actitud hacia el pequefio. Esta actitud puede verse modificada po
sitivamente, si‘existen las .personas. capacitadas para prbporcionar la in=
formacidn‘acerca del problema en forma adecuada.

A través del ‘tiempo se han dado diversas definiciones de actitud. as{ te-
nemos que.

Thurstone (1928)..38 dijo que Ja actitud es "Un estado mental y neuroldgi-
€0 de atencidn. organizado a través de la experiencia, y. capaz de eJercer
una 1nfluenc1a directa o dinamica sobre la respuesta del individuo a todos
los obJetos y situaciones con las. -que. ‘estd relacionado”.

"UVPHY y Newcomb (1935). 39 consideran actitud como "Una respuesta afecti
va, relativamente estable en relacién con un objeto".

Daniel Katz y Ezra Stotland (1959). 40 definen la actitud como “La tenden

ciao predisposicidn del individuo a evaluar en cierta forma un objeto o
un sfmbolo del mismo®.

Aroldo Rodrigues (1973). 41retomando las anteriores definiciones, define
actitud como “"Una organizacién duradera de creencias y- cogniciones. en .
general, dotada de una carga afectiva en favor o en contra de un preto
social definido, que preoispone a una accién coherente con las cognicio-
nes y afectos relativos a dicho objeto“.
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Componentes y Aspectos de las Actitudes.

La interaccién con otros individuos tiene un valor positivo, nos permite
identificarnos y definirnos, y tiene el efecto de reforzar ciertos aspec-

tos de nuestra conducta, produciendo asf el fendémeno que denominamos apren
dizaje social.

Podemos decir que la influencia social ha ocurrido cuando las acciones de
una persona son condicién para las acciones de otra. La influencia social
no tiene que ser intencional. Frecuentemente, las acciones ejecutadas por
un individuo, sin desear que influyan en una persona, producen cambios
apreciables en las creencias o comportamiento de otras.

Existen muchos modos de abordar la organizacién de las actitudes, pero pa-
ra mayor comodidad‘bodemos considerarlas con referencia a tres camponentes
fundamentales. Katz (1960); observa que las actitudes han sido tratadas
en relacién con un componente cognitivo, que alude a la creencia-descrei-
miento; un componente afectivo, que se ocupa de la simpatfa-antipatfa; y
un componente de- accién, que incluye la disposicién a responder.

Daniel Katz y Ezra Stotland (1959), 42 ¢reeen que las actitudes tienen com-
ponentes afectivos, cognitivos y propios de la conducta, es decir, que en-
trafian sentimientos y emociones, creencias y accién. Es posible que en una
actitud dada haya mds cantidad de un componente que de otro. Algunas acti-
tudes estdn cargadas de camponentes afectivos y no requieren m&s accidn que
1a expresi6n de Sentimientbs. Otras, estdn sumamente intelectualizadas al
grado en que no pueden emplearse para predecir el cursoc que el individuo
seguird en una situacién social.
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Los tres aspectos principales del estudio de las actitudes son:

- Las relaciones entre sus camponentes, especialmente en téminos de la
interaccifn cognitiva y de la adaptacidn individual.

- Su fuente, es decir, las pautas mediante las cuales se adquieren ac-:
titudes a través del aprendizaje.

- Y el cambio actitudinal, respecto de las influencias ejercidas sobre
el individuo, que determinan la incorporacidn de nuevas experiencias
y 1a modificacién de actitudes.

Como tales aspectos se hallan sumamente interrelacionados, la modificacién .
de uno, afecta a los restantes. La fuente de las actitudes, por ejemplo,
tiene implicaciones directas con respecto al cambio. El-conocimiento del
modo en que los individuos "adquieren® y "conservan" actitudes pemmite com

prender por qué los individuos "influyen" sobre algunas personas y no so-
bre otras.

En téminos generales, las actitudes poseen varias cualidades que podemos
generalizar del siguiente modo: son creencias y sentimientos acerca de un
objeto o conjunto de objetos del ambiente social; son aprendidas; tienden a
persistir, aunque estin sujetas a los efectos de la experiencia; y son es
tados directivos del campo psicolégico que influyen sobre la accién. 43

Consistencia entre las Actitudes.

E1 hecho de que los individuos no tengan conciencia cabal de sus actitudes
explica en parte la posible inconsistencia entre éstas. Cabe afirmar que
las actitudes existen en un bajo nivel de conciencia. A menos que las cir
cunstancias obliguen al individuo a afrontar conflictos entre ellos, y qui
z& a resolverlos, es posible que permanezcan inadvertidas. 44
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Un factor situacional capaz de producir una inconsistencia observable en-
tre actitudes explfcitas, tiene que ver con los roles que un individuo
debe asumir y que lo inducen a afirmar cosas distintas’en diferentes oca-
siones. De acuerdo con esta fndole de su rol, una persona expresa acti-
tudes en el marco de las expectativas sociales de los otros, asf como de
sus propias motivaciones. 45

Puede ocurrir también que un individuo diga una cosa pero haga otra, Es-
te desacuerdo entre las actitudes y las acciones representa otro tipo de
Inconsistencia vinculado quizd con el cardcter variable de la circunstan
cia social. Ademds, esa aparente inconsistencia sefiala la importancia de
la distincién entre las actitudes privadas y el compromiso piblico. Exis-
ten motivos para suponer que el vinculo entre ambos de ningdn modo es di-
recto, como lo ha observado Kelman (1961), 46 entre otros. En suma, un
individuo puede o no modificar su actitud subyacente, debido a la fuerza
de las circunstancias.

Otro tipo de inconsistencia es la que se manifiesta entre el componente
cognitivo y afectivo de una actitud. Milton Rosenberg (1956), 47 hallé
pruebas sustanciales de que los componéntes tendfan a manifestar entre sf
una elevada corré]acidn. Conforme a ello, formul6 la siguiente proposi-
cibén: “"Cuando los componentes afectivos y cognitivos de una actitud son
consistentes entre sf, la actitud se encuentra en una condici6n estable®.
De este modo, si un individuo se ve obligado a modificar una creencia,
sus sentimientos acerca del objeto de la actitud deben cambiar en con-
cordancia,

En la actualidad, el mds amplio programa de estudio dirigido a la compren
si6n de la consistencia entre las actitudes, y entre &stas y las acciones,
es sin duda el que surge de la teorfa de la "Disonancia Cognitiva“ de =
Leon Festinger (1957, 1964). 48 Su idea principal es que la estructura
psicoldgica estd formada por un conjunto organizado de cogniciones. Pa=-

ra mantener esta estructura, los individuos evitan la disonancia y procu-
ran obtener consonancia entre sus cogniciones, inclufdas las actitudes.
Existe una relaci6n disonante entre dos actitudes, o elementos cognitivos,
cuando uno de ellos implica lo contrario del otro; por ejemplo: “presien-
to que lloverd, peroc no hay nubes en el cielo",
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Principios Esenciales de la Interaccién Cognitiva.

Si bien las teorfas de la interaccién cognitiva presentan diferencias en-
tre sf, todas convergen en ciertos puntos centrales. Estos principios fue
ron resumidos por Osgood (1960): 49

1. La modificacién de las estructuras cognitivas, es decir, el cambio
actitudinal, es resultado de la tensién psicoldgica producida por
la incons istencia cognitiva.

2. La interaccién de los elementos cognitivos depende de que confron-
ten éstos, de alguna manera, unos con otros.

3. La magnitud de la tensién que induce al cambio actitudinal aumenta
con el grado de inconsistencia cognitiva. Por lo tanto, de acuer-
do con Festinger, el factor motivacional que promueve cambios de
conducta o de actitud es 1a magnitud de la disonancia.

4. La dindmica de la interaccién cognitiva en condiciones de tensién
contribuye a reducir la inconsistencia cognitiva en general. La idea
de,qué las perturbaciones de un sistema ponen en accién prbcesos;tqg
dientes a restaurar su equilibrio tiene su origen en las actitudes
de Cannon (1932), 50 sobre 1a fisiologfa de la emocién. En la actua
lidad es ampliamente conocida con el nambre de “principio de homeos-
tasis”. Esto se relaciona con el principio freudiano de represifn
segin el cual ésta dltima actda a modo de excluir de la conciencia
los elementos de la experiencia que amenazan al yo. 51
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Rasgos Funcionales de las Actitudes.

Las funciones que cumplen las actitudes pueden clasificarse en varias
categorfas. Debe tenerse presente, de acuerdo con nuestro andlisis an-
terior, que la complejidad de la motivacién humana es tal, que involu-
cra la posibilidad de atender simultineamente varios tipos de metas so-
ciales., De este modo, sustentar y expresar determinadas actitudes sa-

tisface las necesidades individuales de lograr identidad, realidad y
apoyo sociales.

Seguin Katz, los cuatro tipos de funciones que forman la base motivacio-
nal de las actitudes son:

1. La Funci6n Instrumental, Adaptativa o Utilitaria
2. La Funcién de Defensa del Yo

3. La Funcidn de Expresién de Valores

4. La Funcién de Conocimiento

En esencia, la Funcifn Adaptativa alude a las respuestas favorables que
el individuo obtiene de sus semejantes al manifestar actitﬂde5’acépta-
bles. Esto implica‘la idea de recompensa o consecucién de metas en tér
minos de cierto objeto socialmente valorado. Katz y Stotland (1952) 52
sefialaron que las actitudes que cumplen una funcidn'adaptat1va pueden
servir de medio para alcanzar la meta deseada o0 para identificarse con
experiencias que previamente 1levaron a la satisfacci6n de dichas metas.
En términos generales, por lo tanto, las actitudes pueden ser recompen-
satorias porque producen recompensas sociales, inclufda la aprobacién de
los demfs, 0 porque de un modo o de otro estdn relacionadas con dichas
recompensas. '

La Funcién de Defensa del Yo permite al sujeto eludir el reconocimien=
to de sus propias deficiencias. Este mecanismo de negacién, gque es una
forma de evitacidn, le permite preservar el concepto que tiene de sf
mismo. Las actitudes de prejuicio, por ejemplo, lo ayudan en medida
considerable a mantener la opinién que tiene de sf, alentando un sen
timiento de superioridad sobre otros.
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Mediante la Funcién de Expresién de Valores de las actitudes, el indi-
viduo logra la autoexpresifn en témminos de los valores que mds aprecia.
Mientras que la Funci6n de Defensa del Yo puede significar que evite co-
nocerse a sf mismo, la Funcidn Expresiva de Valores lo conduce a procu-
rar expresar y reconocer claramente sus compromisos. La recompensa ob-
tenida por la persona quizd no se relacione tanto aquf con la adquisi-
cién de apoyo social camo con la confirmacién de los aspectos mds posi-
tivos de su concepto de s{ mismo.

Con respecto a la Funcién de Conocimiento, Katz afirma que los indivi-
duos procuran infundir a su percepcidn del mundo cierto grado de predic
tibilidad, consistencia y estabilidad, E1 conocimiento representa el
camponente cognitivo de las actitudes que confiere coherencia y direc-
cifn a la experiencia. Este enfoque armoniza con la tendencia hacia
una campresion de la interaccidn cognitiva y de la estabilidad de las
estructuras cognitivas.

A pesar de que estas funciones pueden estar interrelacionadas, Katz ob
serva que la activacidn y el cambio de actitudes exige diferentes tipos
de 1lamamientos en téminos de las funciones primarias que cumple una
actitud. Afima que al modificar actitudes principalmente utilitarias,
sean cuales fueren sus restantes funciones, es necesario que l1a actitud
y sus actividades conexas ya no aparezcan como fuente de las satisfac-
ciones que antes proporcionaban. Asimismo, activar actitudes que pose-
en como funcién fundamental la defensa del yo, con el fin de modificar-
1as suele representar una amenaza para el concepto que el individuo tie
ne de sf.

En ese caso pueden obtenerse consecuencias inesperadas, contrarias a
las que se procuraba promover (Katz, Sarnoff y McClintock, 1956). 53
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Cuando las actitudes incluyen un acentuado elemento de expresifn de va-
lores, el cambio exige que el sujeto reconozca que sus actitudes ante-
riores ya no sirven para expresar en forma adecuada los valores de sig-
nificacién adquiridos recientemente. E) cambio de actitudes que cumple
la funcién de conocimiento se logra mejor en condiciones de elevada am-
bigliedad, que acentdan la necesidad de una claridad cognitiva andloga

a la clausura perceptual.

Segin Kelman, la influencia social puede ser ejercida por los siguien-
tes medios:

- Aceptacidn
- Identificacidn
- Internalizacidn

La influencia social que se obtiene a través de la aceptacién es aque-
11a que se registra cuando una persona acepta la influencia ejercida
por otra persona o por un determinado grupo, con el objeto de obtener
aceptacifn por parte de dicha persona o grupo.

Segin Kelman (1961), % e puede decir que existe identificacién cuan
do “una persona adopta una conducta que se deriva de otra persona o
grupo, porque dicha conducta se encuentra asociada a una relacién con
dicha persona o‘grupo y es, en sf misma compeﬁsatoria en vista de la
autodefinicién de la persona; esta actitud puede 0 no ser permanente.

Finalmente, el proceso de cambio o de formacifn de las actitudes se re
gistra a través de la internalizacifn, cuando una persona acepta una
influencia porque dicha influencia es congruente con su sistema de va-
lores, y por 1o tanto ese cambio es permanente.
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Adquisicién de Actitudes y Valores.

E1 nifio nace con potencialidades para 1levar a cabo una amplia varie-
dad de conductas, pero, como observara Irvin Child (1954), 55 “su con-
ducta real estd limitada a una gama mucho mds estrecha, a 10 que estd
acostumbrado y es aceptado por é1, seglin los estdndares de su grupo.
Cuando los padres no presentan actitudes positivas hacia su hijo, esto
limita el rango de conductas que va a adquirir el nifio, y muy probable-
mente, éﬁ menor adquiera un autoconcepto devaluado, que refleje las ac-
titudes y los valores que el grupo social y su familia tengan hacia é1".

E1 complejo proceso de “"introduccién" en las formas propias de una so-
ciedad recibe convencionalmente el nombre de Socializaci6n. Sin embar-
go, este proceso hace referencia, més que a la conducta, a la adquisi-
cién de disposiciones para concebir el mundo de ciertos modos particu-
lares y para sentirse en annonia con algunas de las satisfacciones que
brinda. Por ejemplo, un nifio de nuestra cultura aprende que la unnoga-
mia, la propledad privada y la limpieza son cosas aprobadas. Se le re-
compensa si se comporta en concordancia con estos valores. El nifio que
insiste en 1lamar "papito" a todos los adultos varones, pronte se ve fre-
nado, probablemente por 1a madre. Por consiguiente, la socializaci6n
consiste sobre todo en la adopci6n de actitudes y valores adecuados. Co
mienza con la familia, donde el nifio encuentra la primera representacidn
de la cultura, pero contindia durante toda la vida.

.

En esencia, hay tres pautas fundamentales mediante las cuales pueden ad
quirirse las actitudes:

- El contacto directo con el objeto de la actitud

- La interacci6én con los individuos que sustentan dicha actitud

- A través de los valores mds arraigados procedentes de la crianza
en el seno de la familia y las experiencias a ella vinculadas

Sea cual fuere el modo de aprendizaje, diversas identificaciones de gru
po parecen reforzar las actitudes a partir de la nifiez.
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A meaida que el individuo madura, es posible que nuevos grupos de refe-
rencia alienten en €1 cambios de actitud.

Hemos indicado que el individuo busca en las otras personas aquellos in
dicios que le permiten estructurar y organizar su medio y darle un sig
nificado. De estos indicios aprende las actitudes, creencias y los va-
lores que emplea como gufas de sus futuras acciones. Al enfrentarse a
una situacién nueva y ambigua 10s miembros de un grupo recurren casi
automdticamente unos a otros buscando ayuda para determinar el significa
do de la serie de estfmulos que colectivamente encaran.

Proceso del Cambio Actitudinal.

Kelman (1961), 56 distingue entre el acatamiento, que sélo revela la
expresién manifiesta de una actitud como conveniencia social, y otros
dos procesos, la Identificacién y la Internalizacién.

La Identificacién entrafa grandes cambios en el campO‘psic01691co de la
persona, sobre la base de la modelacién, mientras que ia Internalizaci6n
representa un ‘cambio fundamental en un valor,

En general, cuando un individuo adquiere informacién nueva, puede ocu-

rrir que, merced a una reorganizacién de su campo psicoldgico. sus ac-

titudes se modifiquen. EV potencial de la experiencia nueva se inclina
siempre hacia dicho cambio. ia estructura de las actitudes,,no obstan-
te, tiende a la estabilidad.

Las actitudes de un individuo ‘se apoyan, por lo general, en uno o mds
grupos a los cuales pertenece 0, en todo caso, a. los que acepta como
estdndar. En la medida en que dicha persona se encuentre motivada para
identificarse con un grupo, es improbable que sus actitudes cambien si
obtienen apoyo de su grupo (kelly, 1955). 57 Este efecto de apoyo es
una de las fuentes principales de resistencia al cambio.
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Al considerar la dindmica del cambio de actitudes debemos tener en cuen-
ta la significacién de los tipos de factores: el tratémiento de la infor
macién nueva mediante la interaccién cognitiva, y el impulso que brindan
las identificaciones sociales para mantener una estructura actitudinal.
Ambos se hallan involucrados en la comunicacién persuasiva.

Comunicacién Persuasiva.

E1 intento de influir sobre los individuos mediante la comunicacién per-
suasiva para que modifiquen sus actitudes y la conducta con ellos vincu-
lada, constituye algo habitual. E1 anunciador que trata de conseguir que
1a gente use su pasta dentffiica, el polftico que procura conquistar voe-
tos, los numerosos organismos sociales y cfvicos que desean tener inje-
rencia en el cambio social; todos ellos desarrollan»aétividadés~de cqmu#

nicacidn persuasiva, en los que estd implfcita la intencibn de ejercer in
fluencia social. 58
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CAPITULO III

CONSEJO PSICOLOGICO

El Sfndrome de Down es uno de los problemas sociales y médicos mds impor
tantes con lo que se enfrenta el mundo hoy en dfa, ya que como se sefia-
16 con anterioridad, la incidencia de este Sfndrome es de 1:600 nacidos
vivos. Con el grave impacto social, emocional y econfmico, que esto re=-
presenta, es una situacién que requiere el miximo grado de comprensién y
atencién para su pronta y adecuada solucién.

E1 impacto emocional sobre los padres a los que se acaba de informar que
tienen un hijo mentalmente retrasado escapa a la comprensién de una perso
na que nunca se ha enfrentado con este problema. Las tasas de divorcios
y suicidios entre las familias con hijos retrasadbs_son muchas veces su-
periores a las de aquéllas que no tienen hijos retrasados. La tensifn
emocional entre los padres y los otros hijos de la familia es, a veces,
insoportable. La tensifn producida por la reaccién de la sociedad an-

te el nifio con Sfndrome de Down es otro factor nocivo para la situacién
familiar. ‘

No debe ser el objetivo de 1a sociedad hacer que el reta}dado se adapte
a la socieadad, sino aceptarle con sus limitaciones, pemitirle que lleve
una vida que le produzca tanto bienestar como sea posible, y que, sin
embargo, no se salga de los |fmites que la socjeaad impone a todo el
mundo, y que le permita ser al mismo tiempo una persona productiva.

Los programas de rehabilitacién deben ser planeados seglin las circuns-
tancias de cada niflo. Estos deben incluir la correccién de los defectos
ffsicos, la administracién de los medicamentos necesarios, programas de
adiestramiento y educativos, y 1a formacién de personal para trabajar
con estos nifios. Debe hacerse investigacién acerca de las causas, pre-
vencidn, aprendizaje y rehabilitaci6n para este tipo de nifios.
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E1 propSsito mds importante del consejo en casos de mongolismo, es ayudar
a los padres a desarrollar actitudes positivas de afecto hacia su hijo,
1o cual les facilitard tratar positivamente el problema Y proveer un medio
ambiente en el cual cada hijo, afectado o no, tenga las mismas oportuni-
dades de desarrol lar sus capacidades al miximo. En la mayorfa de los ca-
sos, el consejo o asesorfa psicolfgica, se hace a través de orientacién

a los padres, considerando la causa y naturaleza de las condiciones, en
las que se encuentra tanto el nifio afectado como su familia, incluyendo
prongstico y rol potencial de la familia en el cuidado del sujeto y la
disponibilidad y uso de los servicios comunitarios, asf como de una te-
rapia de apoyo.

La naturaleza exacta y contenido del proceso de asesoramiento no puede
prescribirse de antemano. Tal como se ha indicado antes, cada situa-
cidn exige una valoracién de la multiplicidad de variables antes de en
trar en el proceso de asesoramiento. Wolfensberger (1969), 59 ofrece
estas sugerencias como 1fneas directrices para el asesor de los padres
de nifios con STndrome de Down:

1. Centrarse en la realidad mds que en el tratamiento

2. Estar completamente familiarizados con el Sfndrome de Down como
problema de comportamiento, social, profesional, educacional .y
personal , de forma que sea posible discutir en téminos précticos
los problemas y las posiblidades de accién

3. Estar positiva y optimistamente orientado hacia lo que pueda ha-
cerse con y en favor del nifio con Sfndrome de Down

Los padres desean que se les diga al momento lo que puede planearse en
favor de su hijo. Es importante sefalar, que el consejo a los padres es
el punto central de todo control de un nifio con Sfndrome de Down, indepen
dientemente de la persona que lo proporcione. Cada especialista darf un
cariz determinado a su labor, pero nunca debe olvidar que el problema a
tratar no es un defecto aislado, sino toda una familia con un subnormal,
1a cual se enfrenta a una sociedad que tiene muy poca comprensin para
estos casos. ,
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La familia puede considerarse, desde el punto de vista psicolégico, como
una configuracifn cerrada y, desde el punto de vista sociolégico, como

el menor grupo de esta sociedad. Existe una interdependencia fundamen-
tal entre individuo, familia y sociedad.

Todo cambio importante de estas relaciones dindmicas mutuas en el seno

del grupo pequeiio o grande tiene que producir forzozamente alteraciones
duraderas entre las demds figuras de la relacién (Lewin, 1967). 60 La

discrepancia existente entre el hijo deseado y pensado por 10s padres

y la idiosincracia efectiva del deficiente mental infantil, es muy gran
de, por lo que las diversas posibilidades de posicidn paterna respecto

al hijo aparecen en forma extremista y conducen a influencias recfprocas
(Spiegel, 1957). 61

En primer lugar se habla de alteraciones globales en la familia, produ
cidas por el nino con Sindrome de Down, asf como de las posibilidades
de accidn para remediar esta situacidn,

Con las diversas transformaciones de nuestra estructura social en el
transcurso de las Jdltimas décadas como: funcifn de la familia (Parsons

y Fox, 1960), 62 ¢ endencia a1 aislamiento, sobrevaloracién del intelecto
y de la pérdidad de facultades afectivas (Boehncke, 1965), 63 la libe=
racién de las ataduras religiosas y por dltimo, la tendencia a la incre
dulidad, ha disminufdo considerablemente la problemitica humana para los
padres de los deficientes mentales (Asperger, 1965, 1966; Rett, 1964). 64

Es muy importante afirmar que no se puede curar el mongolismo, pero por
otro lado se debe asegurar sin duda alguna, que se puede controlar y
tratar médicamente al nifio y conseguir un €xito duradero en su desarro-
1lo. Este control médico engloba a toda la familia y se debe ocupar de
todos los problemas con que ésta se va a enfrentar. El control médico
tiene por finalidad dar al nifio con Sfndrome de Down l0s medios necesa-
rios para desarrollar y desplegar las posibilidades dormidas en 61, y a
la par ayudar a los padres a superarse positivamente.
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La reestructuracién de los padres no sucederd de un dfa a otro; tan sélo

una unién larga y fuerte entre padres y médicos, podrd conducir a esta
finalidad.

La tensidn emocional entre los padres y los otros hijos de la familia
es, a veces, una situacién casi insoportable. La tensi6én producida por
la reaccién de la sociedad ante el nifio con Sfndrome de Down es ain otro
factor que puede ser a menudo extremadamente nocivo para la situacién
hogareﬁa.

Algunos padres se ven asaltados de abrumadores sentimientos de culpa-
bilidad, ansiedad, c6lera, negacién, rechazo, optimismo, 14stifma- de sf
mismos, agresividad, excesiva autocondena o extrema sobreproteccién. Sin
embargo, algunos padres presentan una excelente aceptacién de una si-
tuacién poco afortunada. La aceptacidn o rechazo de un nifio retardado

varfa segin la constitucién emocional de cada persona con la que €1 en
tre en contacto. o

Los factores econ6micos implicados son dobles. La carga soportada por
muchas fanilias es a veces superior a la que pueden tolerar.. Incluso
familias acomodadas se ven a menudo ffsicamente abrumadas en un intento

por encontrar ayuda adecuada para el nifio o por darle lo mejor de que
se dispone.

Debido a 1a compleja naturaleza del mongolismo, para que el consejo sea
efectivo, se requerirdn una variedad de especialistas incluyendo al mis
mo tiempo, al pediatra, la trabajadora social, la enfermera, el psic6lo-
go, el psiquiatra y la educadora. Para tomar una decisi6n efectiva, los
padres requerirdn mucha informaci6n considerando las condiciones de su
nifo y las posibilidades para su cuidado.

Por 1o general le corresponde al médico comunicar a los padres la dolo-

rosa nueva de que su hijo tan ansiosamente esperado no es nomal, sino
que es un nifio con STndrome de Down.
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En estas situaciones se espera del médico sinceridad (Hamilton, 1951), 65
franqueza y compasién (Rogers, 1958). 66 Se tiene que estar en disposi~
cién de no tan s6lo pretender compasién en sentido de una intelectualiza
cién sino de experimentarla personalmente por medio de reacciones emocio
nales positivas o negativas, que tienen que ser trabajadas y controladas
de tal modo que no dificulten la tarea (Rogers, 1958; Sheimo, 1951). 67
El consejero médico tiene que poner sus conocimientos y experiencia a
entera disposicifn de los padres, pero no puede en modo alguno quitar o
asumir su responsabilidaa (Cohen, 1962).68

El médico debe estar preparado para esta primera conversacién con los pa-
dres, pensando dbnae, c6mo y cudndo dard esta noticia (Drollen & Wilkinson,
1964) (Moncrieff, 1961). 69 Estas consideraciones dependen de diversos
factores individuales que deben ser tomados en cuenta en cada caso parti-
cular,

La colaboracién con el psic6logo es importante, su consejo y ayuda es so-
licitado para aprovechar el estado de desarrollo o el desarrollo de la
personal idad de estos nifios, y elaborar sobre esto las medidas pedaglgi-
co-terapéuticas, médicas o paternales que se deben llevar a-cabo. El pa
pel del psic6logo se hace mds importante cuando el control del nifio con
STnarome de Down y sus padres tiene lugar en Consultorios de Informaci6n
Institucionales, que pueden estar unidas a Escuelas Psicopedag6gicas u
otras Entidades de la Comunidad.

En la primera conversacién con los padres se tratard de dar una exposi-
cién abierta y clara del Sfndrome de Down, ya que los familiares no po-
seen generalmente una idea exacta, y en ocasiones ni aproximada del mis-
mo. Se debe informar a los padres de manera comprensible adaptada a nues
tro tiempo y con conocimiento de causa (Averbach, 1959). 70 Esto no es
posible tan sélo en una charla ya que las reacciones emocionales son de-
masiado fuertes para permmitir una comprensifn clara por parte de los pa-
dares. En todos los encuentros sucesivos se insistird siempre sobre este
tema porque la comprensidn del Sfndrome de Down ayudard a los padres a la
mejor captacién de la idiosincracia del nifio con Sfndrome de Down.
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Debido a que son los padres los primeros a 10s que se les da el diagn6s-
tico, produce en ellos la mds perturbadora experiencia y reaccionan con
una gran variedad de sentimientos; shock, tristeza, culpa, rechazo hacia
el nifo, incredulidad frente al diagn6stico, ira hacia el médico o hacia
el cbnyuge, pérdida de la autoestima y recriminacidn, esto sucede de in-
mediato o subsecuentemente a la noticia de que han tenido un nific con Sin
drome de Down.

Los comentarios iniciales del diagn6stico dadoc a los padres por el médico,
influirdn en su actitud hacia el nifio y afectardn su decisifn en cuanto a

su cuidado. E1 médico puede dar una muy ligubre perspectiva para el niiio

o la familia y posiblemente predecir que el nifno no sobrevivird mds de uno
o dos anos, lo cual puede parecer desalentador.

Cuando se revela el diagn6stico, los padres deberfan comenzar a recibir
informaci6n esencial en la cual puedan basarse para tomar las decisiones
concernientes al cuidado de su hijo. Sin embargo, generaimente el pedia-
tra, practicante o gineco obstetra tienen una experiencia limitada en su
trato con nifios con Sfndrome de Down u otros retrasados, as! como en el
manejo de éstos. Ademds, es poco probable tener de inmediato los servi-
cios de consejeros expertos. '

Existen dos tipos bdsicos de asesoramiento:

1. Ingividual
2. En grupo

La sesifn de asesoramiento individual proporciona al padre la reserva ne
cesaria para encontrar el camino para recibir ayuda profesional, La téc-
nica de asesoramiento en grupo sirve para ampliar la exposici6n de los
padres a las experiencias comunes y (inicas de ser 10s padres de nifios
con Sfnarome de Down. Algunos padres pueden no beneficiarse de 1os con
tactos de grupo debido a los problemas personales desencadenados y/o exa
gerados por la presencia del nifio con STndrome de Down en sus vidas. Es-
tas personas deben recibir atencién individual y ser enviadas para que

reciban psicoterapia destinada a satisfacer sus dificultades particula-
res.
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El consejo debe estar disponible no solamente para aquellas familias
en las que se presenta una crisis, sino también para aquéllas en las
que el problema no es tan grave.

Pricticamente todos los padres con una orientacién apropiada, afronta-
rdn el impacto emocional de tan infortunado evento de una manera satis
factoria y razonable.




CAPITULO III

(59) Wolfensberger. W. "Counseling the parents the retarded",
A. Baumeister

(60) Wertmuller, Lina "Mongolismo. Sfndrome de Down. Trisomfa 21",

(61)
(62)
(63)
(64)
(65)
(66)
(67)
(68)
(69)
(70)

(71)

1963 p. 59

Univ. Aut6noma de Barcelona, Barcelona Espana, 1974 p. 77

Ibidem

Ibidem

Ibidem

Ibidem

Ibidem

Ibidem

[bidem

Ibidenm

Ibidem

Ibidem

Ibidem

p'

77

. 77

77

77

85

. 85

88

. 89

. 89

. 89

. 90

45



46

CAPITULO 1V

METODOLOGIA

0OBJETIVO

El objetivo de este estudio fue el conocer quiénes y c6mo manejan la in-
formacién sobre Sfnarome de Down dentro de las Instituciones de Maternidad.

Descripcién de la Muestra.

La muestra para este estudio fue obtenida de tres Instituciones: Institu-
to Mexicano del Seguro Social (IMSS), Instituto de Seguridad y Servicios

Sociales a los Trabajadores del Estado (ISSSTE), y Secretarfa de Salubridad
y Asistencia (SSA), como sigue:

1. IMSS - Clfnica de Gineco Obstetricia No. 4
2. ISSSTE - Hospital Adolfo Lépez Mateos
3. SSA - Hospital General

Se trabajé en estas Instituciones porque son las que captanual mayor porcen=
taje de la poblacibén que recibe servicios médicos asistenciales.

Si bien la poblacién que asiste a estos centros corresponde en su gran mayo-
rfa a un nivel socioeconfmico bajo y con'esto se excluye a"personas que co-
rresponden a otros estratos, también es cierto que esta muestra representa
las condiciones de la mayorfa de la poblaci6n en aspectos como: grado de in
formaci6n sobre el problema Y curso que se da a la problemdtica del nifo.

Se seleccionaron estos hospitales para nuestra investigacién por ser hospi-
tales de concentracidén y por accesibilidad a ellos.

Dentro de las tres Instituciones se trabajé tanto con padres de familia co-
mo con personal médico y paramédico.
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Muestra de Personal Médico y Paramédico en las Tres Instituciones

Se tomaron en consideracién dos muestras; la primera de ellas estuvo cons
titufda por el personal médico y paramédico encargado de proporcionar in-
formacidn sobre el Sfndrome de Down a los padres de nifios con este proble
ma en cada una de las tres Instituciones.

A través de los Directores de los Hospitales y del Departamento de Ense~
nanza se nos canalizé con el personal que se encargaba de proporcionar in
formacién sobre Sfndrome de Down a las familias. Posteriormente nos diri-
gimos a este personal quedando constitufda la muestra por: cinco gene-
tistas, siete pediatras, una enfermera y una trabajadora social.

Muestra de Padres de Familia

La muestra se obtuvo de Tos dltimos casos de Sfndrome de Down que se pre-

sentaron en cada una de las tres Instituciones, durante los afios de 1980
y 1981.

La muestra estuvo constitufda por un total de 30 familias.

La muestra que se manejé no pretende ser general,»sino representar a los
estratos socioeconfmicos bajos que reciben servicios asistenciales.

No se controlaron las variables de edad, sexo ni nivel socioeconbmico, da
das las caracterfsticas de esta investigacién.

Inicialmente se habfan pedido los 10 Gltimos casos presentados en cada una
de las tres Institdciones, pero debido a que las direcciones proporciona-
das por las familias en su mayorfa resultaron félsas, nos vimos en la ne=-
cesidad de solicitar que se nos proporcionaran casos adicionales de ninos

con Sfndrome de Down nacidos dentro del mismo afio, para completar la mues
tra de 30 familias.

Los datos de las direcciones de las familias fueron tomadas de la nota de
ingreso que se encuentra en los expedientes clfnicos.
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Material

Se emplearcn dos cuestionarios, uno para los padres de familia y otro pa-
ra el personal médico y paramédico, estos cuestionarios se elaboraron con
preguntas abiertas. Se eligi6 este tipo de preguntas para obtener la mayor
cantidad de informacidén posible.

Se elaboraron 24 reactivos para el cuestionario a los padres de familia y
23 reactivos para el cuestionario para el persona)l médico y paramédico.

Se utiliz6 también una grabadora.

Procedimiento

Para la elaboracién de los cuestionarios, se 1levaron a cabo entrevistas
con nueve profesionales entre médicos, gineco obstetras, pediatras, psi-
quiatras, psic6logos, enfermeras y trabajadoras sociales; todos ellos per
tenecfan a Instituciones Privadas y Oficiales ajehas a la muestra.

Se les pregunté a cada uno de ellos y en forma individual cué) crefan que
serfa la informacién mis adecuada que se deberfa proporcionar a los padres
de nifios con Sfndrome de Down y por qué.

Las respuestas que nos dieron con mayor frecuencia fueron:

- Indicar que son nifios con retardo mental
- Explicarles qué es el Sfndrome de Down
- Indicar que tienen problemas cardfacos y respiratorios .
- Indicar que tienen problemas en el aparato Gseo . ‘ﬂ}r
- Indicar que se les debe remitir a una escuela de educacién especial
Indicar cual es el manejo que debe darse al nifio
- Indicar cual es el promedio de vida ‘
- Indicar que puede haber riesgo de recurrencia con base en la edad
de 1a madre
- Dar orientaci6n sobre aspectos familiares y emocionales
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Indicaron que esta informacid6n deberfa ser proporcionada para que los pa

dres tuvieran una jdea mds amplia de lo que representaba un nifio con es-
te problema.

De estas respuestas se derivaron los reactivos de los dos cuestionarios.

Una vez que se obtuvo esta informacién, seleccionamos las preguntas para
los cuestionarios, procediendo a elaborar uno para el personal médico y
paramédico y otro para las familias.

La informaci6n de los reactivos se basé en aspectos genéticos, conocimien

to acerca de lo que es el Sfndrome de Down, caracterfsticas ffsicas de

éste, desarrollo, aspectos emocionales, familiares, pron6stico y orienta-

cién a padres. Para el cuestionario a las familias, se agregaron los si-

guientes reactivos: aspecto econémico, si se recibieron programas de esti
" mulacién y quién los proporciond.

Antes de proceder a la aplicacién de estos cuestionarios se realizd una
validaci6én interna de 10s mismos para conocer si realmente medfan lo que
se pretendfa medir; esto se 1lev6 a cabo mediante la aplicacién a tres
médicos, cuatro pediatras, tres gineco obstetras, tres genetistas y seis
familias, también ajenos a la muestra.

Después de la validacién interna, se procedi6 a agregar los reactivos
Nos. 2, 19, 20, 21, 22 y 23 al cuestionario para el personal médico y pa
ramédico. (Ver Anexos 1 y 2).

Se agregaron estos reactivos por considerar que se ampliaba la informa-
cidn que se pretendfa obtener.

Una vez validados los cuestionarios se procedi6 a su aplicacién.

Primero se aplicé al personal médico y paramédico y posteriormente a las
familias.
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La aplicacién del cuestionario al personal médico y paramédico se 1levé
a cabo de 1a siguiente manera: en primer lugar se aplicé a cuatro gene-

tistas, después a siete pediatras, a una trabajadora social y a una en-
fermera,

No se aplicé el cuestionario al psic6logo ni al psiquiatra, debido a que
en las Instituciones en que trabajamos, estos profesionales no propor-
cionan este tipo de informacién y no tienen trato con los padres de ni-
fios con Sfndrame de Down.

Las entrevistas a este personal, se realizaron dentro de las tres Insti-
tuciones,

E1 primer lugar de trabajo fue la Clfnica No. 4 de Gineco Obstetricia del
IMSS; posteriommente el Hospital Adolfo L6pez Mateos del ISSSTE y final-
mente el Hospital General de la SSA.

Las entrevistas al personal médico y paramédico se realizaron dentro de
sus &reas de trabajo, camo por ejemplo: cuneros, laboratorios, consulto-
rios, cubfculos y aulas.

Las instrucciones en la aplicacién de los cuestionarios al personal médi-
co y paramédico consistieron en preguntar qué tipo de informacién se pro-
porcionaba a los padres de nifios con andrume de Down y se pedfa autoriza
cién para grabar las respuestas a cada una de las preguntas.

La mayorfa de los entrevistados se mostraron cooperadores y no hubo re-
nuencia a contestar las preguntas formuladas.

La aplicacién de estos cuestionarios en las tres Instituciones de Mater-
nidad, se hizo en un tiempo aproximado de tres meses,
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Para las entrevistas con las familias, solicitamos que se nos facilitara

el acceso a los expedientes de los cuales se obtuvieron los siguientes
datos:

- Edad de la madre

Embarazos -~ Nimero de hijos .
- Llugar del nifio en la familia
- Domicilio

Una vez obtenidas las direcciones, procedimos a localizar los domicilios
y realizar las entrevistas.

A1 1legar al domicilio lo primero que se hizo fue informar que eramos psi
c6logas, que estabamos realizando una investigatidn acerca del S{ndrome
de Down y que estabamos trabajando en la Institucién de la que eran de-
rechohabientes.

Posteriomente se procedié a establecer rapport mediante pldticas con
las familias, con el fin de eliminar la tensién existente entre ellos
por sentir que habfa injerencia en su vida privada. Ya establecido el
rapport, se procedi6 a pedir permiso para aplicar el cuestionario y pa-
ra grabar las respuestas. Las instruccioneS que se dieron consistieron
en preguntar qdé tipo de informacién se les habfa proporcionado en la

Institucién correspondiente acerca de su hijo y quién se las habfa pro
porcionado.

La confiabilidad de Jos datos obtenidos tanto para el personal médico y
paramédico, asf como para los padres se obtuvo al transcribir literalmente
en forma independiente las respuestas grabadas. Una vez transcritos los
datos, se compararon las versiones, habiendo obtenido una confiabilidad
del 98% para cuestionarios.

Una vez recopilados los datos se procedié a concentrar la informacién en
cuadros donde se categorizaron las respuestas. (Ver Anexo 3).



52
CAPITULO V

RESULTADOS

Con base en los resultados arrojados por las entrevistas hechas al per-

sonal médico y paramédico y a las familias de las tres Instituciones de
maternidad, se encontré lo siguiente:

(ver Anexo 3)

\

En el ISSSTE, las preguntas en las que se proporciona mds informacién,
son aquellas en las que les dicen que es un problema que puede repetir-
se, dependiendo del tipo de trisomfa; el tipo de enfermedades a las que
mds frecuentemente estdn expuestos los nifios, tales como cardiacas e in
fecciosas; asf como que hay centros para estimulaci6n temprana y escue-
1as especiales. Aquf hubo acuerdo general en cuanto a las respuestas de
los tres pediatras entrevistados, exceptuando las que se refieren a qué
es el Sfndrome de Down, ya que uno de ellos no les habla a los padres
sobre estos dos tépicos.

Las preguntas en las que hay menos datos, son las referentes a malforma-
ciones ffsicas, algunos de ellos mencionan caracterfsticas en manos y ca
beza, pero no se refieren a otras caracterfsticas corporales igualmente
importantes, ni a las consecuencias de éstas. Acerca del desarrollo del
nifo, los pediatras se concretaron a decir que no serfa un nifio como los
demds, sin especificar en qué etapas del desarrollo serfa diferente, ni
cudnto tiempo permanecerfan mds en ellas que un nifio nomal. Sobre el
pron6stico, no hubo abundancia de datos, ya que s61o uno de los tres hi-
zo referencia al estado ffsico, pero sin tomar en cuenta el ambiente fa-
miliar, los dos restantes no mencionan nada al respecto. Del pramedio de
vida, hacen menci6n a que éste es variable, pero no indican en base a qué
es variable, ni el rango de edades. En retardo mental.llos pediatras s6lo
hacen referencia a los problemas de aprendizaje, pero no a los problemas
del desarrollo, es muy importante hacer notar a los padres el retardo men
tal del nifio y la importancia que sobre este aspecto tiene la estimula-
cién temprana que se le proporcione,
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3

El tipo de preguntas a las qu¢ no se hace referencia son las de aspectos
genéticos, consecuencias de las malformaciones ffsicas, tiempo de perma-
nencia en las etapas del desarrollo, que los padres deben estar prepara-
dos para tareas de poca gratificacidn, sobre el desequilibrio en la esta
bilidad del hogar y de la familia.

En la SSA, los genetistas que se entrevistaron hacen hincapié en qué es
el Sfndrome de Down, dando dos de ellos caracterfsticas ffsicas y menta-
les, mientras que el otro se concreta a hablar de la existencia de pro-
blemas cromosémicos. Nosotros pensamos que para que se dieran datos mds
precisos, se deberfa hacer una integraci6n de lo dicho por los tres gene
tistas. En recurrencia del problema, se les dice que depende del tipo de
alteracin genética. En predisposicién y tipos de enfermedades, hacen re
ferencia a problemas cardiatos_y respiratorios. En cuanto a pronéstico,
s6lo se les dice que dependerd de las caracterfsticas al nacimiento y del
cuidado y atencién que se les proporcione. Del promedio de vida -se les re
fiere que algunos mueren en la primera o segunda década de su vida, o bien
pueden 1legar a los 40 afios. Para el retardo mental, s6lo indican situa-
ciones de aprendizaje y de desarrollo. Sobre la estimulacién tempréﬁa. so

lamente uno de los tres dijo que les indicaba que podfa ser desde los 40
dfas de nacido..

Se da poca importancia a las malformaciones ffsicas y problemas del desa-
rrol lo.

No se les notifica sobre consecuencias de las malformaciones ffsicas; eta
pas del desarrollo y tiempo de permanencia en ellas; retardo mental, dese
quilibrio en la estabilidad familiar,

En el IMSS, las preguntas en las que se da mds informacifn, .son las refe-
rentes a Genética, pero en forma muy vaga, pues s6lo se les habla de las
deficiencias ffsicas y mentales. Del Sfndrome de Down les hablan de algu
nas caracterfsticas ffsicas y mentales pero no se abunda sobre las parti
cularidades de é&stas.
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Las preguntas en las que se hizo poca referencia fueron las relativas a
que es un problema que puede repetirse; en cuanto a los tipos de enferme
dades y consecuencias de éstas, sélo se da aviso de la predisposicién a
infecciones y enfermedades cardiacas y de que se les deben tener mds cui
dados que a los otros ninos. Del promedio de vida, solamente se les dijo
que es variable.

No se reportd a las familias nada acerca del tiempo de permanencia y eta-
pas del desarrollo; prondstico; retardo mental; tareas poco gratificantes
para los padres; del desequilibrio en la estabilidad familiar y no se pro

porcionaron direcciones de centros para estimulacién temprana y escuelas
especiales.

ISSSTE - Fue la Institucidén en donde encontramos que mds se ajusta la

informacién que da el personal médico y paramédico con la -
que reciben las familias.

SSA - El1 segundo lugar 1o ocupd esta Institucién, en donde también
existe cierto acuerdo en los datos proporcionados por el per-
sonal médico y paramédico con 1a que se da a las familias.

IMSS - Por dltimo, en esta Institucién encontramos que es donde ca-
si no hay reciprocidad entre 1o que el personal médico y pa-
ramédico dice notificar con 1o reportado por las familias.
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TABLA 1

EDAD MATERNA EN EL

MOMENTO DEL PARTO FRECUENCIA PORCENTAJE
19 2 7%
20 2 7%
22 1 3%
25 4 14%
26 1 3%
27 1 3%
28 1 3%
29 3 10%
30 2 7%
32 2 7%
33 1 3%
34 2 7%
38 1 3%
41 1 3%
42 4 14%
44 1 3%
45 1 3%

® 100%

Esta Tabla muestra las edades de las madres en el momento del parto, que
dieron a luz un nifio con STndrome de Down dentro de las tres Institucio-
nes de maternidad. Se presenta la frecuencia de estas edades y su porcen
taje.

Puede observarse que las frecuencias mds altas se encontraron en los 25
y 42 anos de edad.
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TABLA 2
NUMERO DE EMBARAZOS/
NUMERO DE PARTOS
Y PRODUCTO VIVO (*) FRECUENCIA PORCENTAJE
1-1 9 32%
2 -2 4 14%
3-2 3 10%
7-6 2 7%
5§ «5 2 7%
4 - 4 2 7%
2 -1 1 3%
3-1 1 3%
5-3 1 3%
6 -6 1 3%
8 -6 1 3%
8-38 1 3%
9-9 1 3%
13 -8 1 3%

(*) No todos los productos vivos fueron nifios con Sfndrome
de Down.

Esta Tabla muestra el nimero de embarazos y el nlmero de partos presen-
tados por las madres de nifios con Sfndrome de Down; nos muestra la fre-
cuencia de estos embarazos y partos y el porcentaje.

Podemos observar que la frecuencia mds alta de nacimientos con Sfndrome
de Down, se encontr6 en las madres primigestas.
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TABLA 3
LUGAR EN LA FAMILIA FRECUENCIA PORCENTAJE
1 11 35%
2 6 20%
6 4 14%
3 2 7%
4 2 7%
5 2 7%
8 2 7%
9 1 3%

En esta Tabla podemos observar el lugar que ocupa el nifio con STndrome
de Down en la familia, la frecuencia y el porcentaje.

Podemos observar que la frecuencia mds alta de nifios con Sfndrome de
Down se presentd en hijos dnicos.
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CAPITULO VI

GUIA DE ORIENTACION PARA PERSONAL MEDICO Y PARAMEDICO
ENCARGADO DE DAR INFORMACION SOBRE SINDROME DE DOWN

Como se sefialé en el Capftulo III, es de vital importancia para los pa-
dres condicionar sus actitudes y espectativas en cuanto al futurc de su
hijo.

Habida cuenta de la importancia y probables cesequilibrios que puede aca
rrear a una familia tener un nifio con Sfndrome de Down, se ha sefialado
la importancia de dar consejo no solamente¢ genético sino también psicol$
gico a padres de familia.

Como se pudo constatar a 1o largo de este trabajo, los padres tienen el
primer contacto con la realidad de que su hijo tiene Sfndrome de Down en
condiciones poco adecuadas ya que los médicos y personal en general de
las instituciones de maternidad, los enfrentan bruscamente d&ndoles in-
formacién incompleta y lamentablemente, no en pocas ocasiones, con infor
macién falsa o inadecuada.

Aquellos aspectos que son mds prometedores y que abren una puerta de es-
peranza para los padres, ni siquiera son relacionados por los médicos;
no se informa a los padres respecto a las posibilidades de educacifn y
desarrollo que existen para los menores con Sfndrome de Down; no se les
canaliza a los servicios asistenciales o de apoyo con los que cuenta la
institucién u otras instituciones del sector salud para prevenir o dismi
nuir el impacto psicolfgico que ocasiona el tener un nific con este STn-
drome.

Por las razones anteriores y con base en la informacién recabadga tanto en
las instituciones como en las familias, se procedi6é a la elaboraci6n de
una gufa de orientacidn para que el persunal médico y/o paramédico de las
instituciones de maternidad esté en mejores condiciones para abordar este
oroblema y evitar un enfrentamiento traumdtico e inadecuado a los padres
de nifios con Sfndrome de Down.
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E1 advenimiento de un nijo es motivo de satisfaccidén familiar, pero cuan-
do éste se presenta anommal, el ambiente se torna depresivo para los pro-
genitores que desconocen el padecimiento, ain mds cuando éste es progresi
vo. En este momento surgen incégnitas sobre el comportamiento futuro de
este nuevo ser. Desde el punto de vista médico el problema se agrava por
la imposibilidad que existe en esta &rea para ofrecer soluciones al Sin-
drome de Down, complicdndose por el desconocimiento de algunos profesio-

nales de la medicina acerca de otros tratamientos de habilitacién como es
el educativo.

Desde el momento en que el nifio con Sfndrome de Down nace, es importante
que los padres reciban orientaci6n no §61o con respecto al diagndstico mé
dico sino también a las posibilidades de desarrollo integral del nifo,

haciendo ‘énfasis en los logros que pueden obtenerse cuando la educacién
del menor se inicia tempranamente.

Creemos que esta informacién debe ser proporcionada después de haberse
practicado un cariotipo, con el objeto de conocer qué tipo de alteracién
cramosémica did origen a un nifio con Sfndrame de Down, ya que como vimos
en el Capftulo I, dependiendo del tipo de trisomfa que presente el nifio,
serdn las posibilidades de éste para salir adelante.
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GUIA DE ORIENTACION PARA PERSONAL MEDICO Y PARAMEDICO
ENCARGADO DE DAR INFORMACION SOBRE SINDROME DE DOWN

INTRODUCCION

Debido a que el tener un nifio con Sfndrome de Down representa para los
padres un shock traumdtico, debe pensarse en la conveniencia de darles
la noticia de la mejor manera posible, para evitar desavenencias dentro
del grupo familiar, ayuddndoles al mismo tiempo a aceptar mejor al pe-
queiio, logrando con esto un mejor desarrollo del nifo.

El personal médico y paramédico dadas las caracterfsticas de las madres
que asisten a estas Instituciones, se encuentra frente a una diffcil ta
rea al dar la informaci6n de que el nifio tiene Sfndrome de Down, ya que
una de las reacciones mds comunes de los padres es culparse el uno al
otro de la presencia de este Sfndrome en la familia, por lo que ademds
de la informaci6n que se presenta a continuacién, el personal debe hacer
énfasis en que no es culpa de ninguno de los padres, puesto que no se

ha encontrado todavfa la causa real que produce el Sfndrome de Down.

S1 bien el STndrome de Down como entidad no es modificable, el potencial
de aprendizaje del niflo se puede estimular para producir logros en €1, y
esto puede depender de los cuidados y atenciones que se le presten, asf
como del tipo de estimulacién que se le dé,

Caracteristicas Ff{sicas

E1 aspecto ffsico del nifio con STndrome de Down es muy caracterfstico
dada su peculiar fisonomfa, los rasgos mds sobresalientes son: ojos ras
gados, orejas pequefias, nariz pequena, lengua larga, estatura relativa-
mente pequefia, cuello corto, manos regordetas, pie ancho, cabeza peque-
fa, piel fina y delgada, cabello lacio, fino y suave, genitales poco de-
sarrol lados, presentan retardo mental, deficiencias cardiacas y respira-
torias en su mayorfa.
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Las caracterfsticas ffsicas que ocasionan trastornos en el desarrollo pos
terior del nifio con STndrome de Down son:

- Macroglosia: Trastornos en la articulacién del lenguaje

- Pie ancho y plano: Dificultades en la marcha

- Cabeza pequefia: Relacionada con poca capacidad craneoencefdlica

- Genitales poco desarrollados: Infertilidad en el varén; hipoplasia
del clftoris, fertilidad en la mujer

- Retardo mental: Bajo nivel intelectual, deficiencia y retardo en
2] desarrollo y en la adquisicién del lenguaje

- Deficiencias cardiacas y respiratorias: Tienden a disminuir el
promedio de vida

En cuanto a la predisposicidn a las enfermedades, dadas las deficiencias
que presentan en el aparato respiratorio, estdn muy propensos a los res-
friados y bronquitis; en cuanto al tipo de cardiopatfas, los autores e

investigadores no se han puesto de acuerdo cudl es 1a m&s frecuente, sin

embargo, se sabe que estos nifios mueren en los primeros afios de su vida
por esta razfn.

-~

Por las caracterfsticas del nifio con Sfndrome de Down, éste tendrs limita
ciones que afectardn en forma permanente su desarrollo, y evidentemente
alcanzard a superar las dificultades en las diferentés\etapas devéu.desa-
rrollo en un lapso mds prolongado que los menores sin esta afeccién, ya
que su condicién especffica le impedird apropiarse de todos los estfmulos
que le ofrece su medio ambiente. Habrd siempre entre su edad mental y su
edad cronoldgica una marcada diferencia, como consecuencia de su falta de
maduracién neurolégica. Por eso es importante que el médico de orienta-
cién desde un principio sobre la existencia de centros, en los cuales se

atienda al menor en aquellos aspectos que permitan desarrollar al mdximo
las potencialidades del nifio. ‘

Bdsicamente, el desarrollo del nifio normal comprende las siguientes eta-
pas: sensorio motriz, adaptativa, lenguaje y personal social.
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Sensorio motriz: El recién nacido es un organismo dotado de sistemas sen-
soriomotrices que funcionan adecuadamente. Es capaz de aprender asociacio
nes entre estfmulos y respuestas desde los primeros dfas de vida. Atiende
preferentemente a estfmulos visuales o auditivos que tienen caracterfsti-
cas muy marcadas como una luz mévil o sonidos intermitentes.

Sus acciones motoras, 1o mismo que sus esquemas mentales se desarro)lan
rdpidamente; exhiben acciones planeadas y bien coordinadas con los brazos
Yy piernas. Al cabo de los doce meses, camina cuando se le toma de una ma-
no; casi no se lleva objetos a la boca; se sienta solo en el suelo. Voca-
liza en series de sonidos idénticos que Se reproducen con una frecuencia
de aparicién relativamente mis alta y van apareciendo palabras tales como
papd y mamd; aparecen signos claros de comprensifn de algunas palabras y
6rdenes sencillas (enséfiame los ojos).

Adaptativa: El recién nacido comienza a vivir teniendo muy pocas respues
tas emocionales o motivacionales espécificas a otras personas. No posee
tendencias innatas a amar, odiar, temer, acercarse o alejarse de las per-
sonas. Sus experiencias durante los primeros afios de vida ponen los fun-
damentos de sus actitudes futuras respecto de ellos. El abandono o el re
chazo extremos durante este perfodo pueden dar como resultado un grave
daho a la capacidad que el nino tenga en 1o futuro para establecer rela-
ciones satisfactorias con otras personas. Sus reacciones aprendidas a la
persona o personas que lo cuidan, que en la mayorfa de los casos es su ma-
dre, forman el nicleo de la conducta posterior del nifio respecto de otros.

Lenguaje: Durante este perfodo el nifio comienza a asociar sfmbolos (pala-
bras) con objetos y a utilizar las palabras con sentido. Al mismo tiempo,
su comprensién del lenguaje aumenta en forma sorprendente y su manera de
hablar se hace mis compleja y mds comprensible.
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Personal Social: Esta etapa se caracteriza porque estos afios son decisi-
vos para el desarrollo de la personaiidad y, durante este tiempo, se esta-
blecen o modifican muchas caracterfsticas que tienen una importancia muy
grande. Entre estas caracterfsticas figuran la curiosidad sexual, la de-
pendencia (o independencia), la agresién, la motivacién de logro o de do-
minio de tareas, la tipificacién sexual, la ansiedad y la conciencia. Se
considera que para la comprensién de la dindmica de la personalidad humana
estas dimensiones de personalidad poseen una importancia fundamental. Ca-
da una de estas caracter{sticas se manifiestan en muchas formas y en situa
ciones diversas, y afecta michos aspectos de la conducta.

El nifio con Sfndrome de Down presenta un retraso en la adquisicifn y desa

rrol lo de cada upa 'de estas etapas, pero fundamentalmeqte en la etapa sen-
sorio motriz,

La etapa sensorio motriz comprende de 0 a 1 aio, siendo‘]a primera por la
que todo individuo en desarrollo atraviesa; si esta etapa no se completa
satisfactoriamente, las etapas siguientes se verdn igualmente afectadas.

E1 desarrollo motor del nifio constituye la base de otras formas de desa-
rrollo. Es decir, el nifio se expresa en forma motora, fundamentalmente a
través de movimientos, antes que se desarrollen la emisién de sonidos y
la comunicacién intelectual y social. Esta relacién del desarrollo motor
con otras formas del desarrollo del nifio queda claramente demostrada cuan
do se produce una alteracién del desarrol 1o motor. Tomemos por ejemplo a
un nifio que, debido a su incapacidad ffsica, no puede desplazarse en el
ambiente. Indudablemente, como resultado de la escasa exploracién del ame
biente, sus experiencias serdn menores que las de un nifio normal. Permane
ciendo estdtico en un lugar, le es diffcil entender conceptos como cerca
y lejos o alto y bajo. Muchos nifios con Sindrome de Down tienen dificulta
des para usar sus manos, transferir gbjetos de una mano a la otra, etc.




Esto afectard el aprendizaje de las diferentes consistencias, texturas,
formas y temperaturas que tienen los diferentes objetos. Finalmente, la
falta de movilidad del nmipo en el ambiente disminuird sus posibilidades
de jugar con otros niios, lo cual afectard sus posibilidades de imitar y
aprender de ellos y desarrollarse social y afectivamente. Quedando esta-
blecida la importancia del desarrollo motor en el desarrollo intelectual

y social del nifio, debemos aceptar la importancia de tratamiento motor
Jo mds tempranamente posible.

LA ESTIMULACION MOTORA TEMPRANA PRETENDE:

a) Evitar el aprendizaje de posturas corporales incorrectas y mo-
vimientos anormales cuya correccifn, una vez ya adquiridos, es
aiffcil )

b) Proveer tempranamente al nifio de estfmulos sensoriales (espe~
cialmente en las &reas corporales mds dafiadas) necesarios para
la formaci6n de una adecuada imagen corporal

c) Aprovechar la etapa de crecimiento y aprendizaje mds acelerados
del sistema nervioso

Pronbstico

Es muy diffcil generalizar en cuanto al prondstico de estos nifios, ya que
éste dependerd de las complicaciones ffsicas que presenten al nacer. Con
base en éstas, serd el tipo de informacién que se proporcione a los pa-
dres,

Una discusién del pronSstico considerando longevidad, morbilidad, desarro
1o intelectual, social y emocional es bdsico en el consejo a los padres.
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Promedio de Vida

El promedio de vida estd estrechamente relacionado con el pronéstico del
nifio y también dependerd de las complicaciones que se presenten al nacer.

No existen datos estadfsticos acerca del promedio de vida de los nifios con
Sfndrome de Down, por lo cual serfa imposible predecirlo.

Retraso Mental

El retraso mental es un proceso caracterizado por el defectuoso desarrollo
0 pérdida de la inteligencia que afecta la capacidad de un individuo para

aprender a adaptarse a las demandas de la sociedad a un nivel normalmen- ‘
te aceptado.

El retraso mental en el nifio con Sfndrome de Down, es una de las caracte-
risticas primarias, la cual, puede estar en funcién del grado de estimula
cién que el nifio reciba dentro de su medio ambiente; asimismo, el retardo
mental estard en funci6n del tipo de alteraci6én cromosémica que presente.

E1 nifio con este diagnéstico, aunque presente retraso mental, tendrd un
desarrollo que en gran parte dependerd del ambiente que se le provea.

En la etapa preescolar, o en ‘los primeros afios de vida, se le debe ofre-
cer una serie de estfmulos que compensen su déficit intelectual.

E1 perfodo del recién nacido es bdsico para estimular sus sentidos (vi=-

sién, audicibn, tacto, etc.), habl&ndole cuando o alimentan, bafian y
visten.
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E1 trato desde esta etapa requiere atenciones como a cualquier nifio, sin
olvidario o por el contrario sobreprdtegerlo. A veces, los padres confun
den 10s cuidados que prodigan al nifioc con un exceso de manipulacidn, co-
mo por ejemplo, cargarlo a todas horas, sin pensar que el nifio requiere
que lo atiendan, pero pueren estimularlo en la cuna, el piso, o en dife~
rentes lugares 0 momentos; pasando sobre su cuerpo telas de diferentes
texturas; poniendo frente a su vista méviles de diferentes formas y co-
lores; habldndoles, cantdndoles, poniéndoles misica (1o mds recomendable
es que sean diferentes ritmos); meciendo su cuerpo, moviéndole brazos y
piernas y colocarle el cuerpo en diferentes posiciones.

Es importante sefialar que todos los est{mulos que se le presenten al ni-
fio, asf como los movimientos y posturas corporales no pongan en peligro
Ta salud, ni la vida de &ste. Para esto se debe trabajar en forma con--
junta con el especialista a cargo del nifio, para que.la estimulacién se

realice de acuerdo con las caracterfsticas y necesidades f{sicas del me-
nor.

Desde los primeros meses el bebé& necesita ser atendido por algunos espe-

cialistas. El médico y el fisioterapista deben evaluar su desarrollo psi=-
comotor y el tono muscular, con el fin de orientar a los padres para que

diariamente se le den ejercicios que favorezcan su evolucidn. E} psiédlo-
go desempeiniard un papel muy importante ofreciendo aportes en cuanto a su

desarrollo, observando y evaluando otros aspectos de la conducta del nino
como son: coordinacién visomotora fina y gruesa, la conducta personal so-
cial, lenguaje, etc., asf como orientacién y manejo familiar, con el fin

de ayudar a que el nifio sea incorporado al nicleo familiar y social.

Con esta ayuda y la de otros profesionales, el nifio aprenderf a sostener

su cabeza, a sentarse, gatear, caminar, controlar esffnteres, adquirir
hdbitos de limpieza, etc.
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Se ha visto que oS nifios con este diagnéstico que reciben estimulacién
en edades tempranas con mucho afecto, logran un desarrollo psicomotor
adecuado en los seis primeros afios.

Debido a que en la adquisicibn del lenguaje intervienen la nariz, gargan
ta y los misculos de la lengua, es fdcil comprender por qué el nifio con
STndarome ae Down presenta dificultades en la adquisicién del lenguaje,
dadas las alteraciones ffsicas que presenta en estas partes del cuerpo.

La capacidad de hablar de un modo claro y comprensible constituye en nues
tra soc1edad requlslto fundamental para una vida utll, Yy cualquier proble
ma que 1mplda esta adecuada posib1]1dad para la comunicaci6n, trae consi-
go consecuenc1as negativas como por: eJemplo, malas-relac1ones_1nterperso-
nales, dificultades en el aprendizaje de la lecto-éscritura, las cuales
repercutirdn en la vida general del individuo.

E1 lenguaje se desarrolla natural y espontdneamente, constituyéndcse en
un prcceso que sigue en sus inicios patrones semejantes a todos 1os nifos.

Todos los nifios atraviesan un perfodo bdsico para la iniciaci6n del habla
propiamente dlCha. Esta fase prellnguistlca se inicia con el llanto, como
primer medio de comun1cac16n sonora de sus necesidades, comienza a hacer

sonidos bucales o guturales de manera- esponténea primero y repet1tiva des
pués hasta llegar a pronunciar sflabas. tormar frases de dos, tres, cua-

tro palabras y expresarse con oraciones completés.

Todos los sonidos qUe'Cauponen las palabras son producidas con el uso de

ciertos mencanismos: a veces la nariz actda junto con la garganta y a ve-
ces es preciso controlar los misculos de la lengua y de la mejilla. Dis-

tintas partes del cuerpo toman parte en la construcci6n de esté mecanis-

mo, que funciona mejor para‘e] lenguaje que se aprende en la infancia,
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La conducta del lenguaje tiene que estimularse en todo momento en que se
atiende al nifio, ya que posteriormente también se va a requerir de los
servicios de un especialista para que los padres reciban orientacifn y
pronuevan la comunicacifn del infante,

Los procedimientos para la ensefianza del nifio pequefio deben ser lo m4s

sencillos, con el fin de que los padres y personas que 1o atienden pue-
dan efectuarlos diariamente.

E1 objetivo debe ser desarrollar el lenguaje expresivo mediante ejerci-

cios respiratorios para la fonacién, la articulacién y 1a comprensién de)
lenguaje.

Las técnicas y los especialistas que las llevan a cabo, tienen la tarea
de minimizar la complejidad de las mismas, para que lleguen en cantidad y
calidad necesarias a cada nifio.

De nada sirve que ofrezcamos a 10s nifios un programa de estfmulos varia-
dos y completos por horario, si éste no es,tfansmitido a los padres pa-
ra que se lleve a cabo en los momentos en que el nifio lo requiera.

(ver Tabla No. 4)

Se considera que es muy importante que 10s padres conozcan las capacida-
des. y limitaciones de su hijo, de tal suerte que la realizacién de una
tarea, no produzca frustraciones tanto a la pareja como al nifo.

Los padres deben tomar en consideracidn que el desarrollo de estos niios,

es mds lento, y que el aprendizaje y la realizacifn de cualquier tarea
le llevard mds tiempo.

El tratamiento aislado del nifio con Sfnarome de Down o la extraccibn arti
ficial del nino deficiente de la familia o de su medio ambiente, es total
mente inadecuado, ya que como sabemos la privacién materna produce serias
alteraciones emocionales, conductuales y del desarrollo en gl menor.
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La presencia de este tipo de nifios se amplfa mds alld del circulo familiar,
con el objeto de que la sociedad en la cual estd inmerso, lo acepte con un
conocimiento auténtico de sus capacidades ffsicas y mentales, contribuyen
ao asf a su desarrollo posterior.

Una mala 1ntegracidén familiar, conlleva a la separacién y aln al aivorcio.
También la 1naiferencia o el conformismo son resultante de estos problemas
familiares; algunos 1legan a pensar todavia, que este hijo es resultado de
un castigo migico-religioso, tomando actitudes de abnegacién.

Varios son los comportamientos que se adoptan con los hijos; uno es el de
rechazo; el otro es la sobreproteccién cuando 1os padres cuidan demasiado
al nifio; impidiendo su desenvolvimiento, perjudicando en muchas ocasiones
su desarrollo. Por dltimo, encomiable serd el ejemplo de la familia que
habiendo superado esta crisis, busca orientacién para dar al pequefio una
educacién especial que afios mds tarde lo convertird en un ser que pueda
valerse por sf mismo.

Como resultado a todo lo anterior tendremos un nifioc dependiente, agresi-
vo, introvertido, antisocial o un nifio adaptado, independiente, social y
productivo.

Una posibilidad para dar esta informacién la constituye esta gufa infor-
mativa y se sugiere que se fomente una circulacifn abundante de literatu
ra sobre el tema, accesible y explfcita, que circule en clfnicas, hospi-
tales, escuelas y en todos aquellos sitios en donde sea necesario. La
realidad cotidiana demuestra que el desconocimiento provoca que los pa-
dres, al ver que todos los intentos que han hecho son infructuosos, creen
haber fracasado, acentudndose su estado anfmico de pesimismo. Ante esta
circunstancia, sobreviene una actitud de impotencia la cual ocasiona sen-
timientos de culpabilidad mutua entre los padres, responsabilizdndose de
haber contrafdo alguna enfermedad o que es producto del uso indebido de
medicamentos por parte de la madre,
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Es importante mencionar que si no existe dentro de la Institucién una Es-
cuela o Centro de Educacién Especial y estimulacién temprana que funcio-
ne para proporcionar estos servicios a 10s derechohabientes, se les pro-
porcionen las direcciones del Directorio que publica la Secretarfa de Edu
cacidn Piblica, a través de la Direccién General de Educacidn Especial.,



Nivel Profundo

Grave

Moderado

Leve

CONDUCTA ESPERADA EN LOS TRES NIVELES CRONOLOGICOS

TABLA 4

Edad Preescolar: 0-5
Maduracién y desarrollo
retraso evidente; capaci-
dad mfnima para el funcio
namiento en las dreas sen
soriomotores; requiere cu1
dados asistenciales.

Notable retraso en el de-
sarrollo motor; escasa o
ninguna habilidad comuni-
cativa; puede responder al
tratamiento satisfaciendo
las necesidades mds elemen
tales por ejemplo, autoali
mentarse.

Retrasos notables en el de
sarrollo motor, en especial
en el habla, responde al -
adiestramiento en varias
actividades de asistencia
personal.

A menudo no es considera-
do como .retrasado por un
observador casual, pero
es mfs lento en cuanto a
caminar, alimentarse por
sf mismo, y a hablar, que
la mayor parte de los de-
mds ninos.

Edad Escolar: 6-21 afos
Adiestramiento y educa-
cién.

Evidentes retrasos en to
das las zonas del desa-
rrollo: muestra respues-
tas emocionales bdsicas;
puede responder a un ade
cuado tratamiento en el
empleo de las piernas,
manos y mandfbulas; nece
sita estrecha supervisign.

Por 1o general camina, sal
vo incapacidad especffica;
posee cierta comprensién
del habla y algunas res-
puestas; puede beneficiar
se del adiestramiento sis
temdtico de los h4bitos.

Puede aprender hdbitos
sencillos de comunica-
cién e higiene y seguri-
dad, asimismo adquirir
habilidades manuales sim-
ples, no progresa en la
lectura o en aritmética.

Puede aprender habilida-
des prdcticas y lectura
y aritmética a nivel de
tercero a sexto grado si
cuenta con educacién es-
pecial.

Puede ser guiado para que
adquiera hdbitos socia-
les.
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Adultos: 21 afos en
adelante. Insuficien-

cia social y ocupacio-
nal.

Puede caminar, necesi-

ta cuidados asistencia

les, posee un habla pri
mitiva; por lo general

se benefician de una ac
tividad ffsica regular,
incapaz de valerse por

st solo.

Puede adaptarse a las
rutinas diarias y a las
actividades reiterativas;
requiere direccién y su-
pervisién.

Puede efectuar traba-
jos simples bajo con-
diciones de protecci6n,
participa en activida-
des recreativas; viaja
solo en lugares familia
res; por lo general es
lncapaz de valerse por
sT mismo.

Por lo general puede con
sequir habilidades so-
ciales y ocupacionales
adecuadas para su auto-
nantenlnlento, puede re
querir gufa y apoyo cuan
do se encuentra bajo
stress social o econfmi
co.
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CAPITULO VII

DISCUSION

En Capftulos anteriores de este trabajo se ha sefialado la importancia
de proporcionar informacién y servicios adecuados tanto a los padres
como a los nifios con Sfndrome de Down; sin embargo, como se sefiald en
el Capftulo anterior, la situaci6n real dista mucho de.ser la mis ade
cuada.

A manera de ejemplo se citan a continuacién algunos comentarios manifes-
tados por personal médico y paramédico a este respecto:

“Es diffcil hablar con las madres, porque 1o que les interesa es qué
van a hacer con su hijo".

"Se les da una somera explicacién del problema de su hijo, no muy amplia
porque no la entenderfan",

"Yo les digo a los padres que su hijo serd un problema para ellos, por-
que es cierto éno?".

"E1 genetista que colabora con nosotros se niega a hacerles el cariotipo
a los niflos con Sfndrome de Down, ya que rechaza fuertemente a estos ni-
ios; les informa que el nifio es una carga, que nunca van a aprender a
leer y escribir".

"No es cierto que los nifios con Sfndrome de Down estén mds predispuestos
a las enfermedades, al contrario, resisten mds, esto también dependers
de la carga genética que traigan; resisten mds que un nifio normal",
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Tomando en cuenta estos comentarios, la actitud que los padres tengan
hacia su hijo, serd determinante para su desarrollo posterior, por lo
que se hace indispensable recurrir al consejo psicolégico que debers

ser proporcionado por especialistas que ayuden a los padres a desarrollar
actitudes positivas hacia el nifio.

Si bien dentro del trabajo se tocé el tena de las actitudes, no se elabo-
ré un instrumento que tuviera como fin la medicién de éstas, tanto en per
sonal médico y paramédico como en familias. Esto serfa motivo de otro tra
bajo de investigaci6n, el hacer una medicién de actitudes y determinar de
que manera se ven modificadas con el uso de una gufa de orientaci6n como

la que se propone en este trabajo.

En el IMSS se encontr6 que no obstante la buena atencién y los recursos
médicos y materiales con que ahf cuentan, existen fallas en cuanto a la
forma de abordar los problemas, como el que nos ocupa que es el Sfndro-
me de Down, ya que no existe un acuerdo general entre el personal médi-

co y paramédico sobre la informacidn que debe proporcionarse ni tampoco
sobre quiénes la deben dar.

En primer lugar se nos indicé que el Unico que se encargaba de dar orjen-
tacién a los padres sobre el problema, era el genetista, pero sobre la
marcha se encontré que.no era asf{ , ya que también intervenfan pediatrfa,

enfermerfa y trabajo social, dando como consecuencia una informaci6n muy
variable.

En el ISSSTE, al igual que en el IMSS, no existe acuerdo sobre quiénes
son los encargados de proporcionar orientacidn a los padres de familia
sobre el problema de su hijo.

L 1)
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A pesar de las muchas fallas médicas y administrativas, se encontré que
hay acuerdo entre la informacién que proporciona el personal del [SSSTE
y la que las familias reportaron haber recibido. Lo anterior, sin embar-

go, no implica que la informacién que recibieron haya sido completa o la
mds adecuada.

En Salubridad y Asistencia se encontrd que se trabaja bajo condiciones
de higiene casi nulas, existen ambientes de hospitalizacién sin protec-
cidn; tal es el caso del Pabell6n de Infectologfa, al cual cualquier per
sona tiene acceso y que ademds dentro de éste se tiene funcionando "una
escuela" para nifios con Sfndrome de Down, 10 cual consideramos muy poco
adecuado, ya que las condiciones ffsicas de estos nifios, los hacen mds
vulnerables a contraer este tipo de enfermedades.

Aquf advertimos que el Departamento de Genética se encuentra muy bien or-
ganizado, por.lo que toca a las personas que dan informacién sobre Sindro
me de Down, y en cuanto al cdntenido:de ésta; sin embarge no cuentan con
recursos instrumentales necesarios para desempefiar adecuadamente su tra-
bajo y los proyectos que tienen sobre el Sfndrame de Down.

Aungue los siguientes datos quedan fuera del_propdsitd de la tesis, se
encontré que para la muestra estudiada once de las treinta madres, pre-

sentaron amenaza de aborto durante la gestaci6én del producto con Sfndro-
me de Down. (Ver Tabla No. §)

Es necesario investigar mds a fondo desde el punto de vista médico si
efectivamente existe esta correlacién y paralelamente a esto intensifi-
car el uso de técnicas de detecci6n temprana que permitieran a 1a pare-
Ja, en un momento dado, tomar la decisi6n de interrumpir el embarazo. Es
te punto es controversial puesto que en nuestro pafs, la prdctica del
aborto no estd legalizada y por otra parte el tema ha suscitado amplias

polémicas desde el punto de vista religioso, social, polftico y econémi-
co.
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Es importante sefialar, que existen Escuelas de Educacign Especial tanto
oficiales como particulares que estdn dedicadas a la educacin de estos

nifios y que existen muchas posibilidades de reeducacién que alin no han
sido exploradas.

Si bien la gufa que en este trabajo se propone, no contiene toda la in-
formacién posible acerca del Sindrame de Down, es un esfuerzo por mane

jar los procedimientos que emplean las Instituciones para abordar este
problema.

Proponemos que la forma en que esta gufa pueda 1legar a este personal sea
a través de folletos que el Departamento de Ensefianza en cada Institucidn,
se encargue de distribuir entre ellos; otra forma serfa por medio de plé-
ticas sobre el tema de manera conjunta al personal médico y paramédico, ya
sea en una sesién cl fnica en donde se pueda incluir el tema, o bien, en
una organizada especfficamente para ello; otra forma podrfa ser, gque es-
ta pldtica u orientacién se hiciera en forma individual con el personal

que tenga a su cargo proporcionar informacién sobre Sfndrome de Down a
las familias.

Cons ideramos que este trabajo es importante ya que la imagen que existe
del nifo con Sindrome de Down dentro del nicleo familiar se puede mod1-
ficar pesitivamente, si se proporciona la informacién adecuada a los pa-
dres acerca de las limitaciones y posibilidades de su hijo, favoreciendo
con ello un mejor nivel de desarrollo; por esto creemos que una orienta-
cién bien enfocada hacia el problema, dar§ como resultado mayores alter-
nativas para lograr que estos nifios sean capaces de bastarse a sf mismos,
sin depender completamente de los cuidados de su familia.



7€

TABLA S

APARATO
GENITO-
AMENAZA DE URINARIO DEFICIENCIA OTROS NO
ABORTO (CISTITIS)  PRECLAMPSIA ECLAMPSIA  ALIMENTARIA  ESPECIFICADOS

11 1 1 1 1 12

Esta tabla nos muestra los problemas que 27 de las 30 madres de
nifios con STndrome de Down tuvieron durante el embarazo.

Hay que tomar en cuenta, que las Clfnicas del IMSS y del ISSSTE,
son clfnicas para embarazo de alto riesgo.
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CUESTIONARIO PARA PERSONAL MEDICO Y PARAMEDICO

¢Se proporciona informacién a los padres sobre genética?
{Qué tipo de informacién?
dice qué es el Sfndrome de Down?

iSe
tSe
&Se
tSe
tSe
iSe
iSe
éSe

su’

iSe
tSe
iSe
iSe
iSe
tSe

les
les
les
les
les
les
les
les

informa
informa
informa
informa
informa
informa
informa

desarrol 10?

les
les
les
les
les
les

informa
informa
informa
informa
informa
informa

que es un problema que puede repetirse?

sobre las malformaciones ffsicas?

sobre las consecuencias de éstas?

que el nifio estd mds predispuesto a las enfermedades?
qQué tipo de enfermedades?

que el desarrollo del nifio serd lento?

que el nifio permanecerd mds tiempo en una etapa de

en qué etapas bésicamente?

cufl es el pron6stico de estos nifios?

acerca del promedio de vida?

que el nifio cursa con retardo mental?

qué es el retardo mental?

que con la estimulaci6n adecuada el nifio podrd desa-

rrollarse mds adecuadamente?

¢Se les informa

¢Se les informa
tificacidn?

¢Se les informa
hogar?

{Se les informa
la familia?

¢Se les informa
¢Se les informa

acerca del tipo de estimulacién?
que deben estar preparados para tareas de poca gra-

que puede haber desequilibrio en la estabilidad del
que puede verse alterada la estabilidad emocional de

que hay Centros para Estimulacién Temprana?
que hay escuelas especiales a donde pueden dirigirse?

¢Se les proporciona direcciones de escuelas y centros?
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CUESTIONARIO PARA LOS PADRES

¢Quién les proporcion6 la informacién de que su nifio tenfa Sindrome
de Down?

éTiene usted antecedentes de otro embarazo con este problema?

tles dijeron qué era el Sfndrome de Down?

iles informaron que el nifio tiene ciertas malformaciones ffsicas?
¢Se les inform6 qué consecuencias podrfan tener estas mal formacio-
nes?

iSe les inform6 que el nifio estd mids predispuesto a las enfermeda-
des?

éSe les informé a qué tipo de enfermedades estd mds predispuesto
el nifo?

{Se les informé que el desarrollo del nifio serd lento?

{Se les inform6 que el nifio podrfa permanecer mds tiempo en una
etapa de su desarrollo?

¢Se les informd en cudl de las etapas?

éSe les informé cudl es el prondstico del nifio?

¢Se les informd acerca del promedio de vida del nifio?

¢Se les inform6 que el nifio tiene retardo mental?

¢Se les informé que con la estimulaci6n adecuada el nifio podré desa
rrol larse mds adecuadamente?

¢Se les inform6 qué tipo de estimulacién podrfa recibir?

éSe les inform6 que debfan estar preparados para tareas de poca gra
tificacion?

éSe les inform6 que podrfa haber desequilibrio en 1a estabilidad
del hogar?

éSe les informd que podrfa verse alterada la estabilidad emocional
de la familia?

¢Ha habido en la familia alteraciones econ6micas, emocionales o fa-
miliares con el nacimiento del nifiog?
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¢Se les informé que existen Centros de Estimulacién Temprana?
éSe les informé que existen Escuelas Especiales a dénde pueden di-
rigirse?

¢Se les proporcionaron direcciones de Escuelas y Centros de Educa-
cién Especial?

iHan recibido programas de estimulacién?

¢Quién se los ha proporcionado?

Comentarios Generales
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I NFORMACION RECABADA CON CINCO GENETISTAS
EN LAS TRES INSTITUCIONES

FRECUENCIA
RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE

3 ¢

{Se proporciona informacién a los padres
sobre genética?

- §f 4 80%

~ Es diffcil dar una informacién porque

a veces la gente no entiende 1 20%

Qué tipo de informacién?

Se les habla del riesgo segin el tipo
de trisomfa que tengan? 4 80%

La informacién consiste en decirles

que el nifio va a tener deficiencias

en cuanto a su desarrollo ffsico y

mental porque no es nada fdcil decir-

le a una sefiora que su hijo tiene

Sfndrame de Down 1 20%

Se les dice qué es el STndrame de Down?

Sf, que tienen los ojos rasgados, que

son diferentes a los demds nifios, que

se les 1lama mongolitos, que tienen re-

tardo mental y desarrollo lento 3 60%

Sf, m&s que el nombre del Sfndrome se

les dice si el nifio estd bien o mal

porque es 1o que les interesa saber.

No se profundiza sobre las caracterf{s

ticas ffsicas, Unicamente se les dice

que el nifio tiene un problema. No

creo que valga la pena dar mds infor-

macidn 1 20%

ST, que es un problema en el cramoso-
ma que tiene de mis 1 20%
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FRECUENCIA
RESPUESTAS OE RESPUESTA  PORCENTAJE

{Se les informa que es un problema que pue-
de repetirse?

- St 2 40%

- 51, de acuerdo a la alteracién que pre
sente serd el riesgo de recurrencia 2 40%

- No, porque el riesgo de que el proble-
ma se repita en una sefiora que ya ha
tenido varios hijos normales es del
10%, salvo en las personas que tie-
nen un nifio por primera vez y éste
presente una alteracidén genética, se
1e hace un estudio cromosSmico para
saber que mtivd el problema, ya que
en estas personas el riesgo de recu-
rrencia aumenta. Si una persona no
quiere un riesgo del 10% y quiere una
seguridad del 100%, es- aconsejable
una amniocentesis 1 20%

iSe les informa sobre las malformaciones
ffsicas?

- Sf sus deditos, el paladar, el plie-
gue palmar, baja estatura, general-
mente gorditos y plano el occipucio 2 40%

- Sf, hipotonfa, o0jos rasgados 1 20%
- ST 1 20%
- No, solamente cuando 1o preguntan 1 20%

i{Se les informa sobre las consecuencias
de éstas?
- Sf 2 40%
- Sf, se les dice que ya a tener retra-
so psicomotor 1 20%
No 1 20%
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FRECUENCIA
DE RESPUESTA
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PORCENTAJE

10

11

iSe les informa que el nifo estd mids pre-
dispuesto a las enfermedades?

- Sf, generalmente cardiopatfas y pro-
blemas respiratorios?

- St

¢Se les informa qué tipo de enfermedades?

- 51, respiratorios, infecciosas y gas
tr01ntest1na1es

- Sf, que es susceptible a las infeccio
nes, que es un gran problema porgue
cada rato se va a estar enfermando.

Tiene que saber que va a ser un verda

dero calvario para ella tener un nifo
con desventajas ffsicas.y mentales y
que ademds se le va a estar enferman-
do a cada rato

éSe les informa que el desarrollo del ni-
fio serd lento?

- Sf, que el desarrollo va a ser lento
y Que serd diferente de sus otros ni
fos

- No

{Se les informa que el nifio permanecerd
mds tiempo en una etapa de su desarro-
110?

- S1
- No

éSe les informa en qué etapas bisicamente?

- No

60%
40%

80%

20%

80%
20%

80%
20%

100%



No.

RESPUESTAS

FRECUENCIA
DE RESPUESTA

PORCENTAJE

12

éSe les informa cudl es el prondstico de
estos nifos?

- ST, depende de la atencidn y cuidado

13

14

que se les dé y de las complicacio-
nes ffsicas que el nifio traiga

- S1, es bueno decirles mds que el pro-
ndstico, el futuro, qué pueden espe-
rar de un nifo en esas condiciones

- S1, que es bueno, que llegard a vi-
vir 40 afios

¢Se les informa acerca del promedio de
vida?

- Sf, que podfan morir en los primeros
meses 0 llegar a edad adulta, que es
to estd asociado con las complicacio
nes ffsicas que presente el nifo,
principaimente las cardiopatfas

Sf, que mueren entre la primera y se
gunda década de su vida

- Sf, 40 afios
- No, salvo cuando lo preguntan, por-

que no tenemos estadfsticas del. pro
medio de vida '

¢Se les informa que el nifio cursa con re
tardo mental?

- ST
- Sf, se les dice que el retardo men-

tal va a estar en comparacién con ni
fios de su edad

40%

20%

20%

40%

20%
20%

20%

80%

20%
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PORCENTAJE

15

16

17

18

iSe les informa qué es el retardo mental?

Sf, que no va a aprender como 10s
otros nifios, que no se desarrollarfa
igual, pero que puede aprender a va-
lerse por sf mismo

Sf

iSe les informa que con la estimulacién

adecuada el nifio podrd desarrollarse mds
adecuadamente?

Sf

Sf, se les dice que 1a rehabilita-
cién de estos nifios comienza a una
edad tan temprana como los cuatro
meses '

¢Se les informa acerca del tipo de estimu

lacién?

Sf, la estimulacién temprana desde
los 40 dfas

-

Sf, que necesitan estimulacién ffsi-
ca a base de ejercicios

No

iSe les informa que deben estar prepara-

dos para tareas de poca gratificacién?

Sf

Sf, en el sentido de que son nifios
que para cosas elementales, camo por
ejemplo caminar, en vez de hacerlo al
afio, van a hacerlo a los dos afios, y
eso, los que tienen un control muy
bueno. Que son nifios que dependen ai
100% de sus papds durante mucho tiem-
po

No

20%

80%
20%

80%

20%

40%

20%

40%

20%

20%
60%
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE

19 éSe les informa que puede haber desequili-
brio en la estabilidad del hogar?

- Sf, porque en realidad ese es el as-
pecto fundamental quizd& m&s importan
te de lo que pudiera ser el retardo
mental, porque son nifios que se iden-
tifican fadcilmente y a nadie le gusta
tener un problema. Considero que es
un problema que les atafie mds.a los
psicélogos, ya que nosotros sdlo abor
damos el aspecto técnico 1 20%

- No 4 80%

20 iSe les informa que puede verse alterada
la estabilidad emocional de la familia?

- No, porque uno se va sobre el aspec-
to técnico y sobre el aspecto de cre
cimiento y .desarrollo ffsico, pero
en el aspecto psicoldgico y psicofami
liar, ya no 1 20%

- No 4 80%

21 iSe les informa que hay Centros para Esti-
mulacién Temprana?

- St 3 60%

- No, porque camo nosotros no tenemos
esos centros, no podemos oficialmente
recomendarios, porque la gente va a
decir "deme una carta para esa escue
1a" y no podemos dar cartas ni-pases
de una Institucién que es oficial, pe
ro que no corresponde al Instituto

Mexicano del Seguro Social 1 20%

- No 1 20%
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
22 iSe les informa que hay escuelas especia-
les a donde pueden dirigirse?
- St 2 40%
- Sf, la Institucién cuenta con este ser
vicio 2 40%
- No 1 20%
23  iSe les proporcionan dlrecc1ones de escue-
las y centros?
- St 3 60%
- Sf, para esto contamos con un directo-
rio gara localizar el centro mds cerca
no al domicitio del paciente 1 20%
- No 1 20%



INFORMACION RECABADA CON SIETE PEDIATRAS

EN LAS TRES INSTITUCIONES
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
1 éSe proporciona informaci6n a los padres
sobre genética?
- S1, sélo que ellos pregunten 1 14%
- ST, el genetista 1 14%
- No 5 72%
2 (Qué tipo de informacidn?
- Se las dan en genética 1 14%
- s{, la que ellos puedan entender 1 14%
- Se les da una cita posterior 1 14%
- No sé. 4 58%
3 iSe les dice qué es el STnarome de Down?
- ST, que tienen los ojitos rasgados,
las manitas diferentes, macroglosia
y que tienen retardo mental 2 20%
- Se les dice que es elk51ndrome de
Down y que serd diferente de los de
mds 2 29%
- Sf, se les dice que es mongolito pa
ra que entiendan bien 1 14%
- SY 1 14%
- No 1 14%
4 iSe les informa que es un problema que pue
de repetirse?
- Sf, si la madre es joven o dependien=
do de la translocacifn 1 14%
-  Sf, sobre todo cuando es un factor ge-
nético heredado como la trisomfa 21 1 14%
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
- Sf, cuando tiene tres hijos o mds, se
les dice que no es conveniente que se
vuelva a embarazar 1 14%
- 51 [} 1 14%
- No 1 14%
5 ¢Se les informa sobre las ma)formaciones
ffsicas?
- S 4 58%
- Sf, cuando la madre estd consciente 2 29%
- Sf, los ojos rasgados, macroglosia,
las manos, los dedos 1 14%
6 ¢Se les informa sobre las consecuencias
de éstas?
- No 7 100%
7 &Se Yes informa que el nifio estd mis pre-
dispuesto a Jas enfermedades?
- ST 5 72%
- Sf, que se deben tener m&s cuidados
en general 1 14%
- No 1 14%
8 iSe les informa qué tipo de enfermedades?
- S, cardiopatfas, gastrointestinales,
infecciones y bronconeumonfas 3 43%
- SY, problemas cardiovasculares e infec
ciones 3 43%
- No 1 14%
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
9 (Se les informa que el desarrollo del ni
fio serd lento?
- ST, que no serd como sus hermanitos
0 los nifios de su edad, que son de
lento aprendizaje, que hay que esti
mularlos mds, antes que los otros
nifos 2 29%
- ST, que son nifios que tendr&n difi-
cultades en aprender porque son oli
gofrénicos 1 14%
- ST 1 14%
- No 3 43%
10 éSe les informa que el nifio permanecers
mas tiempo en una etapa de su desarro-
1o?
- St 1 14%
- No 6 86%
11 éSe les informa qué etapas bdsicamente?
- No 7 100%
12 iSe les informa cudl es el pronbstico de
estos nifos?
- ‘ST, se les informa que es malo 2 29%
- ST, que esto dependerd "de su estado
f{sico o si tienen alguna patologfa 1 14%
- No 4 57%
13 éSe les informa acerca del promedio de
vida?
- ST, se les dice que es variable 2 29%
- Sf, que el promedio de vida es corto,
que fallecen en la etapa de lactantes
en promedio 1 14%
- No 4 57%
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FRECUENCIA
RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
éSe les informa que el nifo cursa con re-
tardo mental?
- S1 6 86%
- No 1 14%
tSe les informa qué es el retardo mental?
- ST, que van a tener dificultades para
aprender 1 14%
- ST, que va a ser un nifio diferente a
los demds 1 14%
- S1, que su evolucidn es lenta 1 14%
- No, s6lo que lo pregunten 1 14%
- No 3 44%
iSe les informa que con la estimulacién
adecuada el nifio podrd desarrol larse mis
"adecuadamente?
- S, se les dice que hecesitaran edu-
cacibn especial para que puedan de=-
sempefiar una actividad dentro de la
sociedad 1 14%
- Sf, que se les debe tener cuidado y
cariio 1 14%
- Sf, que van a tener dificultades pa-
ra aprender 1 14%
- 51, que nunca van a independizarse 1 14%
- No 3 443
iSe les informa acerca del tipo de esti-
mulacidn?
- S 1 14%

- No 6 86%
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
18 éSe les informa que deben estar prepara-
dos para tareas de poca gratificacidn?
- No 7 100%
19  ¢iSe les informa que puede verse alterada
la estabilidad emocional del hogar?
- ST, hay que hacerlos conscientes de
que es un problema 1 14%
- ST, porque es una carga emocional
tremenda 1 14%
- ST, aunque ellos se dan cuenta 1 14%
- No 4 58%
20 ¢Se les informa que puede verse alterada
la estabilidad emocional de la familia?
- ST 3 43%
- Ko 4 57%
21 iSe les informa que hay Centros de Esti-
mulacién Temprana?
- St 3 43y
- No ) 57%
22 iSe les informa que hay escuelas especia
les a donde pueden dirigirse?
- St 3 43%
- No 4 57%
23 iSe les proporciona direcciones de escue
las y centros?
- ST, el CETEDUCA 3 43%
- No 4 57%
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INFORMACION RECABADA CON LAS 30 FAMILIAS

EN LAS TRES INSTITUCIONES

FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
1 ¢éQuién les proporciond la informacibn de
que su nifio tenfa Sfndrome de Down?
- Pediatra 26 87%
- Trabajadora Social 2 7%
- Gineco (bstetra 1 3%
- Enfermera 1 3%
-  Genetista 0 0%
2 iTiene usted antecedentes de otro embara-
z0 con este problema?
- No 28 93%
- ST 2 7%
3 ilLes dijeron qué era el S1ndrome de Down?
- S1, que er’a_ﬁ unos niflos que tiene los
0j0s rasgados, que generalmente son
una carga para los padres, que no
aprenden, que dependen mucho de la m
dre, y que mejor no lo hubiera tenido 4 13%
- S, que era mongolito y que tenfa los
0jos rasgados - 3 10%
- ST que era mongol 3 10%
- S1 que era un nifio diferente a los de
mds pero que con carifio le ayudarfa 2 7%
- Sf, que era una trisomfa 21 1 3%

- No 12 40%
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FRECUENCIA

DE RESPUESTA  PORCENTAJE

iles informaron que el nifio tiene ciertas
malformaciones ffsicas?

Sf, los ojos, pies, manos y la lengua
Si, la lengua larga, o0jos rasgados,
gorditos, que no crecen mucho y ca-
Si siempre tienen problemas cardia-
cos :

- Sf, que todas sus céjulas tenfan el
mismo problema

- ST, pero que no se le iba a notar
- St
- No

iSe les informé qué consecuencias podrfan .

tener estas malformaciones?

- ST, que se iba a enfermar mucho y en
una de esas se morfa

- No

{Se les inform6 que e) nifio estd mis pre
dispuesto a las enfermedades?

- ST
- No

¢Se les inform6 a qué tipo de enfermeda-
des estd mds predispuesto el nifo?

- ST, infecciones gastrointestinales y
corazdn
- ST, vfas respiratorias y corazén

- Sf, respiratorias, del estdmago y
que iba a ser una carga

- ST, infecciones gastrointestinales
- Sf, respiratorias e infecciosas
- No

15

29

15
15

10

13

30%

10%

3%
3%
3%
50%

3%
97%

50%
50%

33%
10%

7%
3%
3%
44%




94

FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
8 ¢éSe les informé que el desarrollo del nifio
serd lento?
- St 6 20%
- S1, que no serfa como los demds 4 13%
- S1, que depende de la alimentacién 1 3%
- No 13 44%
9 iSe les informé que el nifio podrfa perma-
necer mds tiempo en una etapa de su de-
sarrol1o0?
- S1 3 10%
- No 27 90%
10 iSe les informé en cudl de las etapas?
- st 1 3%
- No 29 97%
11 iSe les informé cudl es el prondstico del
nino?
- st 1 3%
- SY, malo 1 3%
- No 28 94%
12 iSe les inform6 acerca del promedio de vi
da del nino? o
- Sf, que no viven mucho tiempo 8 27%
- S, que generalmente viven poco y que
es mejor 3 10%
- ST, que variaba 3 10%
- SY, que habfa unos que lograban 1le-
gar a los siete u ocho afios 1 3%
- No 15 50%
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FRECUENCIA
No. RESPUESTAS DE RESPUESTA  PORCENTAJE
13 iSe les inform6 que el nifio tiene retardo
mental? )
- ST 8 27%
- Sf, que no serfa como los demds nifios 8 27%
- Sf, que estaba mal de la cabeza 3 10%
- S1, que era un nifio tonto que nunca
iba a aprender nada y que estarfa en
desventaja con los demds 2 7%
- Sf, que no aprenden y que son una car
ga ' 1 3%
- No 8 27%
14 (Se les inform6 que con la estimulacifn
adecuada el nifio podrd desarrollarse mds
adecuadamente? ’
- St 11 37%
- No 19 63%
15 ¢Se les inform6 qué tipo de estimulacién
podrfa recibir? ‘
- Sf, terapia y cuidado 2 7%
- No 28 93%
16 iSe les informé que debfan estar prepara-
dos para tareas de poca gratificacién?
- No 30 100%
17 éSe les inform8 que podrfa haber desequili-
brio en la estabilidad del hogar?
- No 30 100%
18 iSe les inform6 que podrfa verse alterada
la estabilidad emocional de Ya familia?
- No 30 100%
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No. RESPUESTAS DER52253E§¢A PORCENTAJE
19 éHa habido en la familia alteraciones eco
némicas, emocionales o familliares con
el nacimiento del nifio?
- S1, alteraciones econfmicas 6 20%
- S1 4 13%
- No 20 67%
20 iSe les informé que existen Centros de
Estimulacidn Temprana?
- S1 19 63%
- No 11 37%
21 éSe les inform6 que existen escuelas es-
peciales a donde pueden dirigirse?
- S1 19 63%
- No 11 37%
22 iSe les proporcionaron direcciones de es
cuelas y centros de educacién especial?
- ST, el CETEDUCA 10 33%
- St 9 30%
- No 11 37%
23 (Han recibido programas de estimulacién?
- S1, en forma verbal del CETEDUCA 3 10%
- No 27 90%
24 éQuién se los ha proporcionado?
- Una maestra 3 10%
- Nadie 27 90%




97

INFORMACION RECABADA CON UNA ENFERMERA

DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

No. R E S PUESTAS
1 {Se les proporciona informacién a los padres sobre Gen&tica?
- No, se les canaliza a Genética
2 ¢Qué tipo de informacién?

- Se les da una somera explicacién, no muy amplia porque
no la entenderfan, sino que se les dice que su nifio es-
td en malas condiciones y se les pasa para que lo vean

3 iSe les dice qué es el Sfndrome de Down?
- No, esa informaci6én se les da en genética
4 {Se les informa que es un problema Que puede repetirse?
- No
5 ¢Se les. informa sobre las malformaciones ffsicas?
- No
6 éSe les informa sobre las consecuencias de éstas?
- No
7 ¢Se les informa que el nifio estd mds predispuesto-a las en-
fermedades? '
- No
8 ¢Se les informa qué tipo de enfermedades?
- No
9 iSe les informa que el desarrollo del nifio serd lento?
- No
10 éSe les informa que el nifo permanecerd mds tiempo en una eta-

pa de su desarrollo?

- No
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11 iSe les informa en qué etapa bdsicamente?
- No
12 iSe les informa cudl es el prondstico de estos nifios?
- No
13 tSe les informa acerca del promedio de vida?
- No
14 ¢Se les informa que el nifio cursa con retardo mental?
- No
15 ¢Se les informa qué es el retardo mental?
- No
16 iSe les informa que con la estimulaci6n adecuada el nifio po~
drd desarrol larse mds adecuadamente?
- No
17 iSe les informa acerca del tipo de estimulacidn?
- No
18 éSe les informa que deben estar preparados para tareas de po-
ca gratificacidn?
- No
19 {Se les informa que puede haber desequilibrio en la estabili-
dad del hogar?
- No
20

iSe les informa que puede verse alterada la estabilidad emo-
cional de la familia?

- No
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No. R ES P UESTAS

21 ¢Se les informa que hay Centros de Estimulacién Temprana?
- No

22 iSe les informa que hay escuelas especiales a donde pueden
airigirse?
- No

23 éSe les proporciona direcciones de escuelas y centros?

- No
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INFORMACION RECABADA CON UNA TRABAJADORA SOCIAL

DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

No. R E S P UE STAS
1 éSe proporciona informacién a los padres sobre genética?
- No, el médico genetista es el que la da, nosotros sélo
somos la canalizacién ael médico con los padres
2 éQué tipo de informacién?
- No sabemos porque Ié‘da el genetista.
3 iSe les dice qué es el thdrome de Down?
- ‘Si, se les dice que el nino tiene deficiencia mental.k
Se les tnforma que una vez que.el nifio empieze a tener
su desarrollo psicomotor €es cuando se le va a notar que
tiene problemas, que no se sabe qué tipo de problemas
porque hay diferentes tipos’ de androme de Down
4 iSe les 1nfonma que es. un problema que puede repetirse’
- S1, -sobre . todo cuando son primlgestas
5 ise les: 1nfonna sobre las nalfonmaciones ffsicas’
- Sy
6 Se les informa sobre las consecuencias de éstas?
- No, toda la informacitn la danAIOS'genetistas
7 iSe les informa que el niﬁo estd mis predispuesto a las enfer-
medades?
No, esa informaci6n no la damos
8 tSe les informa qué tipo de enfenmeaades?
- No
9

iSe lesvinforma que el desarrollo del nifio serd lento?

- s1, QUé su desarrollo psicomotor va a ser lento



No.

101

R E S P UESTAS

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

iSe les informa que el nifio permanecerd mis tiempo en una eta-
pa de su desarrollo?

- No

iSe les informa en qué etapa bisicamente?

- No

{Se les informa cull es el pronfstico de estos nifios?
- No '

iSe les 1nfonma acerca del promedlo de vida?

S, se les dice. Que la edad m&xima a la que pueden 1legar
es a la ado]escencwa

iSe les informa que el\nino cursa éqnﬁre;ahdc mental ?
51
iSe les-ihfdrma quéves el ‘retardo mental?

Si ‘se les informa muy vagamente, se les dice. que va a

ser un nifio. tontito; y que va a tener dificultad para
aprenaer

iSe les informa que con.la est1mulac16n adecuada el n!no po-
ar§: desarrollarse mis adecuadamente?

- No, ese tipo de informacifn en el hospital no.se da tan
profundamente

¢Se les informa acerca del tipo de estimulacién?

No

éSe les informa que deben estar preparados para tareas de
poca gratificacién?

- No

iSe les informa que puede haber desequilibrio en la estabili-
dad del hogar?

- No
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No. R ESPUESTAS
20 tSe les informa que puede verse alterada la estabilidad emocio-
nal de la familia?
- No
21 tSe les infonﬁa que hay Centros de Estimulacién Temprana?
- No
22 iSe les informa que hay escuelas especiales a donde pueden di-
rigirse? - R e
- No
23

¢Se les proporcionan direcciones de escug]as‘y.centros?

- Mo, esperamos que los padres la pidan



103

GLOSARIO DE TERMINOS

ACETABULO

Se denomina asf a una cavidad semiesférica, colocada a ambos lados
de la cara externa del hueso ilfaco, en la que va a encajarse la
cabeza redonda del respectivo hueso femoral, constituyendo la arti
culacifn de la cadera, gracias a la cual el muslo se articula con
el tronco.

ANEUPLOIDE

Ndmero de cromosomas que no es exactamente miltiplo del nimero ha-
ploide.

BILIRRUBINA

Es uno de los pigmentos de la bilis.

BRAQUICEFALIA

Se denomina asf al crineo corto en el sentido anteroposterior; 1la
cabeza tiene forma redonda o cuadrada en vez de ovalada.

CARDIOPATIA

Se denomina asf a cualquier enfermedad del corazén.

CARIOTIPO

Serie de cromosomas de un individuo.
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CATARATA

Es una de las afecciones mds corrientes del ojo. Consiste en la opa
cidad del cristalino, el cual al perder su transparencia, comprome-

te mds o menos la importantfsima funcién visual. Puede ser congéni-
ta o adquirida.

CLINODACTILIA

Deformidad generalmente congénita, de los dedos, que adquieren una
incurvadura central en forma de silla de montar.

CROMOSOMA

Cuerpos microscépicos existentes en el nidcleo de las células, cons-

titufdos por una substancia especial de naturaleza proteica 1lamada
cromatina.

\

DIASTASIS

Desde el punto de vista de la patologfa osteoarticular indica la se

paracidn de una cabeza 6sea de la otra (de las dos que forman una
articulacién).

DISPLASIA

Irregularidad del proceso formativo y del desarrollo de un tejido,

drgano o parte corporal; también puede aplicarse al organismo en-
tero.
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ECLAMPSIA

Manifestacién mds grave de las llamadas toxicosis gravfdicas, es

decir, de las intoxicaciones producidas en el organismo de la ges
tante por el propio estado de la gravidez. Este padecimiento se
caracteriza porque la paciente presenta convulsiones y coma.

ESTRABISMO

Defecto de 1a vista caracterizado por la desviacién de un globo
ocular hacia dentro, es decir, hacia la raiz de la nariz.

FENOTIPO

Es el tipo constitucional vital, o sea, el tipo de caracteres heﬁg
ditarios (genotipo) y adquiridos o condicionales (paratipo) que de
terminan la constituci6én particular de cada individuo. '

HAPLOIDE

Nimero de cromosomas de un gameto normal que s6lo contiene un miem

bro de cada par de cromosomas. En el hombre el nimero haploide es
23.

HEMOFILIA

Grave enfermedad de la sangre de cardcter hemorrdgico que consiste
esencialmente en un retraso intenso del fen6meno de la coagulacién.
Enfermedad hereditaria que afecta casi exclusivamente al sexo mas-
culino.
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HERNIA DIAFRAGMATICA

Es la exteriorizaci6n de una viscera endoabdominal (que suele ser

el estémago) hacia la cavidad tordxica a través de un orificio o
hendidura del diafragma (membrana misculotendinosa que extendida
horizontalmente separa entre sf las cavidades tordxica y abdominal).
Puede ser congénita o adquirida.

HIPOPLASIA

Es el desarrollo deficiente de un 6rgano o tejido por disminucién
del ndmero de sus células constitutivas. Suele ser de naturaleza
congénita.

HIPOTONIA

Mteracidn del tono muscular que se caracteriza por una disminucién
de éste.

ISOCROMOSOMA

Cromosoma anormal con dos brazos de la misma Tongi tud.

MEIOSIS

Divisién celular que ocurre en las génadas, en las que a partir de
células se forman los gametos que contienen un nimero haploide de

- Cromosomas.
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MITOSIS

Llamada también carioquinesis, es aquel proceso o divisidén celular

que se produce por escisidn directa. La mitosis se efectda a tra-
vés de cuatro fases:

a) Profase desaparecen los nucleolos

b) Metafase - escisién del nicleo

c) Anafase - agrupacidn de lns cromosomas en dos polos
d) Telefase - formaci6n de dos nicleos hijos

MONOSOMI A

Estado en &) que falta un cromosoma de un par. Un individuo monosémi-
co tiene un cromosoma menos que el ndmero normal, con un solo repre-
sentante de uno de los pares de cromosomas.

NISTAGMUS

Es una especie de temblor u oscilacidn de los dos globos oculares a
13 vez. La oscilacién nistigmica es involuntaria y rftmica; puede
ser congénita o adquirida.

PRECLAMPSIA

Se caracteriza por la aparicién de hipertensién, edema y proteinuria.
Es propio del estado de gravidez.

SEPTUM

Palabra latina que significa pared o tabique que separa dos cavidades
contiquas.
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SIFILIS

Enfermedad venérea infecto-contagiosa que se produce por el contacto
sexual; raramente se origina indirectamente (a través del contacto
por una herida), se distingue una forma congénita y otra adquirida.

TETRALOGIA DE FALLOT

Una de las mds importantes y frecuentes malformaciones del corazén.
Se compone, como su nombre lo indica, de cuatro anomalfas anatdmicas
concomitantes: astenosis de la arteria pulmonar, comunicacién inter-
ventricular, hipertrofia del ventrfculo derecho, desplazamiento de la
aorta a la derecha. Los sfntomas aparecen desde el nacimiento. Esta
cardiopatfa congéﬁita es suscéptibié‘de terapedtica quirdrgica.

TRANSLOCACION

Transferencia de una pieza de un. cromosoma u otro no homélogo.

TRISOMIA

Estado en'el-cua1~laS»;é1ulas~tiénen un cromosoma extra, por lo que
aquellas poseen tres cfomoSomas'en'lugar,del:paf ordinario.

TUBERCULQOSIS MILIAR

Se caracteriza anatomopatoldgicamente por numerosos tubérculos 1lama-
dos miliargs por su tamafio y forma. En muchas ocasiones no se limitan
a los‘pdlmones Unicamente, sino que invaden otros 6rganos como el hf-
gado, el bazo, las meninges, etc.

{:;l’f'-;’ St
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