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LA FAMILIA ANTE UN NINO CON SINDROME

DE DOWN,

INTRODUCCION,

En el afio de 1866, en Londres Inglaterra, el Dr, John Lagn=~
don Down, agrup8 segfin sus caracterfsticas f{sicas, a nifios de-
ficientes mentales, entre los cuales describi6 por primera vez -
¢l Sfhdrome de Down, al que llamé mongoliemo debido a los raz~
g08 que presentaban, y atribuyé su causa a una degeneracién con
génita (33). Posteriormente se hicieron varias investigaciones=~
y fué hasta el aflo de 1959, cuando los Drs, Lejeune, Gartiery ~
Turpin, encontraron que estos nifios naclan con 47 cromosomas=
y que era en el grupo G donde el cromosoma se encuentra tripli-
cado (16). Lo que representa 94% de los casos {20). En 1960 Po
lani y cols, utilizaron técnicas radioautogréficas demostrando un
cromosoma adicional correspondiente al par que se hubiera tras-
locado a uno de los otros cromosomas y que correspondia al par
15 {(grupo D) (24), esta forma es posible hallarla en el 1,5% de. =
los afectados con Sthdrome de Down (26). La traslocacién se en=-
cuentra en el 1,8% de los casos, en los pares 21-22, En 1963'--
Valencia, Lozio y Coriat, encontraron en un paciente clonas tri-
sbmicas y otras células con una dotacién normal de 46 cromoso-

mas, a lo que se le di§ el nombre de semimongolismo o mosaico

(32).



La trisomia 21 regular se origina por la no disyuncién durante =
la ovogénesis. La trisomia por traslocacién ocurre por fusién -
céntrica entre los dos cromosomas acrocéntricos de los grupos-

Go D,

La no disyuncién durante la mitosis origina que la célula tri~
sémica siga dividiéndose vy forme una poblacién trisémica, El
resultado final es un producto con dos poblaciones de células: nor
males y trisémicas, es decir, un mosaico celular (7). El cuadro
fenotfpico es variable segfin sea la proporcibén de células norma~
les y tris6micas, desde un Sindrome de Down completo, hasta un

individuo aparentemente normal (8),

Se han encontrado pacientes con retraso mental y mdltiples -
anomalfas congénitas, las cuales fueron diagnosticadas citogené~
ticamente como Sfhdrome de Down, aunque su aparienciano lo -

sugerfa (5).

Mientras avanza la edad materna, eg bien conocido, y de gran
significado etiolégico para la incidencia del S, de Down (3). 3e
dice que cuatro veces por cada cinco afios transcurridos, con -
incidencia como sigue: 1.6% de los 18 a los 29 aiflos, de 3% de -

losg 30-35 aflos, de 8% de 35-39 afios, y de 10% para las edades



~de 40-45 afios, y de 20% para las mayores de 45 afios (17).

Al Sfndrome de Down se le ha encontrado como la alteracién
mas frecuente dentro de las nomalfas cromoabémicas constitucio
nales investigadas en la ciudad de México, en 5 125 recién naci-

dos (27) Ver cuadro I,

CUADRO No, 1
Stadrome de DOwn vvaveveerenelBiuensecnrernnnsnss1/394
Trisoma 21 cueeernrereneessolZosinencencnnnaares /427
Trisomla 1B ouuvrreresnencneel sarennsisaisarsss /2562
: S, de KlinefelteX vovuvervavssrsdivensansoarsonssss /854
! ‘ D o' A RS 4 ¥:1:31
S, de TUTNET. .y eveeveosrnnceeslecsranrssnesanars..1/2562

i 5, Extrametacfntricos. .seevs Busierensrsernniie...1/2562

Translocaciones

RObertBONIANas, s s ossrrsnvraseeSevoroareerioanseess1/1708
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Otros rearreglos

Robertsonianos. v.evvvsvervreaBuriiiininines

Este sindrome afecta al 10% de los pacientes ingresados en
i hogpitales por deficiencia mental (6). Y en la poblacién general

se considera que queda dentro del rubro de las enfermedades- -



mentales, ocupando el 1% (12).

CARACTERISTICAS FISICAS.,

El diagnéstico clinico se basa en la presencia de retraso men
tal, acompafiado de diferentes trastornos del crecimiento del es-

queleto, signoa de desarrollo defectuoso en otros tejidos e hipo-

tonia generalizada.

El desarrollo anémalo del craneo es el que d4 la facies carac
terfatica, tendiendo a adquirir una forma aplanada en su parte an
terior'y posterior, Las 6rbitas son mas pequefias, existe una in
clinacién lateral hacia arriba de los ojos, y en los nifios pequefios
se encuentra un pliegue epicanto, que difiere de las razas asifti~
cag por estar limitado al 4ngulo interno, en lugar de incluir la ma
yor parte del pirpado superior, El epicanto tiende a desaparccer
durante la pubertad, a veces se encuentran cataratas y es frecuen
te el estrabismo, asi como el moteado del iris; peslafias escasas
y finas, La lengua generalmente hace protrusién como consgecuen
ciade la pequefiez de la cavidad bucal, y de la hipoplasia mandi
bular. El cuello es corto y ancho; las anomalfas cardiacas son =
mas frecuentes que en la poblacibn general, y afectan principal

mente las estructuras atrioventriculares, Son mas suceptibles
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a las enfermedades respiratorias altas, Frecuentemente presen
tan hernia umbilical y di4stasis de los rectos abdominales, Los
genitales suelen estar poco desarrollados, Las manos y los pies
suelen ser anchos y planos; el patrén de las iheas dérmicas de -
los pies y de las manos es con frecuencia anormal, La frecuen~
cia de leucemia es de 10 a 20 veces mayor que en la poblacién ge

neral (21).

El retraso mental estf{ generalmente entre los limites de mo-~
derado a intenso, Segtn Osler el 13% de los mongélicos tienen ~

deficiencia mental superficial, 67% moderada y 20% profunda {23).

Si no existen defectos congénitos importantes y el nifio recibe
buenos cuidados, la duracién de la vida puede aproximarse a lo ~

norraal (21), se reporta un caso con sobrevida de 65 afios (10),

CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS.

Losg nifios tal como todos pueden ser alegres o tristes, agre-
sivos o déciles, audaces o tfmidos, La disposicién mental de lo‘s
mong6licos es caracterfsticamente feliz y amable, tienen buen =~
temperamento, son carifiosos y se divierten fcilmente, Son bue

nos mimicos, les gusta la mdsica y el baile, y tienen gentido rft -
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mico,

La imitacién es una de las caracter{sticas comunes por lo =
que deben de estar rodeados de un ambiente familiar adecuado ya
esto creg progreso intelectual y social, La obstinacién es pro-
ducto de la deficiencia mental que les impide cambiar répidamen
te de actitud y para probar que imponen sus preferencias que son
fnuy definidas., Se les deben permitir alternativas y cierta inde-

pendencia {(8).

Dentro de la familia la alegrfa puede conducir a la imitacién~
la tristeza puede volverse depresién, y la agresién o docilidad~

puede convertirge en una razén de vivir (8),( efecto de red).(27).

El desenvolvimiento psicolégico del menor con S. de Down es
lento, presentando patrones de aprendizaje de grado inferior al~-
término medio, Determinado por la existencia de un error con-
génito del metabolismo que se inicia en el triptofano conduciendo
a la formacién de serotonina en el sistema anatomo=-quimico. La
deplecién de serotonina del sistema nervioso crea una situacibn -
de desequilibrio en diversas funciones desde el 16bulo frontal has _
ta el cono medular, En términos absolutos estos nifios se benefi
cian con la administracién de S-lﬁdro:dtriptc;fano con cetoglutara

toy piridoxina, La eficiencia del tratamiento est{ en relacién in



versa a la edad (20),
CARACTERISTICAS SOCIALESY

Se ha encontrado que su coeficiente social es superior al in=
telectual y muy similar a la edad cronolfgica (8), Para compren
der mejor la intervencién de los diversos factores diremos como

Rett que el desarreollo de un mong6lico depende primordialmen=

te de tres factores,

1.~ Grado de¢ intensidad de la afeccién.

2, = Calidad dc la educacién de la familia,

3.~ La posibilidad de una pedagogfa curativa, motora, del lengua

je, sensoperceptiva y cognocitiva (8), por parte de un equipo -

edecativo (25).

REHABILITACION}

E] vertiginoso avance de la medicina ha condicionado que dia
a dia se modifiquen, a veces radicalmente, los métodos de diag
néstico y tratamiento de diferentes enfermedades, Asi, la acti=
vidad médica que durante muchos siglos se enfocd hacia la cura=«

cién, ha tenido que ser ampliada,



En el caso de los nifios mong6licos, durante largo tiempoy

y
i

ante ila certeza de que dichos pacientes solo vivirfan por corto =
tiempo no se les brindaba rehabilitacién, En la actualidad los~
avances de la neonatologla, los mejores procedimientos para =
combatir las infecciones y la mejor nutricién, han conducido a
la-mayor supervivencia, haciendo indispensable la aplicacibn de

medidas rehabilitatorias.

La rehabilitacién del nifio mongol debe ser integral y abarcar

los siguientes aspectos,

1.~ Rehabilitacién psicolbgica,
a) Educacional,
b) Emocional,
¢) Familiar,
2.~ Rehabilitacién ffsica,
a)  Motora.
b) ‘Cardiovascular.
c) Ocular,
d) Otras alteraciones,
3.~ Rehabilitacién social.

4,~ Rehabilitacién vocacional,
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Aunque la capacidad de rehabilitacién del nifio mongélico -
depende directamente del grado de deficiencia mental y condicio
nado a que la alteracién primaria de la inteligencia es irrever~
sible y permanente, con un programa adecuado de rehabilitacibn

puede mejorar mental, {fsica y socialmente (13),

DPor lo que a estos nifios se les debe de dar la oportunidad -
de Uevar una vida como a la que tienen derecho todos los seres
humanos, pero para esto debemos preparar antes a sus familias,

para que scan éstas, junto con la sociedad las que hagan posible

&sto,

Una de las caracterfsticas del ser humano es el hecho de vi-
vir en sociedad; el hombre para poder satisfacer sus necesidades
biolégicas, psicolégicas y sociales, requiere siempre participar
y moverse dentro de diferentes grupos, Esto se lleva a cabo =
desde el nacimiento hasta la muerte, es asi, como realizamos -
nuestras actividades diarias, dentro de conglomerados, como la
familia, la vecindad, la escuela y el trabajo. Es asi como el hom
bre desempeiia diferentes roles, de tal forma que queda integrado
a los diferentes grupos, en los que se desenvuelve, lo cual logra
adecuando su conducta a las expectativas que tienen los demés, -

logrando con ésto su aceptacién; de los grupos por supueste, la



familia es el m&s importante, ya que &sta es la base de la socie

dad (29),

La familia aparece como un grupo natural de individuos con
una doble relacién:
a) La generacional, que df lugar a los miembros del grupo.
b) Las condiciones de ambiente que postula el desarrollo de los
j6évenes, y que mantiene al grupo, siempre que los adultos =

progenitores cumplan con esta funcién,

La familia puede ser en nuestro medio rural, urbana,obrera
profesional, de clase media, baja y acomodada (17}, y pasa por
por tres etapas importantes:
1.~ La prenupcial.
2.~ La nupcial,

3,~ La de formacién de hijos,

La familia gobierna los procesos fundamentales del desarro~
lo psfquico, la organizacién de las emociones, de acuerdo con -
tipos condicionados por el ambiente, constituye segfin Shad, la -
base de los pensamientos a un marco mas amplio (29). Habitual
mente tratamos de explicar la conducta familiar como una deri

vacifn proveniente del pasado (1),
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Trasmite la estructura y de representacién, cuya dinfmica -
trasciende, con lo anterior, la familia debe de cumplir con las~
siguientes expectativas, biopsfquicas y sociales en cada uno de-
sus miembros;
1.~ Satisfacer las necesidades fisicas, esto es, alimento, ves=

tido, techo, etc.
2, = Cubrir las necesidades afectivas,
3,= Formar y fortalecer la personalidad,
4,~ Preparar para el mejor desempefio de los papeles sociales.
5, Estimular las actividados de aprendizaje y apoyo a la ckreag'

vidad individual {15),

En las novelas rosas, todo final feliz se realiza a travéz del
matrimonio y con el nacimiento de muchos hijos; en la vida real,
sin embargo, en algunos casos es menos optimiata; consiste en =
una nueva entrada en un sistema con sus leyes, sus vinculos, sus

obligaciones,

La llegada de un nifio plantea una interrogante a ambos padres
asi, desde antes mismo de su nacimiento, se estructura cierto deg
tino para él, En términos generales, nos inclinamos a desear =
que nuestro hijo se nos paresca, o que sea tal vez un poco mas =

hermoso, que disfrute con las mismas distracciones que nosotros
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que comparta nuestra opinién sobre lo que es noble, o lo que es
divertido, que alcance un puesto destacado en alguna profesién -
que nosotros admiramos, y no solo nos preocupamos por los as~

pectos positivos, asi tememos que nuestro hijo sea deficiente (30),

La causa del comportamiento humano se encuentra no solo en
el pasado, sino en la capacidad del hombre para contemplar el -
futuro, o calcular las posibilidades para que puedan tomarse ci-

\
ertas deciciones (2).

Entendemos el término de alteraciones familiares, en el es=
tricto sentido de las relaciones sociales, lo que corresponde a=
la trasmicidn biol6gica debe ser designado como hereditario y no

como familiar,

Las reacciones de los padres respecto a un nifio deficiente -
hasta qué punto los llevan a sentir que su subsistencia, catego==
ria social y modo de vivir estén amenazados por el obsticulo ,

La mayorfa de los padres intentan negar la realidad del de~
fecto, este periodo suele ser seguido de otro de frustracién, de~
desorganizacién, autoacusacién e interrogantes, en el cual los =
temores sobre el futuro legan a ser abrumadores, Cuando se -

han organizado las defensas de los padres aparecen las negativas,
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la hostilidad y la desviacién de la responsabilidad (21).

Llamamos frustracién a todos aquellos sentimientos en los
cuales no se obtiene el objeto necesario para satisfacer sus nece

sidades o no lograr un objetivo al cual se aspiraba,

En la frustracibn los obsticulos internos o externos se condi~
cionan reciprocamente en un cfrculo vicioso proyectindose obstd

culos de caracter psicolégico.

Con gran frecuencia las frustraciones son consecuencia de =
situaciones conflictivas, Hay frustraciones crénicas en las cua~
les el asujeto se somete o adapta sin que aparescan conflictos y =
en otras oportunidades las frustraciones reales no son manejadas .
como tales sino como una agudizacién o actualizacién del conflic !
to psicolégico, el grado de tolerancia a la frustracién es muy-
variable y constituye en si una resultante del desarrollo y estruc,
tura de la personalidad total, Cuanto mas madura e integrada =
la personalidad, menos promover4 psicolégicamente frustracién
y podrd enfrentar las frustracionee como talcs sin una desorga~

nizacién de la personalidad y sin una regresién conflictiva (4).

Aunque la estructura familiar no puede ser destruida ficilmen
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te por un nifio deficiente, los padres pueden quedar muy afecta=
dos a causa del nacimiento de este hijo. La primera reaccién
es el choque en la madre, sobre todo cuando el diagnéstico se ha
ce al nacer. Normalmente todos los padres esperan poderse rea
lizar segn su ideal como padres, entonces csto se transforma -
en algo inesperado (desconocido), Pocos hablan pensado que es~
to les pudiera suceder y preci{samente a ellos; lo desconocido es
temido, de alli el impacto causado. En cuanto el médico les co=
munica el diagn6stico y pronéstico surgen conflictos y confusiones
que pueden dar lugar a que los informes sean tergiversados por
los sentimientos, hay veces en que la situacibn es mas frfa, los
padres no se encuentran tan afectados y son capaces d e formular
preguntas. Al principio hay una esperanza irracional de que
lo dicho por elm édico sca falso, Se les tiene que dar tiempo a
los padres que descarguen el resentimiento, la frustracién y dax
les oportunidad a que vuelven a hacer uso de sus propios valores
Los padres observarfn agudanente las actitudes de sus familia-
res y amigos, y frentec a situaciones adversas buscardn ayuda-
da en otras familias con hijos deficientes, Wolfenberge ha deno
minado " crisis de valor" a este periodo de adaptacién a la situa
cién, a la biisqueda de una causa migica y acompafifndose de la
conciencia de que su vida yano podr4 ser igual que antes. Todo

esto distorciona las relaciones familiares y a veces hace que los
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padres no sean capaces de ver los problemas cotidianos (5).

Cuando esta situacién conflictiva no puede ser manejada por
el individuo, puede causar una desorganizacién del Yo que conduz
ca a buscar la muerte como tnica solucién, Las tentativas de -
suicidio y las ideas suicidas cn general se consideran signos de-

trastornos psicol6gicos aunque esto no siempre es vilido,

Todo ser humano tiene sentimientos transitorios acerca de la

muerte y el morir, e incluso son frecuentes los pensamientos de

autodestruccidn, No obstante la preocupacién obsesiva, con pensga

mientos suicidas que se rumean una y otra vez es patolégico.

Aunque el suicidio tiene muchos eventos que lo precipitan y -
muchas fuerzas que lo motivan, todas las personas con ideas -
suicidas tienen una intensa sensacifn subyacente de carercia de
afecto y amor, y un profundo sentimiento-de que las han rechaza
do como personas. La tentativa de suicidio es motivado por el
deseo de vengarse, por la desesperanza, o por ¢l anhelo de reu-
nirse con una persona muerta, Tal vez el motivo que se recono
ce en mas casos ¢s ¢l desco de que se sienta culpable una persona
importante para el suicida, a quien €1 reprocha el haberlo abanda

nado; en este caso el suicidio es un medio para controlar a otros



16 .

Y vengarse.

En la sociedad, las amenazas suicidas predominan como un =
medio de dominar y controlar a otras personas, Se utilizan para
forzar relaciones amorosas, para impedir que dichas relaciones
se disuelvan, para forzar a los padres a que aprueben los deseos

de log hijos y viceversa.

La experiencia clinica indica que las tentativas de suicidio pue

den ser manipulatorias o genuinas, Los intentos suicidas son mas

comunes en pacientes que crecieron con familias donde las ame-~

nazas de suicidio se usaban como medio para ejercer presién, o
a quienes sus padres les hicieron sentir responsables de la muez

te inminente de alguien.

Se supone que estas situaciones familiares producen una alte-
racién en el desarrollo del Super ego, que a su vez permite el ~
Acting-out de impulsos suicidas. La mayorfa de los suicidas su-
fren también actitudes de auto despresio y falta de defensa. EL
suicidio y las tentativas de suicidio no se relacionan con formas
especiales de psicopatologia aunque son muy frecuentes entre los

pacientes con reacciones depresivas, (22),

La literatura apoya que los padres con hijos con problemas
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crénicos tienen problemas similares, en un estudio rcalizado -

por Daniels {6}, en donde se estudiaron familias con nifios con -

Sfndrome de Down, se encontrd que las familias pueden sexr cla=

sificadas de acuerdo a su funcionamiento familiar, en adecuadas

e inadecuadas y marginales; en las familias calificadas como -

marginales la madre es la responsable del funcionamiento fami

liar, ya que el padre solo juega cl papel de proveedor. Las fa-
milias funcionan con alto nivel de integracién marital cuando es
t4n calificadas como adecuadas, con toma de deciciones conjuntas
¥ con gran complementaridad; estos padres utilizan instituciones
privadas, grupos cie ayuda mutua, y muchas otras fuentes que -
les ayudarin a la rchabilitacién del nifio, En el anflisis d ¢ los ~
resultados se encontraron algunos datos importantes:

1, = Las familias con ingresos econémicos adecuados tenfan una
mayor adaptacién a los problemas generados por el nifio con
Stndrome de Down,

2.~ Las madres que trabajaban mostraron gran disgusto al tener
que abandonar el trabajo debido a las demandas de cuidado ~

del niiio,

La mayorfa de los padres, cualquiera que sea su formacién
tienen sentimientos de culpab ilidad, que deben resolverse para-
que no desarrollen actitudes de autosacrificio, proteccién exagera

da o rechazo al nifio, Lia mayorfa de las familias tienen sentimi-
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entos divalentes respecto al nifio, los cuales van de la franca hog_

tilidad a la condescendencia exesiva (21).

Desgraciadamente los deseos inconcientes del individuo, 1la -
aceptacién que anhela o la satisfaccién de los impulsos biolégicos
con los que fué dotado, con frecuencia no son compatibles ni con
los hébitos convencionales aceptados, ni con las fuerzas concien~-
tes, ni con las fuerzas de su propia personalidad que censuran
y prohiben dichos deseos. Las fuerzas concientes y las inconcien
tes persiguen fines incompatibles, Existe una lucha entre dos res
puestas poderosas e incompatibles; por una parte, las actitudes,
hébitos y valores que el individuo ha absorvido de la familia, la
escuela, la iglesia y otras fuentes de normas de tradiciones éti~
cas y morales, y por otra parte las necesidades y las tendencias

inconcientes,

Se conoce como conflicto psiquico al dilema en el cual el indi
viduo es impulsado por fuerzas mentales mutuamente incompati-
bles e irreconocibles por impulsos y necesidades de la persona-

7 lidad que compiten entre si, Podemos pensar que el conflicto es
una disputa, una lucha interna cntre partes diferentes de la per-
sonalidad, Segin la teorfa psicoanalitica, muchos de los conflic

tos tienen su origen en las primeras luchas de la lactanciay la
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nifiez, las cuales por medio de la representacién se vuelven -

inaccesibles a la introspeccifn conciente. En su disputa dinfdmi-
ca de impulso,, el individuo es atormentado entre impulsos coher
citivos irreconocibles, v.gr. descos y averciones; sus amores, -
sus hostilidades, sus temores y sus anhelos; sus necesidades a-~-
premiantes y sus resistencias, El conflicto entre los descos y

los impulsos cohercitivos, por una partc y por otra los cédigos
las tradiciones, las creencias y la fidelidad a los principios que~
se hanadoptado del grupo social, pueden trastornar seriamente -

las satisfacciones, la estabilidad y la paz espiritual del individuo.

Hay por decir asi, una guerra civil dentro de la personalidad,
el individuo es impulsado simultaheamente hacia conductas de ti
po opuesto, La personalidad se vuelve en contra de sf misma y-

existe un sentimiento de tensién ¢ inquietud interna,

La p ersonalidad tiene la tarea a menudo dificil y dolorosa de
establecer una aveniencia que satisfaga las tendencias irrecono-
cibles, Frecuentemente dicha tarea no se cumple; de ello resul~
ta que el individuo experimente angustia, un sentimiento difuso de

aprehensién y tensién interior persistente e intensa,

Cuando las diferencias dentro de la familia en vez de ser ==
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perseguidas como experiencias valiosas, se vuelven amenazas =
para los individuos, el conflicto familiar provoca separaciones;
los miembros de la familia forman grupos antagbnicos o selec~
ciona uno o varios miembros de la familia para que sirvan de chi_
vo expiatorio, el conflicto familiar se organiza entonces en torno
al miembro seleccionado, que quiz4 esté enfermo, sea el busca-
pleitos, el consentido, ¢l payaso, o supuestamente el de mayor

talento de la familia.

Los conflictos familiares a parecen en torno a ciertas diferen
ciag y en torno a las caracterfsticas que se suponen son requisi--
tos previos para que aparezcan muchas diferencias, Por ejem=~
plo pasividad contra actividad, sed de placer contra dominacién
controladora, conducta obediente contra conducta desafiante, Los
conflictos familiares se pueden resolver en forma racional, cuan
do los miembros que participan en el conflicto mismo perciben
el problema de manera clara, o cuando dichos conflictos se con~
tienen gracias a diversas compensaciones, mientras se buscan

soluciones,

En tales circunstancias, la psicoterapia familiar puede ayudar
a resolver las crisis familiares y a corregir los trastornos pato

16gicos engendrados por los miembros de la familia, (22).
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~ Los procesos o mecanismos defensivos son aquellos medios
psicolégicos que el Yo utiliza para solucionar los conflictos que
surgen entre las exigencias ins tintivas y 1la necesidad de adap-
tarse al mundo de la realidad bajo determinadas influencias del

ambiente familiar y social,

Existen dicz tipos de mecanismos de defensa que son: repre
sién, regresién, formacién reactiva, aislamiento, negacién, pro
yeccidn, introyeccibn, vuelta contra si mismo, transformacién -

de 1o contrario y sublimacién o desplazamiento del objeto instin-

tivo.

La investigaci6n anallftica en torno a los problemas defensi~
vos l;Aa seguido el camino evolutivo siguiente: su punto de partida
son los conflictos entre el Yo y las instancias del Yo, llegando -
al conflicto entre el Yo y el Super yo, de allf pasa a la observa-
cién de los conflictos entre el yo y el mundo externo, En todas -

estas situaciones conflictuales el Yo nifgase a aceptar una parte

del Ello,

El método de la negacién, cn donde se hace la fantasia de
conversién de la realidad en lo contrario, se emplea en toda situa

cién en que es imposible rehuir una impresién penosa, procedente

la
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del mundo exterior. Este mecanismo de elasién del displacer es
tan primitivo y natural y ademés se haya tan insolublemente unido

que no resulta f{cil desprenderlo de sus habituales conexiones=--~-

(9).

En la mente normal el discurrir libre y errante, del pensami-
ento imaginativo corregido inmediatamente por la realidad tiene -
un papel Gtil en el pensamiento constructive, No obstante si las-
gratificaciones de la realidad son insuficientes, el pensamiento -
puede no ser controlado por las demandas de la realidad, sino --
servir como una satisfaccién regresiva o substitutiva, dicha medi
tacién se conoce con el nombre de fantasfa, La fantasfa propor-
ciona la ilusién de una satisfaccién para los deseos que no pueden
cumplirse ya sea por las frustraciones de la realidad, ya porque
los estdndares de conducta del individuo prohiben lasatisfaccién-
real de los anhelos y descos. A menudo estos anhelos y deseos -
son de naturalezatal que la persona dificilmente se permite una -
reflesién dirigida sobre ellos.

La fantasfa es un mecanismo defensivo que alivia la tensién ~--~
ofreciendo una liberacién ilusoria de la realidad insatisfactoria -
o bien una satisfaccién imaginaria de los deseos, cuya satisfac~-

cién real a sido prohibida por la represién, Usando las palabras

de freud " El principio del placer triunfa sobre el principio de=--
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la realidad"”, con el primer término Freud, design6 loss proce-
sos inconcientes que tienden al logro inmediato del placer afectivo,
con el segundo la tendencia conciente del individuo a considerar -
cudndo satisfacer su necesidad de placer, las necesidades précti
cas que impone el mundo exterior, y a proponer si es necesario-
la satisfaccién descada. Por ser tan a trayente y tan satisfacto-=
ria ens si misma la fantasia reemplaza el pensamiento realista -
necesario o la accibn afectiva y sirve como sustituto del esfuerzo
para adaptarse a las realidades de la vida. La fantasfa tiene mu_
cho en comin con los suefios, su principal diferencia es mag ===

coherente y aparece en las horas de vigilia.

La fantasfa no c¢s una funcién aislada, sino una sintesis integra
dora de ideas conacién, sentimientos, interpretacifn y memoria~
en el cual, predominan los elementos instintivos y afectivos que~
en gran parte la dirigen, Omitiendo la realidad y proporcionando
una satisfaccién substitutiva, la fantasfa ayuda a resolver log ---
conflictos y a prevenir el desarrollo de angustia, En casos ex--
tremos la fantasia tiende a reforzarse con delirios y alucinacio: -
nes; los deseos ', especialmente los que permanecen insatisfechos
y mas allj de la completa percepcién conciente son proyectados-

v regresan cumplidos, La fantasia en muchos casos pueden con

siderarse como una defensa contra la angustia (22).
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Es dificil precisar, cuando el Yo, pierde la posibilidad de com~
pensar grandes cantidades de displacer objetivo mediante la fan~

tasfa (9).

Donde el lenguaje se detiene lo que sigue hablando es la conduc
ta, cuando ge trata de nifios pertubados, es el nific quien mediante
sus sfntomas, encarna y hace presentes las consecuencias de un
conflicto viviente familiar o conyugal, camuflado y aceptado por-

los padres.

El nifio es quien soporta inconcientemente el peso de las tensio
nes e interferendas de la dinfmica inconciente de los padres, y-
el efecto de contaminacién mérbida, es tanto mas intensa cuando
mayor es el silencio y el secreto que se guarda sobre ellas, De
este modo, los sintomas de impotencia que el nifio manifiesta -«
constituyen un reflejo de sus propias angustias, y procesos de =
reaccién frente a la angustia de los padres (19).

Cuando las personas se proponen excluir a otras de su entorno
le colocan rétulos estigmatizantes, como por ejemplo, enferme~
dad mental, negro, etc.

Es indudable que una sociedad en la que se considera a la inte
ligencia como uno de los dones mas preciados de la naturaleza,
al tener que afrontar la formacién de un ser limitado en esta =«=~
esfera, constituye un impacto altamente traumatizante para la -

pareja. (14).
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PROBLEMA,
El Sfndrome de Down es una enfermedad congénita que produce
alteraciones de la psicodinamia familiar, con reacciones varia=-~
. bles, que van de la sobreproteccibén como formacién reactiva -==
contraria al deseo de destruccién, sentimientos de culpa, temor-
a un nuevo embarazo, o bien la segregacién; pretendiendo ocultar

lo feo del grupo para amortiguar la angustia.

Las acciones terapeidticas hasta la actualidad, estin encamina
das a resolver las alteraciones del nifio, tanto de adaptacifn f¥fsi

ca, como las complicaciones; sin poder lograr una cohesifn ya =

que todo, estd dirigido al aspecto orgénico, sin tomar en cuenta

la relevancia de conducirse de la familia y la recupercusién de -

ésta en el nifio como en todo el nficleo familiar,

La familia moderna, muestra una estructura completamente - !
compleja, en la que mas de un aspecto puede ser aclarado en ma ¢
yor medida, Dejé de ser un y tema moralizante y se convirtié - R

en objeto de an4lisis concreto (15),

Nunca serd demasiado enfatizar en que la paternidad y la mater

nidad son actos eminentemente culturales, y que tener hijos debe - -,

ser fruto de una profunda meditacién.
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Por lo anterior pensamos, es necesario un estudio de la dinﬁm_i_

ca familiar ya que en nuestro medio ain no seha realizado.
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HIPOTESIS.

En los grupos familiares donde existe un =
hijo con Sfndrome de Down se presentan desajus
tes en la diné:.nica. familiar, ante el impacto de
un ser con deficiencia mental, lo cual va a ori-
ginar angustia, presentando como mecanismos =~
de defensa principalmente la segregacién y la -

i
sobreproteccién, e
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OBJETIVOS/

1) Conocer la dinfémica familiar en estas situaciones.

2) Identificar los mecanismos de defensa mas utilizados en las
familias,

3) Conocer la actitud de la pareja con respecto a nuevos embara
z08,

4) Rehabilitacién psicosocial de la familia.

5) Precisar la edad de los conyugues en el momento del embara

20.

6) Se canalizar4 a los lugares adecuados para la rehabilitacién.
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MATERIAL,

1. - Biete familias, en las que uno de los miambroé presente. -
Sthdrome de Down, siendo menor de catorce afiog de edad,

2, - Una gufa de preguntas previamente elaboradas por los parti

cipantes, que permitan conocer los mecanismos de defensa,

3.~ El equipo de trabajo constard de cuatro residentes de Medi~
cina Familiar y un coordinador,

4, = Un consultorio comin, en el que no haya interferencias, y
equipado con suficientes sillas, para los miembros de las -
familias,

5, ~ Una grabadora.
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METODOS,
1. - El diagnéstico de Sthdrome de Down sec realizarf clfnica«
mente,
2.~ Se realizarin entrevistas a cada una de las familias, en - :
nfmero aproximado de 5-10, con una duracién de 45 minu-
tos cada una, llevindose a cabo de acuerdo a las posibilida’
des de la familia y del médico residente,
3.~

En cada entrevista estarén presentes dos residentes, en =~

donde uno fungird como entrevistador y otro como observa

dor,

A, -~ El entrevistador:

A:l Manejarg la gula de preguntas.

A:2 Har§ un interrogatorio dirigido, a fin de conocer la

estructura familiar, los vinculos, los roles, log sub

j
t
{
i
i
{
i
H
i
i
i
!
1
4

sistemas, depositantes, depdsito, crisis antes del -
nacimiento del nifio, como se resolvieron y las pos-
teriores.

B.~ El observador:

B:l Identificard los mecanismos de defensa que utilizan

los miembros de la familia, tomando nota del lengua

je corporal, la tran eferencia y contratransferencia.
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B:2 Anotard las respuestas de la gufa.
B:3 Manejaré la grabadora,

4,~ Las familias serfn escogidas al azar.

5.~ En las entrevistas deberén estar presentes de ser posible~

todos los integrantes de la familia,

6.~ Las entrevistas serdn grabadas en todos los casos.

7.~ Posteriormente se har{ un anflisis de cada entrevista con
todos los miembros del grupo de trabajo,

8.~ Una vez terminadas las entrevistas de todas las familiag «

que entraron al estudio, se sacarin conclusiones por fami~-

lia y en total,

9.~ Se presentardn los familiogramas y un resumen de la histo '

ria familiar, tratando de acotar lo mas relevante de las fa
milias,
10, - Los familiogramas estarén en funcién de un cédigo, el cu=-
al se anexa para su mejor entendimiento.
11.~ A las familias se les practicardn dos tipos de entrevistas;

cerradas y abiertas,

12, ~ Las entrevistas cerradas serin de acuerdo a las preguntas

elaboradas previamente,
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1. - Nombre, Sexo, Edad.
2, =~ Antecedentes Familiares de 5. de Down,
3.- En caso de que existan, gcudntos yen qué rama.
4, ~ Edad de los padres.
5, = Edad Gestacional,
6, - Edo, de salud materna previo al embazrazo.
7. = Enfermedades durante el embarazo,
8. - Cufles y que tratamientos recibié.
9, - Como est4 integrada la familia,
10. ~-Escolaridad de todos,
11, ~Ingreso familiar total
12, ~Ocupacibn.
13, ~Lugar de Origen.
14, “Fueron deseados los embarazos?
15, -Edad en que se casaron,
16, ~Cémo es la casa.
'
17, ~Cuéndo se dieron cuenta de que su hijo era atipico,
18, ~Qué reaccién tuvieron.
19. -Originé conflicto en la pareja ?
20, -5i habia nifios en qué medida se afectaron,
21, ~-Qué medidas tomaron al conocer el diagnéstico.

22, -Ha recibido orientacién genética.
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23. - Qué otras enfermedades presenta,

24, - Actitud frente a embarazos posteriores,

25, « Guidados que se brindaron al nifioc en los primeros meses,
26, = Quién cuida al nifio,

27.~ Comao lo trata el resto de la familia,
28.~ Donde y con quién duerme

29.~ En donde come,

30, - Ha estado en algn centro de rehabilitaciSn?

31, - En caso tal jcuento tiempo le gustarfa que estuviera?

32, ~ Con quién juega el nifio,

33, -Cuando salen llevan al nifio,

34. ~ A donce lo llevan,

35. ~ En que medida participa en los juegos con sus hermanos. ‘

36. - Tiene amigos ?

37. - Ustedes continuan frecuentando a sus amistades y parientes, -

38, - Qué sintieron y qué sienten actualmente,
39. ~ Qué piensan hacer,

40, -Han pensado que sea contagioso,

41, ~ Le pegan?

42, ~ Se habla del problema en la familia?

43, - Hubo alguna repercucién en las relaciones sexuales ?

- 44, ~ Ha habido agresidn.

45, ~ Hay conciencia del problema?
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RESULTADOS,

1, ~ Se estudiaron siete familias; de las cualeg cinco fuergn ===~
nucleares y dos compuestas, seis proletarias y una profesio
nal, todas de tipo urbano; cinco en fase de expancién, y dos-

en fase de independencia,

2,= En todos los casos se encontr$ alteraciones de la dindmica~

familiar observindose;

A) Rigidez en el vihculo de la pareja, con falta de comunica
cibn, caracterizado por sentimientos de rechazo determi
nado por: frustracién, aislamiento y gentimientos de cul

pa.

B

~—

Vinculos difusas entre padres e hijos, motivo que gene~
ra subsistemas aleatorios dentro de los miembros del

grupo, generando segregacifn de las familias del con~~
texto social y dentro del nficleo familiar del nifio con S.

de Down.

3.~ En dos de las familias se presentd divorcio o abandono, =~~~

por parte de uno de los cényuges al conocer el diagnéstico.
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4. - En dos familias sc presentaron intentos genuinos de suicidio

1.~

em uno de los padres,

Los mecanismos de defensa mas utilizados por las siete -+
familias fueron: la negacién desde el conocimiento del =--~
diagnéstico de Sihdrome de Down, hasta el momento del eg
estudio, y la formacién reactiva, con deseos claros de des
truccién dirigidos hacie el nifio y los padres proporcionén-
dole sobreproteccién,

En las siete familias se utiliz6 algdn método contracepcio: =
nal, Tres de ellas utilizaron el método definitivo de Salpin
goclasia. Una de ellas a pesar de su corta edad (22 afios),

Dos utilizan anticonceptivos orales, Las dos res;:antes st'a-
encuentran en fase de climaterio,’

Las edades de los padres oscil$ entre 18-59 afios, con pro-
medio de 31 afios la edad de las madres oscil§ entre 15-45

afios, con un promedio de 28 afios.

8. - Al participarle a los familiares de los avances rehabilitato

rios en las tres e sferas del nifio con S. de Down, y las po
sibilidades de €ste en mayor o menor medida de una reha-
bilitacién en centros especializados para este efecto gene-
r6 motivacién e interés para participar de las familias ac~

tivamente en &ste proceso,
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SINOPSIS DE LOS CASOS FAMILIARVES

FAMILIO GRAMAS/




CO DPIGO

CASAMIENTO

VINCULO RIGIDO

VINCULO CLARO

VINCULO DIFUSO

SEPARACION -~ DIVORCIO

U MION LIiBRE

PACIENTE IDENTIFICADO

EMBARAZO

MUERTE

GEMELOS

UNIDAD FAMILIAR

ABORTO
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FAMILIA: T, de G.

Paciente Identificado: José de 8 afios de edad con 5, ‘de Down.
Producto del cuarto embarazo, a termino, parto eutcico enl971,
atendido en medio hospitalario; llord y respiré al nacer. Alimen
tado al seno materno por 5 meses, posteriormente con leche in=--
dustrializada, Ablactacién a los 8/12. El diagnéstico de S. de --
Down se realizé a los 2 afios clinicamente, pero sin que se le ~==
diera la informacién necesaria a la madre. Creando en ella gran
carga de angustia, ya que vefa que su hijo no se desarrollaba como
el resto de los nifios, lo gie motivé que acudiera con distintos mé

dicos en forma particular,

HISTORIA FAMILIAR!

La madre, antes de que muriera su esposo, sostenfa relacio
nes con casimiro por lo que se desconoce en reﬁdad quien es'el
padre de José, Una vez que murib el esposo, llevd a la casaa ~
Casimiro, imponiendose a la voluntad de los hijos m4s grandes~
desde ese momento Casimiro jugé el roll de proveedor, pero =-

sin tomar parte en la solucién de conflictos; negando ademas su p

posible paternidad. Por losqueno le interesa ni se ocupa de Jusé . .

La madre por su parte toma el problema de su hijo como un-

castigo divino, pero no por faltas cometidas por ella, por lo que
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no presenta sentimientos de culpa con respecto al nifio, Este em
barazo, asl como los anteriores no fueron planeados ni deseados
sino que los tomé como algo inevitatle, Poco tiempo después de

nacido josé€ presenté la menopausia, por lo que no hubo embara=

zos posteriores,

Los hermanos rechazan abiertamente al nifio atipico, sin mos
trar ningun sentimiente con respecto a é1.

En esta familia se observ6 que la llegada . del nifio at{pico no
afect y ni cambié el funcionamiento ya que todos Ilevan la vida =
que quieren sin someterse a las demandas del nifio, ni se preocu~
pan por la rehabilitacién de él, llamandole como el resto del vecin
dario ""Loco' por lo que se concluye que en este grupo familiar se

observa claramente una segregacién y rechazo del nifio atfpico,
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FAMILIA M, P,

Paciente identificado: Elliut, femenino de 2 meses de edad, -
producto del segundo embarazo, parto euténico en 1979, atendido
en medio hospitalario, con peso al nacer de 3. 050 Kgs. respiré~
y lloré inmediatamente. Alimentada al seno materno por 23 dias

posteriormente con leche industrializada hasta la actualidad.

HISTORIA FAMILIAR,

Los padres no tenfan plancado casarse, pero mantenfan rela~
ciones extremaritales, fué el embarazo lo que motivé que forma-
lizaran sus relaciones, a pesar de que el padre no trabajaba, sien
do obligado por el padre de Laura a casarse,

Desde el momento en que se casaron la situacién ha sido manecja~-
da por la esposa; siendo ella la que toma desiciones y maneja el-
dinero. Con la llegada del primer hijo, el padre se siente estimu
lado para superarse, pero este nifio muere a los 15 diasg de edad a
causa de un cuadro gastroenteral, causando gran depresin en ==
ambos padres, dando lugar a que el padre ingiriera abundantemen
te bebidas alcohflicas, Después de cuatro meses se vuelve a em
barazar Laura, Siendo éste un embarazo deseado, sin tener nin,
guna complicacién,
Fué hasta el mes de medio de edad, cuando supieron que la

nifia era atfpica, diagnéstico realizado intrahospitalariamente,ya



42

que habfa sido ingresada por un cuadro de Gastroenteritis en un
hospital particular, donde el médico les dijo que no habfa nada -
que hacer, ya que su hija era una "idiota" , lo cual causé gran -
enojo en el padre, teniendo el impulso de golpear al médico. Es~
ta situacién no fué aceptada por lo que decidieron consultar a ===~
otros médicos, los cuales confirman el Diagnéstico de S. de Down,

Ante la confi rmacién del Diagnéstico el padre presenta gran =
desesperanza que lo lleva a un intento de suicidio, corténdose las
venas de ambas manos, Después de su intento fallido, grita ala
esposa que por eso €l no se querfa casar, para no tener proble=~-
mas, siendo despreciado por la esposa por este hecho, dando lu~-

gar desde entonces a un vinculo rigido entre ellos,

Desde el momento en que conocieron diagnéstico han tratado
de ocultar la situacién, motivo por el cual se han alejado de pa--~
entes y amigos, no permitiendo que vean a la nifia,

En manifiesto por parte de los dos que no desean tener mas~
hijos, por lo que la esposa utiliza anticonceptivos orales,

La fantasfa que maneja la familia, es que la nifia es completa
mente normal pero en caso de que tuviera algdn problema desean

que sea rehabilitada,
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FAMILIA M, L,

Paciente identificado; Eduardo, producto de primera gesta, =~
de 40 semanas de gestacién, con atencién prenatal, atendido en -
medio hospitalario, parto eutcico en 1975, lloré y respito inme
diatamente al nacer, sin complicaciones en el neonato inmediato.
El diagnéstico de S, de Down se realiz6 inmediatamente al nacer
por el fenotipo, realiz4ndose posteriormente el estudio genético-
fué alimentado con leche maternizada en polvo, se desconoce a -
qué edad se inicié la ablactacién,

Desarrollo psicomotor deficiente, empez6 a sostener la cabe~
za aproximadamente a los 9/12, y a caminar a los 3 afios de edad

Alos 25 dias y a los 3/12 de edad fué hospitalizado por cuadro
bronconeumdnico; presentando frecuentemente cuadros de gastro
enteritis que no ameritaron hospitalizacién,

Actualmente se encuentra en buen estado de salud, camina, -
puede comer solo, pronuncia algunas palabras, y se d4 a enten~

der claramente,

HISTORIA FAMILIAR?

Es producto de embarazo no deseado, de relaciones extrama
ritales, no teniendo los padres planeado el casarse, pero ante =
el embarazo decidieron vivir en unién libre, lo cual no fué del-

agrado de amalia (abuela paterna), desconociendo la reaccibn de
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la reaccidn de la familia materna,
Durante el embaraza, las relaciones entre la pareja eran aparen
temente satisfactorias. Al nacer el nifio y conocer la madre el
diagnéstico inmediatamente culp6 al padre, expresando que desea
ba que el nifio muriera., Al, salir de la maternidad aparentemen
te habfa aceptado la situacibén, sin embargo, la madre no prest6-
nunca la atencién y cuidados necesarios al nifio, ni afn estando~~
&ste enfermo, situacién que afect6 en tal forma al padre que lle
g6 a un intento de suicidio, con una roptura total de lag relaciones
en la pareja,

A los 6/12 de edad del nifio, el padre abandona la casa, salien
do a trabajar fuera del D".‘F';‘ vigitando al nifioc de vez en cuado,

Refiere la abuela paterna que nadie pensaba en la rehabilita~
cién del nifio, dej4ndole evolucionar, ya que decian, que no tenfa
caso intentar algo, pues no tenfa remedio, segfin los padres ==~==
{adn cuando el padre es médico),

Cuando el nifio tenfa 2 afios aproximadamente fué enterada la
ab uela paterna que el nifio habfa sido regalade y que la madre ~
se habla maxrchado con otro hombre, encontrdndo al nifie y hacién
dose desde entonces cargo de é1, dedicéndole el mayor tiempo po
sible a la rehabilitacién, recibiendo solo la ayuda econbmica =~=
del padre,

En este caso, cuando el nifio fué detectado la familia no exig

tia como tal por lo que solo se encaminaron las entrevistas .a ~
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que el nific se aceptado plenamente por el padre y contribuya a=

su rehabilitacifn.
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FAMILIA: G, Ha

Paciente Identificado: Marfa Teresa, de 5 afios de edad, pro-
ducto del onceavo embarazo, atendido en medio hospitalario, par
to eutécico en 1974,, Lloré y respiro al nacer, con un peso de =-
2,400 Kgs, fué alimentada al seno materno por 3 dias, posterior_
mente con leche industrializada, ablactacién a los nueve meses, -
desarrollo psicomotor deficiente, sostuvo la cabeza hasta log 3 -

afios de .edad, alin no camina ni habla,

HISTORIA FAMILIAR,

Es una familia tradicional, integrada por once miembros, obrera
de nivel gocio=econ8mico bajo, en donde no existe comunicacién~-
entre el padre y el resto de la familia, jugando unicamente el --=
roll de proveedor, Nunca se ha manejado afecto entre la pareja=-
obligando a la esposa a estar siempre embarazada, sin respetar=
los desecos de ella,

El embarazo de la nifia atfpica fué un embarazo deseado, El
diagnéstico se realiz6 en la maternidad, donde le fué comunicado
a la madre, la cual al enterarse de que su hija iba a ser retrasa

da tuvo el impulso de abandonarla pero no encontré la forma de =
hacerlo. Posteriormente la madre pensaba que lo que }e habfan~

dicho era mentira, ya que la nifia parecfa normal, hasta que -«
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enfermé de bronconeumonfa y los médicos que la vieron confirma
ron el diagnéstico,

Tomando todos los miembros de la familia el problema de la
nifia atipica como algo proveniente del cielo, ante lo cual no se =
podfan revelar, aceptando la situacién en forma pasiva, pero (ain
preocuparse por su rehabilitacién,

Se observa franco rechazo por parte del padre y algunos her-
manos siendo la madre la encargada del cuidado de la niffa. Al -~
afio de hal.er nacido la nifia y ante el temor de un embarazo, la ==~
madre decidié practicarse la salpingoclasia, sin comunicarselo -
a BU esposo,

En esta familia se puede concluir que la llegada de la niffa ===
atfpica no alterd la dindmica familiar, ya que esta se encontraba =
alterada previamente,

Explicitamente se maneja el deseo de la rehabilitacién de la=
nifia pero sin tomar parte activa en ella, ya que desean . que se=
ingrese a una institucién en forma permanente, manteniendo de ~-

esta manera el deseo de deshacerse de ella,




FAANCISCO

FAMILIA 1,8,

VICTOR MANUEL

197
= a
JUAN {24

BRENDA

RAMONA

S. 0.

VICTOR M,

0%




51

FAMILIA : I, S,
t  Paciente Identificado: Victor Manuel, de 2 afios de edad, pro-
ducto de la tercera gesta, parto eutfcito en 1977, atendido en un =
medio hospitalario, con retrazo psicomotor, alimentacién al seno

materno por nueve meses y ablactacifn a los nueve meses,

HISTORIA FAMILIARY

La madre sale de su casa, a la edad de dos afios, a causa del
divorcio de sus padres, llendo a vivir con su abuela paterna, a los
diez afios regresa a la casa de su madre, hasta que contrae matri ‘
monie con juan, (primer matrimonio), embarazandose casi inme=
diatamente, teniéndo un producto prematuro de 1,500 Kgs, con -~
S. de Down, el cual muere a los b meses de edad, a causa de un~
cuadro enteral; siendo aparentemente esto la .causa del abandono
del esposo, culpandola a ella del fallecimiento del nifio, Regresa al
lado de su madre durante dos afios, en donde conoce a Victor, ==
llendo a vivir con €1, El primer embarazo es normal y el produc
to es bien aceptado. El segundo embarazo es casi inmediato dan
do lugar al nifio con S. de Down, siendo informados del diagnésti
co inmediatamente al nacer,causando gran depresibn en ambog - -
padres, siendo aceptado desde un principio el problﬁema que im=-

plicaba el estado del nifio, pensando en su rehabilitacién,
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En ese momento no deseaba nuevos embarazos, sin embargo
se embarazo nuevamente, lo cual causb gran temor y angustia en
la pareja, motivo por el cual acude al CM.N, para que la orien_
taran con respecto al nuevo embarazo., Alli le practican estudios
¥ le informan que es portadora de un problema genético, que es »
heredado por sus hijos, ante esta situacién decide practicarse un~
legrado, pero debide a lo avanzado del embarazo, estono es posi
ble..

En esta ocacibn decide que el parto sea atendido en su domici~
lio por una partera emperica naciendo el producto en precarias =
condiciones de S, de Down, ei cual muere a loa 715 dias,

Fué entonces que la madre, decide el control definitivo de la~
fertilidad a pesar de su corta edad, ‘

El vinculo entre la pareja es difuso, ya que en la madre exis=
te sentimientos de culpa, pensando en la posibilidad de un abando
no del esposo ante la paridad insatisfecha.

Se observa franca rechazo del padre hacie el nific atfpico y =
sobrecompensacién por parte de la madre, Siendo aparente el ==
ocultamiento del estado del nifio, motivo por el cual se han aleja,
do de sus amistades manteniendo relaciones solo con otra familia
la cual tiene el mismo problema.

En esta familia se observa explicitamente el deseo de la reha

bilitacién del nifio atfpico, ptefiriendo su estancia permanente en
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alguna institucién, por lo que se puede concluir que inplicitamen

te existe el deseo de deshacerse del nifio,
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FAMILIA : C/P.

Paciente identificado;Danelli, de 8 afios de edad, producto =~~~
del segundo embarazo,a término,atendido en medio hospitalario ~
el parto, en 1971, sin problemas al nacer; el diagn6stico se hizo ~
inrmediatamente., Fué alimentado al seno materno por tres meses
destete con leche entera en polvo y ablactacién a los 6 meses.

No se aplicd ninguna inmunizacién,

Fué hospitalizada en 4 ocaciones por diferente motivos, siendo
una de estas por 6 meaes, El desarrollo psicomotor es totalmente

retrasado,

HISTORIA FAMILIARY
Se trata de una familia, donde la escolaridad es baja, que -~
«leciden unirse para salir de sus respectivos hogares, presentan
conflictos frecuentemente por los hijos, donde el esposo es golpea
dor de todos los miembros de la familia{aunque no bebedor),
Los conflictos han aumentado a raiz del conocimiento del diag
néstico y pronéstico de la nifia,

Deapués del nacimiento de la nifia atipica, mostraron temor
ante un nuevo embarazo, sin embargo se presentd el siguiente =«
inmediatamente, causando . gran angustia en la madre, se pensé
en un posible aborto sin embargo no lo realizaron,.

El producto es un varon que nacié sin complieaciones, sin em

bargo muestra alteraciones de la conducta motivo por el cual fué
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llevado a la consulta de psiquiatria,

Refiere los padres que los médicos al comunicarles el diag-~
néstico de la nifia manifestaron que vivirfa poco tiempo, por lo ~-
que no se preocuparon por su rehabilitacién,

Aparentemente parecen haler aceptado el problema de la nifia
prodigandole cuidados y afecto, sin embargo el rechazo ha sido -
desplazado hacia la persona,

Del dltimo nifio a quien acusan de. mal comportamiento por lo
que se hace merecedor de castigos,

Las relaciones de esta familia con los parientes y amistades
han sido rotas ya que no desean que la nifia sea criticada,

Manifiestan su deseo de que la nifia sea rehabilitada, pero =«
quisiera que fuera en forma gratuita, ya que dicen no contar con~
medios suficientes, ain cuando realizan gastos en cosas que pudie

ra posponerse,
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FAMILIA: BJP.

Paciente Identificado: Ivon, femenino de 2 afios de edad. Produc
to del texrcer embarazo, parto eutbcico, 1977, atendito en medio=-~
hospitalario, con peso al nacer de 2,500 Kgs. Fué alimentada al-.
seno materno por 8 meses, ablactacién a los 8 Imeses de edad.

En dos ocaciones a presentado cuadros de gastroenteritis que~
han ameritado su hospitafiozacién. Presenta retrazo psicomotor =

importante,

HISTORIA FAMILIAR

La madre procede de una familia en el que el padre cuenta con
tres familias los . vihculos eran rigidos y ella . va vivir al lado-
de una hermana hasta el momento de casarse, Las relaciones de
la pareja son satisfactorias, los embarazos son deseados y plani-
ficados, siendo el dltimo la nifia atfpica.

El diagnéstico de S, de Down fué realizado inmediatamente al
nacer, siendo los padres informados en la misma maternidad, ~=
causando gran depresién en ambos; mostrando el padre franco ==
rechazo hacia la nifia, ya que no #e le acercaba, y fué hastalos~-
cuatro meses aproximadamente en que la tomo en brazos por pri
mera vez.

Una vez aceptado el problema del retrazo mental de la nifia=

se pensé en la necesidad de rehabilitacién, principalmente por-
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el temor a que los otros hermanos se den cuenta del estado de la
nifia, ya que preguntan continuamente el por qué no juega con ==~
ellos,

La dinfmica familiar c¢n esta familia alterada con la llegada ~
de 1a nifia atipica, ya que las relaciones entre la pareja se han ==
visto efectadas, ante la necesidad de cuidado de la nifia; siendo la
madre la dnica que la atiende, por lo que en muchas ocaciones -~
debe quedarse en casa cuando el resto de la familia sale a pasear

Manifestandose en la madre el deseo de que sea hospitalizadae
en forma permanente, para que asf pueda salir todos a pasear,

Ep aparente el rechazo que existe en ambos padres hacia la~=
nifia; tomando la madre un papel de abnegacién, y ante el deseo de
deshacerse de ella, manifiestan que desean sea hospitalizada para -

su rehabilitacidn. ,
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CONCLUCIONES:

1, ~Todas las familias mostraron alteraciones de la dinfmica fami
liar, con bajo funcionamiento parental, tendientes a la disper~
cién y a la autodestruccibn,tanto individual como familiar, de-

terminando esto resistencia para la rehabilitacién de los niflos,

2, -La negacién y la sobrecompensacifn o formacidn reactiva fue
ron utilizados en forma estereotipada por todas las familias -

lo que les de un caracter patolégico.

3, -Cinco de las familias no han vuelto a concebir, ante el temor
de un nuevo nifioc atipico, una de las familias en que hubo tres
embarazos posteriores, dos de ellos presentaron S, de Down
la restante tuvo un producto m4s que presenta trastornos de=
la conducta, caracterizados por hiperactividad que generé -
consulta de psiquiatria., Existen deseos francos de no volver
a concebir, situacifn que se proyecta a otros familiares --~
que se encuentran en fase de pre~matrimonio y matrimonio, .
Pensamos es necesario que dada las caracterfsticas del fang
tipo de algunos Downs' ea necesario practicar cariotipo a los
padres principalmente aquellos que estén jévenes y que el S.

de Down sea el producto del primer embarazo,
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4, -En cuanto a las edades no podemos concluir de manera cate~
gbrica, ya que las edades de las parejas en el momento de la
concepcibén del Down tuvo un rango muy amplio que fluctué ==
entre 15~18 afios y de 40 a 59 afios, ya que para concluir ésto-

se requiere de un estudio de una poblacién més amplia,

5. =En la mayor parte de las familias se maneja la fantasfa de --
que sus hijos algdn dIa puedan valerse por sf mismos median~
te'la rehabilitacién, sin embargo,los esfuerzos que se reali- '
zan desde cl punto de vista, econdmico, social y familiar pa-
ra llevar a cabo esta rehabilitacién son précticamente nulog -
pensando que el funcionamiento familiar con un nific asl den~=

tro del contexto social y en donde el nifio con S, de Down fun-

ciona como chivo expiatorio,
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COMENTARIO:

Un hecho de observacién durante el trabajo de investigaci=
6n no dejé claro como la sociedad y las instituciones segregan a =
este tipo de familias y de pacientes, Encontréndonos con la para~
doja que dentro de los servicios de rehabilitacién f{sica del IM TS,
se les presta atencién rehabilitatoria a pacientes con parédlisis -==
Cerebral Infantil, que tiene pocas posibilidades dexecuperacién, ~
este servicio no se hace extensivo para el nifio con S, de Down, ==
siendo que sus posibilidades en la actualidad de rehabilitacién son

con muchv mayores,
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