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INTRODUCCION.,

A 1o largo de la historia del ser humano, se han -
registrado diversas malformaciones,

En 1a mayor{a de los omsos las explicaciones a ta
les fendmencs esthm encaninadas hacia la blsqueda de su -
causa; 8in embargo no hay referencias claras de la repercu
aifn familiar o social de dichas anomalfas. Mo es sino ree
cisntemente, cuando gracias a los progresos en Oenética, -
Bioqui{mica y Embriologia, cuande se conoce la causa de la-

mayoria de los defectos al nacimiento.

Concomitantemente a este conocimiento, surge la an
gustia por parte del médido y de los padres, para explicar
se 1la causa de su producto nalformado. Bs evidente que la=
repercusidn en la familia ante un hecho anormal y deecon ~
certante, en algo tan importante como es la descendencia,-

debe generar cambios intrafamiliares y extrafamiliares.

Actualmente son varios los estudios tanto en el ex
tranjero asf como en nuestro pals que apoyan dicha altera~
tién de la dinfmica en las femilias de los niffos malforma~-
dog,

En nuestro medio no hay ningin estudio gque analice
dicho aspecto de las malformaciones congénitas, en vista -
de que .68 necesario tan pronto se haga el diagnéstico de -
un nifio malformado s¢ piense en la posible rehabilitacidn-

con el fin de efectuar una socializacién del nifo con ---



grupos de su edad; ya zue entre més tarde gea este proceso

el rechazn con su medio es mayor y de diffcil adaptacién,
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JUSTIFICACION,

Siendo el hombre social por naturalezaz, en ocasio-
nes la ingatisfaccidn a sus necesidades tiende a encauzar-
1o a relacionarse para agruparse y lograr una participa -
c¢ién conjunta logrando un funcionamiento social factible a

ger modificado.

En cuanto a gu conducta logran modificarla adqui -
riendo caracter{sticas particulares unidos a su grupo, le-
permitirdn actuar segdn la sociedad logrando su sutorreali
zacidn,

Segtin los hechos biolégicos extremos ( nacimiento=
y muerte ) el hombre segin‘su capacidad adquiere experien—
cia a través de sus diferentes etapas, pero siempre con mi

cleo social, en la formacién de su personalidad.

Estas etapas de preparacidén alcanzan su meta en la
productividad en ocasiones restringidas por imposibilidad-
por defectos al nacimiento, por Lo que suele analizarse si
la lesién 1n£er£iere en su actividad pero ain olvidar que-
puede lograrse su desarrollo integral brindando experien -
eiag de relacién con el fin de superarlas y lograr su g0 -
cializacién,

La dinémica familiar es el resultado de la interre
lacidn de todos los miembros cercanos o Lejanos que constl
tuyen una familia y de éstos con su ndeleo social; sin em-

bargo se ha observado que en familias donde existe un miem
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bro con alguna malformacidn congénita y/o retraso mental -
se ve afectada dicha dinédmica intra y extra familiar soli-
citands los padres orientacién a los servidores de la sa -
lud, aunque en algunas ocasicnes no se les brinde la satis
faccidn como ellos o desean, terminando por desligarse de

su responsabilidad para con su hijo malformado.

Se ha observado también que con frecuencia asisten
a la consulta externa de Medicina Familiar por padecimien-
tos respiratorios y accidentes dentro del hogar, terminan-
do estos nifios en algunas ocaglones en escuelas especiali-
zadas para su rehabllitacidn, cuando la familia cuenta con
los recursos econdmicos y en otros casos, queda Como un —-
miembro més de 1a familia sin que reciba el apoyo y el 8-
fecto que necesita.



MATERIAL Y MET0DOS.

Se interrogeron 25 familias en las cuales existe -
un miembro con malformacién al nacimiento, siendo el inte-
rrogatorio dirigido e intensionsdo para saber el grado de-
alteracién de la dindmica de su familia, asf como las rela

ciones extrafamiliares y ¢l medio que los rodea,

Se escogié la encuesta por interrogatorio directo,
por ser el método aprofpiado para obtener datos descripti -
vos que la gente puede proporcionar a partir de su propia-

experiencia,

Se bused que las respuestas fueran dadas por 1os -
padres, para que fueran 14 mds apegadas a8 la realidad en -
que vive y se desarrolla el miembro afectado,

La serie de preguntas formuladas se dirigieron pa-
ra explorar cada caso en cuanto: sl diagnéatice, grado de-
'invalidez, tratamiento, tipo de familia al que pertensce,-
y sobre todo algunos aspectos de dindmica familiar.

No se escogif una sola patologfa ya que la finali-
dad engloba alteraciones psicosociamles y de aceptacién co-

mo integrantes de una sociedad.

El diagnéstico de estos pacientes estd previamente
establecido y fue . emitido por el Servicio de Genética del-
Hospital General de Zona Puebla del Ingtituto Mexicano del
Seguro Social,



Para evitar sugerir las respuestas, durante el in-
terrogatorio se utilizé un lenguaje sencillo y comprensi -
ble,



RESUOLTADOS,.

Se encontrd que 18 casos fueron sel sexo masculi -

no y 7 del sexo femenino ( Tabla II ).

La edad oscila entre recién nacidos y los 12 aflog=
de edad ( Tabla I ), ¥ la que respecta a la madre va de 28
a 4% afios { Tabla III J, con una edad promedio de 33 afios;
la del padre entre 25 y 50 afios de edad { Tabla IV ), con-
una edad promedio de 38 afios,

Las respusstas de las madres sl interrogérseles si
tenfan antecedentes familiares de malformaciones congéni -
tas fue negativa, as{ como de no haber sufrido problemas -
durante la gestacién ( Tabla V ), siendo la paridad desde~
gesta 1 hasta gesta 10. La casufstica de 25 ¢casos nos da -
- una Media de 5.84 y una Desvieeién Stdndart de 3.05 ( ver-
deaviacién stérdart ),

Todos los partos fuoron atendidos en medio hospitg
lario por personal calificado,

El estrato socineconfmico y cultursl fue Medio-Ba-
jo en la mayorfa de las femilies, ya que se encontrd que 5
de ellas, percib{an ingresos menores al salario minimo, 15
familias referfan ingresos al tope del salario mf{nimo y --

las 5 restantes con un ingreso superior a dicho salario, -
{ 5r&fica I ).

Bn cuanto a la repercusidén de la relscidn conyugal
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manifestaron la existencia de conflictos, 2 tal grado de =
intentar quitarle la vida al miembro afectado en uno de -~
los casos, mientras que en otros al decir de los padres di
cha circunstancia los habfa unido més,

Bn 10 gue respecta a4 la importancia que como pa ~=-
dres representa resolver tal situacifn, en los casos de ni
flos mayores de 7 aflos, fue la de solicitar ayuda especiali
zada como escuslas y maestros para su atencidn , mientras-
que en los nifios menores a esa edad se manifesté franco re
chazo y falta de afecto, en los recién nacidos hubo sobre-
proteccién afectiva, lo que se constatd al estar presente~
durante el interrogatorio, asunque esto pudiera considerar-
ge falao.

En cuanto a las relaciones con los dem&s integran—
tes de la familia, refirieron congiderarlas normales ya -
que los cambios paicolégicos ocasionados por este problema
en la vida familiar fueron momentdneos expresando que de -
gean superari.os por completo,

En el aspecto extrafamilier en algurog casos lag =
relaciones son de indiferencia, otros en camblo de un tra-
to en general de poco interés ya que no tiene repercusifn-
directa,

En la opinién de los padres la socializacién del -
paciente depende tanto de ellos como de las escuelas espe-.
eializadas as{ como del trato con nifios y amigos de su -—-
edad,



Y al sreguntarles su opinidn sobre estas institu -
ciones que ofrecen atenciln especial para estos nifics, con
testaron ser buenas ya gue cuentan con persoral capacitado

para lograr su rehabilitacién e integracidn a la sociedad.

g W DOk
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T4BRL A4 I
Ia Dinamica Pamiliar en las Mslformaciones Congenitas

RELACICN PCR  EDAD

TDAD C ASOS
Recién nacidos e e e e e e 5
Del a s allos L T R T S T R S 1 12
De 6 a 10 afios s e e s s e et e

Mayores de 10 afios o+ o o 4 o s o o 0 4

PUENTE : ENCUESTA YERSONAL

TABL 4 II
La Dindmica Pamiliar en las Malformaciones Congénitas

RELACION POR S¥X0

SEXO0 CASOS
Pemenino D T T S S B R Y 7
Masculino T SN 18
TOTAL 25

FUENTE : ENGCUESTA PERSONAL
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TARL A O IIX

La Dindmica Pamiliar en las Malformaciones Congéritus

E3AD DE LAS NADRES

EJAD CASO0S

De 21 a 25 afios R 12
a 10 afics C e s s s e s e e 4
De 31 a 35 afios 2
De,36 @ 40 a%08 4 &+ 4 s e & s v 4 W 2
a 5

De 41 45 aflog 4 s v e 4 s e e e

TOTAL ¢ 25

EDAD DPROMEDIO: 33 afles

TARL A IV

La Dinfnica FPamiliar en las Malformaciones Congénitas

EDAD DE LOS PADRES

EDAD CAS0S
De 25 a 30 aflos PR T 10
De 31 2 35 A0S . 4 4 ev 4 4 e e s 6
De 362408808 4 4 4 4 s v 4 b ou 4
De 41 8 45 af0B 4 4 4 o o o s o o o 3
De 46 a 50 aflos e e e e e e 2

POTAL: 25
EDAD PROXEDIO: 38 ARO3



La Dindmica Pamiliar en las Malformaciones Congénitas

EXPOSICICN A TERATCHENOS Y ANTECEDENTES HEREDOPAKILIARES

. Pamilias que refirieron e r e 0
antecedentes de malfor-

naciones congéritas,

. Madres que refirieron « .+ ., .+ « 0
enfermedades o alteracio
nes durante la geatacidn

TOTALS 0

TRAPICA I
La Dinfmica Pamiliar en las ¥alformaciones Congénitasr
INGRESQ PAMILIAR
CASOS

25 1

—y

¥ENOR SaLARIO YAYOR
SALARIO YINIYO SALARIO
FIFIXO FINING



DESVIACION  STAMDART

_GESTA X CASOS P F.X (%X ) (%% ) (2% )?
I 5 5 4.84 23,42 117.2
11 1 2 3.84 14.74 14.74
T 5 ) 2,34 8.06 0
)} 2 8 1.84 3.38 6.76
v 0 0 0.84 0.70 0
VI 5 130 0.16 0,02 0.1
VII 3 21 1.16 1,34 4,02
Y111 4 32 2.16 4.66 18.64
X 2 18 3.16 9.98 19.9
X 3 30 4.16 17.30 51.9

25 146 -1.4 83.6 233,22
R=2PRX = 146 = 5,84
n 25
X = 5-84
5 v Ef(x-%) E
- .
8 = Y i S = 3.05
233,22
25
S - | T A " 00 o e W -
9.32
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COKENTARIO

Como ya se menciond la dindmica de ura familia de-
pende de todos los miembros lejanos o cercanos que la cons
tituyen y de éptos con su medio sociml. Por esta razén es-
fécil suponer que cuando alguno de sus miembros sufre de -
terminada alteracién, 1l4mese alcoholismo, desadaptacién -
goeial, retrasc mental, malformaciones, ete., dicha dinémi
ca se puede ver fdcilmente alterada.

En nuestro trabajo particular se intenté evaluar -
la alteracién de le dinfmica familiar por la presencia de-
algin miembro por malformacién congénita y/o retraso men -
tal, en donde los factores genbticos sstén principalmente-
involucrados.

Se revisaron 25 casog tomados gl azar con defectos
al nacimiento de la consulta externa del Servicio de Gené-
tica.

Hubo predominancia del sexo masculino sin embargo
por lo pequefio de la mustra no podemos decir que esto seae
forzosamente clerto, ya que es sabido que la mayoria de --
lae enfermedades por alteracidn del material hereditario -

afecta igualmente a hombres y a mujeres.

La edad de los pacientes oseild entre recién naci-
dos y de 12 afios de edad y pudo observarse mayor altera ==
cién en la familiz de los pacientes de més edad siendo ale
gunos de ellos atendidos en ingtituciones egpecializadas,
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Toai-? 3a Yae yudres fue de 092 o AF w7aa e

dre con un promedio de 33 afos, y la del padre de 25 a 50-
afios de edad econ un promedio de 38 &afios, este pardumetro no
es posible evaluarle ya gue no contimos con una cifrz de -
normalidad en la poblacién.

o3 para el -

T
SUEVIDG

Crotro de 1o que pudieran ser o
paciente afectado encontramosg, primero que todos fueron «-
atendidos en medio hospitalario por lo que esto no es ele~
mento predisponente a la incidenciu de la alteracifm, ni -
tampoco a una mayor angustia por falta de atencién especig

lizads 2 leg pacientes,

El estrato socioecondmico y cultural fue Medio -Bay
jo y probablemente esto reflsja la falta de conocimiento -
al cur2, no se encontr$ en ninguno de los casos evaluadosg-
antecedentes de malformaciones o de exposicidn a teratége-
ros durante el embarazo, Al evaluar directamente la dindmi
ca familiar pudieron detectarse una amplia veriedad de reg

ruestas,

Una solicitud frecuente en les padres de estog pae
cientes fue la de requerir ayuda especialigada para la reg
daptacibén jel nifio, esto se observd en nifios mayores de T~
afios de edad, y en los menores a ésta, se pudieron detec =
tar manifestaciones de rechazo y falta de afeclio; y en el-
recién nacido parec{a haber cierta sobreproteccién lo cual

es diffcil de considerarlo como un sentimiento verdadero,

In lo que se refiere a la repercuzidn en 0trog -

miembros de la familia parec{a no haber nirguna alteracién

15



s ool Y2 impresifn de que contaba la familia con apoyo w

para gsuperar su problema,

Coms dato final cabe mencionar que una de las soli
citudes mdg frecuentes fue la de que la familia pudiera -~
contar con apoyo institucional para la socializacién y rea

daptacibn d» los pacientes,

16
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