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PROLOGO -

Ser padres es la tarea mas dificil en la vida, sobre todo si en algu-
no>s casos es necesario enfrentarse ante situaclones y problemas difi-

ciles de aceptar, como en el caso de tener un hijo con Sindrome de

Down.

Esta tesis se elabor® abrigando la esparanza que sea de utilidad para

la Enfermera, durante el ejercicio de su profesion.

Por otra parte, se espera que sea una gufa, la cual permita orieatar

a los padres que se encuentran ante el difficil problema de acep*ar un

hijo con Sindrome de Down.

Los nlfios con Sindrome de Down. representan una poblaclién muy espe-
clal, ademas de ser el tipo de deficiencia mental mas comin. Por

otra parte, la sociedad los clasifica como individuos inltiles e impro-

ductivos para el pals.

En toda la historia ningiin otro tipo de deficientes ha sido tan maltra-
tado, rechazado, humillado e incompreandido por sus padres y la socle-
dad como lo han sido estos niflos, los cuales no tienen culpa alguna,

ya que s8lo son producto de un error genético.



Otro factor fundamental, tal vez el més importante, es el retraso men
tal gue sufren estos nifios, lo cual viene a hacerlos tan dependientes
de los padres, quienes no los aceptan y aislan por temor a la critica
y a la burla, ademas de considerarlos como una carga para ellos y

para toda la familia, aunque serfa maravilloso que tom&ramos concien
cia de que todds v cada uno de los nitiss, ain én distintas circuns-
son seres humanos y merecen o tienen derecho a

tancias de la vida,

que se les ame, se les cuide, proteja y comprenda para .que sean fe-

lices.



INTRODUCCION

El Sindrome de Down, conocido también como Mongolismo, o Triso-
mfa 21, es una alteraciébn genética en la que existe un cromosoma

extra y se caracteriza por presentar ciertas anormalidades fisicas y
alteraciones en el aparato inmunolégico y en algunos casos se pre-
sentan malformaciones de corazdn y aparato digestivo, ademéas de ir

_acompatiiado de retraso mental.

El Sindrome de Down ha sido motivo de numerosas investigaclones,
buscando su etiologfa, prevenciédn y analizands nusvos métodos y

técnicas que ayuden a la rehabilitaciébn de estos nifios.

Algunas experiencias y entrevistas nos han permitido darnos cuenta
que a veces la mala o nula informacidn y orientacidn que se da a
los padres de nifios }eclén nacidos con S[nd-rome de Down, en las
instituciones hospitalarias en donde é&stos nacen, contribuye a que
el problema se acentlie, ya que los padres Ignoran que existen es-
cu=las en donde se les da un tratamiento especlal de terapia educa-
tiva, para nifios con Sindrome de Down, lo cual parmite que desarro

llen habilidades para su supervivencia.

El presente trabajo estid basado en la Participazién de la Enfermera

en la orientacidn a los padres de nifilos recién nacidos con Sindrome

de Down.



Se mencionan algunos antecedentes y toda la informacion acerca de

este Sindrome.
1; ‘Planteamlento del problema:

¢Por qué el nifio con Sindrome de Down es rechazado y maltra-

tado por los padres y la sociedad en general?
2. Objetivo general del estudio:

Conocer los factores o causas por las que el nifio con Sindro-

me de Down es rechazado y maltratado.

'3, - Hipdtesis:

El rechaz> y el mal trato que tienen los padres y la socledad

en general, hacla los nifios afectados con el Sindrome de Down

son debidos a:

1. La mala o nula informacién y orientacidn que reciben ios
padres, sobre este Sindrome, en las instituciones hospita-
larias donde estos nifios nacen.

2. La falta de conocimiento y comprensidén sobre las necesi-

dades de desarrollo, educacidon y atencidén médica gque re-

quieren estos niibs,



3. Debido a que se -ignora que existe un tratamiento habili-
tatorlo en escuelas especializadas, que facilita. el desa-
rrollo de habilidades en estos nifios, lo cual les ayuda a

ser menos dependientes de los padres.

4:. A que nd existe un programa educativo ejemplar qhe per-

mita a los padres conocer y manejar el p;oblema adecua-~
damente.

5. La falta de informacién acerca de las instituciones Jue

tienen por objeto la rehabllitécf.én _de estos rniflos.

6. .. La falta de recursos econdmicos para acudir a las_ sscuae-

- las donde se proporciona el tratamlento adecuado.

Estas hipdtesis fuemn comprobadas a través de una investigacidén rfea--

lizada al personal de enfermerfa que labora en el Hosplt_al“Ge,n_eral
lo. de Octubre del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales . de los
' Trabajadores del Estado. (Esta Investigacidn se llevd a cabo en ma-

yo de 1984).

El objetivo era saber qué conocimiento tenfa la enfermera acerca del

Sindrome d= Down y qué tipo de orientacion p:oporciona a los padres

de estos nifios,



Los resultados obtenidos de esta investigacidn se exponen en forma

narrativa, cuadros y graficas.

También se retomaron los resultados de una investigacion realizada
en el Centro de Terapia Educativa, A.C., con fines demostrativos y

comparativos de las hipdtesis antes planteadas.

En esta investigacidn se tomd como campo de estudio a los padres
de nifios con Sindrome de Down, lo que se pretendia conocer era cud_
les eran las actitudes que presentan los padres ante el Sfndrome de

Down, los resultados se dan a conocer en forma descriptiva y narra-

tiva dentro del presente trabajo.

Y con base en ellos, se proponz como altemativa de solucidén un Pro-
grama de Orientacidén a los padres de nifios recién nacidos con Sindeo-
me de Down, con la participacioén de la Enfermera, lo cual coadyuve

en lograr que se les acepte y.se les brinde un trato mas humano,

ampliand> asimismo, sus perspectivas de vida.




I. MARCO_TEOQRICO

El Sindrome de Langdon Down sz reconocid hace aproximadamente un
siglo como entidad nosoldgica. Se habia identificado con un nombre

impropio y fue explicado etioldgicamente hace veintitn afios,

" El Sindrome de Down ha constituido uno de los mayores enigmas de
la medicina. Las diferentes opiniones médicas acerca de este Sin-
drome han ocasionado cambios en la terminologia proponiendose denomi
nadores como: Sindrome d2 Down, acromicria ©ongénita, amnesia
;peristatica, Dlsplgsla fetal generalizada, Anomalfa de la trisomia véi;l.

b4

tiuno y Sindrome de la trisomla G.21,

En 1866 el médico John Langdon Down, por primera vez dascribid el
Sindrome de Down lamandolo mongolismo, segiin este investigador,
el mongolismo- representaba una forma de regresion al estado primario

del hombre, semejante a la raza mongdlica.

El Dr. Edwar Seguin de Francia, fue otro quien reconocid clinicamen-
te el Sindrome por primera vez en 1846, dando una descripcion detalla

da en su libro La idiocia y su tratamiento por métodos psicoldgions.

1/ Lépez Faudsa, El _nifio con Sindrome_de Down, p. 21.




El Dr. Torres del Toro advierte que la primera comunicacion médica
sobre el mongolismo s= presentd en un Congreso en Edimburgo, en

1875.

El Dr. G.E. Shutt Leworth fue uno de los primercos en sugerir la exis
tencia de un defecto congénito e introducir el término d= Nifio Incom-

pleto.

Garrod Thompson y Fengll, describieron y asociaron la alteraclén eon

génita del corazdn.
En Alemanta y Austria, Newmann Kassowitz y Siegert, aportaron una

importante literatura sobre mongolismo.

Las primeras investigaciones es.adisticas que pusiemon atencidn a la
edad de la madre, indice de frecuencia familiar y los incldentes si-
mlléres, asi como sus pecaliaridades y la de sus famlliares inmedia-
tos, fueron llevadas a cabo por los doctores Turpin y Caratzali, Lahk-

densuu. Doxildes y Porteus, 1938-‘

Los doctores Lejeune, Gautier y Turpin llegaron a la conclusiéon por
medio del cariotipo que la causa etioldgica se debfa a un cromosoma
extra,

En 1960 y 1961 Penrose y otros investigadsres mas descubrieron la

Trisoma 21 por translocadibn y mosaisismo.



Mtiitiples han sido los esfuerzos en forma individual dentro de la in-

vestigacidon y descripcidon del Sindrome de Down desde el siglo pasa-

do.

La bisqueda incesante por descubrir nuevos métodos y técnicas en la
valoracion del Sindrome, por grupos interdisciplinarios, se ha conver
tldq en nuestros dias en una constante superacién y perfeccionamien-—

k74

to.
1.2 Definlcidn

El Sindrome de Down C;Onocido también como mongolismo o trisomia 21
es una alteracidbn genética en la que existe un cromé:sonia extra en el
par 21, el cual ocasiona que se presenten determinadas vc'aracter[stl-—
cas flsicas y mentales,. siends una de las causas mAs comunes del

retrass> mental y en algundos casos se acompafia de anomalfas congé-—

3
nitas.
1.3 Epidemiologia

La epiderﬁlologla en el estudlo de la distribucidn de casos en una

poblacién determinada y los factores que influyen en ello.

2/ Ilbidem., pp. 21-15.

3/ Vaughan Mckay, Nelson; _Tratado_de_ pediatrfa, p., 132,



La frecuencia del Sindrome dz2 Down 25 el reporte de un afio de es-
tudio sobre los nacimlientos de nifios con este Sindrome, en una area

geografica respecto a la estadistica de nacimientos durante ese pe~
riodo.

*Estos estudios se dividesn en tres grupss:

1. Reclén nacidos
2. Otras forma de deficiencia mental

3. Namero de casos en el total de la poblacidn.

En el primer grupo se cuentan también aquellos que nacen y musren

inmediatamente y el acta de defuncidn ., sblo reportard cardiopatfa

congénita o asfixia.

El segundo grupo son aquellos registradoss dentro de las instituciones

o centros espacializados: los casos de deficiencla que no son detec_
tados al nacimiento y perfodos con determinadas enfermedades que

causan por lo general esta clase de deficiencias.

En el tercer grupo no existen estadfsticas objetivas, ‘este estudlo
tiende a encontrar las ISrmulas idéneas para saber exactamente cuin

tos nifios con SIndrome de Down mueren antes de llegar a adultos.

Por lo tanto, en cuanto a estadisticas y frecuencia, sblo se puede

saber culntos nacen y ain este nimero es diffcil de determinar.



Desde el punto dé vista epidemioldgico se paeden citar varias cosas:

En Australia hubo un porcentaje muy alto de Sindrome de Down y se
encontrd que esto ocurri® durante una temporada de hapatitis y en la

mayorfa de los casos habfa una o mas persdonas que la habian padeci-
do.

La relacién de la edad materna nos da un resultado mas veraz,

En estudios realizados en wvarios paises, en cuanto a edad de la ma-

dre como posible causa, se enconird: el porcantaje mas alto en Mé-
xico. ) : -

En »tro estudio efectuado entre 1964-1966, de acuerdo a la distribucidn,

segiin el continente de origen, s- encontrd que de cada mil nacimientos

nacian 3 -7 nifios con Sindrome ds Down 3:n Africa 3, en Asia 2+3, ¢n

América y 2.2 en Europa:; dando un promedio apréximado de 2.8 en el

mundo .

Se ha comprobado que la incidencia de trisomia 21 regular, aumenta
después de los 30 afios y después de los 35 hay un =levado incremen-
Los riesgos que "tlene una mujer jox}en dz 18 a 20

v

aftos, son uno en 2 000 nacimientos.™ -

to del porcentaje.

i/ Lopsz Faudoa, Silvia; op.cit., pp. 36-38,

B



10.

¢Quiénes corren el riesg> 'dz tener un hijo con Sindrome de Down?

Son sz2is los factores que configuran un riesgo elevado de gque uma mu-

jer tenga un hijo afectado de Sindrome de Down. Las mujeres inclui-

das en una de ras sigulentes categorfas han dz considerarse en el de-

ber de someterse a un diagndstico prenatal para determinar la posible
incidencia del Sindrome de Down:

1. Edad avanzada de la madre: el riesgo de tener un hijo afectado

por Sindrome de Down 2s apmoximadamente de 1 por clen mujeres

de 40 afios y de 1 por 30 a los 45, £En contraste, alto riesgo de

las muleres menores de 30 a%ios de edad es inferior a 1 por mil.
Las mujeres comprendidas en el grupo> de ‘edad avanzada, integran

el conjunto mas numeroso de las que cerren el riesgo de tener un

_hijo afectado de mongolismo.

Tener ya un hijo afectado del Sindrome dz Down (trisomia 2Z1):
hasta la edad de 35 afios, el riesgo -de que se repita la apari-

cibn del Sindrome de Down en otro hijo es de 1 por 100 aproxi-

madamente.

3. Sindrome de Down: las embarazadas afectadas’ de Sindrome de

Down corren un fiesgo del 50% de dar a luz hijos mongblicos,

sin embargo, son muy rams los casd>s de embarazos entre muje-

res afectadas de mongolismo.



1.

Mosaicismo paterns son células afectadas de trisomia 21.

Los padres y las madres gue tienen mosaicismo cromosdmico,
corren un riesgo elevado aunjuz no predecible de tener mas de
un hijo afectado de mongolismo, aunjuz el numero de embarazos

que se producen en este grupo es reducido.

Translocacidn famitiar. St la madre es portadora de una trasloca-

' cién que afecta a los cromosomas D/21 el riesgo de tener un hi-

" jo afectado es del 20%. Si el padre es portador de una transloca

cidén similar, el riesgo por razones desconocidas se reduce al

2%.

Si como ocurre en casos raros, .tanto el padre como la madre son

portadores de una traslocacién, el riesgo sube a un 100%.

Abortos espontaneos miltiples: las mujeres que han sufrido abor-

tos repetidos tienen un mayor riesgo de dar a luz a un niflo con

Sindrome de Down . &

Servicio Internacional de Informacién sobre Subrormales (SIISS):
Diagndstico_prenatal y Sindrome de Down; pp. 5-7.
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Relacidn entre el Sindrome de Down y la edad de la madre:

Edad de la madre

Menos de 30 afins

30
3s
36
37
38
as
40
42
44
46

48

FUENTE:

1

1

Cuadro tomado:

de
de
de
de

de

Incidencia

d=

Menos  de

cada
cada
cada
cada
cada
cada
cada
cada
cada
cada

cada

del Sindrome

Down

1 de cada mil
900
400
300
230
180
135
105
60
- 35
20

12

Servicio Inrernacional de Informacidon sobre Subnormales

(SIISS) Diagnbstico prenatal_y Sindrome d=2 Down, p. 4.
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1.4 Etiologia

Antecedentes:

Debid> a que la etioclogfa del Sindrome de Down era desconocido, se
propusleron varias teorias etioldgicas, entre ellas la de Wanderburg

en 1932, sugirid la posibilidad de que estuviera relacionada con ando-

malfa cromosdmica.

En 21 afio d= 1956, Tijio y Levin establecleron definitivamente que el
nimero normal de cromosomas en el hombre es dz 46 y con ésto se

inicla el desarrollo de la citogénica humana.

El Doctor Lejeune en el afic 1959 obssrvd en sus investigaciones que
los pacientes con Sindrome de Down presentaban un cromosoma extra,
el cual en el cariotipo.de estos pacientes es un pequefio acrocéntrico

que partenece al grupo "G" segin la clasificacién Denver y se le ha

llamad> cromosoma 21.

Las Investigaciones actuales en el campo de la genética, n>s plantean

nuevas alternativas y conceptos al respecto, pero aiin quedan muchas
6/
interrogantes y estudios por hacer.

6/ Lépez Faudoa, Silvia; op.cit., pp. 13-15.
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Consideraciones sobre el aspecio hzreditario:

Los rasgos de un nifio estidn determinados por el material que en el
momento de la. fecundacidn aportan tanto el padre como la mad-e, de
esta manera es facil aceptar que el padre aporta la mitad de la heren

cia y la madre la otra mitad.

Es*e material esta localizado en las células sexuales materna y pater-

na.

En estas células existen cromosomas. Los cromosomas son pequefias .
estruciuras que se encuentran en el nicleo de cada una de las célu-
las del organlsmo_ y cada una de ellas tiene 46-cromoso:nas a excep-—
cién del évulo y el espesrmatozoide que Sélo tienen 23, es facil en-
tender que de la unidén de las das células sexuales obtendremos una
con 46 cromosomas, de esta c@lula, po: divisiones sucesivas, se for-
mard un ser humano completo cuyos millonzs de células tendr&n 46

Cromosomas.

Los. cromosomas se enumeran del 1 al 23, tomand> en cuenta el tama-
fin, el uno es el m&s grande de todos y hay dos cromosomas 1, asi
como hay dos cromosomas 2 y dos cromosomas 3, etcétera, hasta —

llegar al cromosoma 22, ya que €l par 23 corresponde a los cromoso-

mas saxuales que son el cromosoma X y el cromosoma Y.
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Por lo tanto, en las mujeres el par 23 estd formado por dos cromosd-
mas X y en el hombre por un Sromosoma X y un Y, estos cromosomas

son los que determinan el sexo de los individuos- (figura 1)
! 7
El resto de los cromosomas tienen bajo su control, el programa o ins-

trucciones de la herencia, la forma y el funcionamlento de las células.

La cantidad de cromosomas que un individuo tiene, ocontienen la informa
cidn genética necesaria y suficiente para un funcionamiento armonioso
de las células y no puede existir cromosnmas de mé‘s 6 de menos, ya
que d2 ocurrir asl habrfa importantes alteracion=s en la forma y sen la

z

funcidén.

Causas genéticas que originan el Sindrome de Down:

1. Trisomia 21 (por alteracidon en la distribucidn cromosdémica).
2. Translocaclibn cromosdémica,
3. «MMosaicismo.

Trisomia 21:

Es la alteracién mas comin en el Sindrome de Down, se calcula en un
95% los individuos que con este SIndrome poseen la tz‘ison’qia del cro-~
mosoma 21 estandar. El 5% restante de las personas conv estas ca-
racteristicas que n> tienen trisomia 21 estandar es denominada como

translocacién o mosaicismo.

7/ Lagunes Torres, Roberto; Sindrome de Down gufa para médicos
genzrales y padres de familia, pp. 3-§.
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TTFIGURA Wl IT
CARTOTIRT NORMAL

2 3 4 5

1
GRUF; A GRUPO
[=3
GRUPO C
14
GRUPCO D GRUPO E
KR X% Xié AR 3
i9 20 21 z22 Y
GRUPO F SRUPO G CROMOSOMAS
SEXUALES

DESCRIPCION:
LOS AUTOSOMAS VAN DISPUESTOS POR FPARES CONFORME AL SISTEMA

DENVER. LOUS NUMEROS 1,2 Y 3 SE CLASIFICAN A VECES COMO GRUPOQ A;
LOS + NUMEROS 4 Y 5 COMO GRUPO B; LOS NUMEROS 6 A 12 COMO GRUPO C;
LOS NUMEROS 13 A 15 COMO GRUFO D;LOS NUMEROS 16 A 18 COMO GRUPO E
LOS NUMEROS 19 7 20 COMO GRUPO F Y LOS NUMEROS 21 Y 22 COMO GRUPQ
3. LGS CROMOSOMAS  » = Y DETERMINAN EL SEXO. LO3 PARES
13,14,15,21 ¥ 22 LLEVAN UNOS CORPUSCULDS LLAMADOS SATELITES

FIJADOZ A LD3 BRAZOS MENORES.

FUENTE
SERVI IO INTERNATCIOMNAL DE INFORMACION EOBEE SUBNORMALES.

DIAGNQSTICD FREMATAL ¥ SINDROGME DE DOUN.
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La trisomia 21 ocbadece a que en todas las células del orgarismo de

estos nifios, existe un cromosoma extra, este cromosoma es uno de

los mas pequefios del cariatipo humano y corresponden al nimero 21
8/

esto quiere decir, que en lugar de haber 2 cromosomas 21, hay 3.

(ver figura 2).

Lo cual explica el porque en cada célula hay 47 cromosomas en lugar
de 46. Ei hescho de que existan cromosomas de mas, ocasiona que
se rompa el equilibrio y &sto traerd como oconsecuencia graves altera-

ciones en el organismo. Observe la siguiente figura No. 3.

1.4.1 Translocacién:

Se trata de la transferencia de una parte de un cromosoma hacia otro no
5?m610g3. La translocecidon n> produce necasariamente desarrollo anor-
mal . ' |

Estos individuos se denominan transpo?tad:)res de trans.lé)ca::lén por-
‘que tienen tendencia independiente de la edad, a producir células ger-
minales con cromosomas oon translocacidén anormal, ésto explica el
por qué a veces la madre siend> aln joven puede.tener un nino afec-

tad> con el Sindrome de Down.

8/ Keith L., Mbore; Embriologia clinica, p. 112.
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FISURA N=. 2

TARIOTIFD DE UN IHDIVIDUG MASCULING CON TRISOMIA DEL CROMCISOMA 21

(RIS (S (@

M lif ¥ 2% 0 A3 0
u AL XA AR ER
XA B Ao “

GUIA PARA MEDICOS GENERALES Y PADRES DE FAMILIA.




CISTEIBU.
— SXIE ORI

JmoOsScoma 21 ndeve

Celula sexual cuon
dos Sromosomas 21
Cediula normal qus al 21 la fscunda un
producir celulas serdales RSpEIrMmatsIulase
pusde distrinull matl 10s normas QuUE TriaE Un
cromosomas clromusoma 2

Dara un hueve
fertiitizado con
tres cromosomas 21

/

El huevo al dividirse
"miles de veces
originara un:

Nifio con Sindrome.
de Down

DESCRIPCION:
EN ESTOS pPIBUJOS SE EXPLICA COMO POR DISTRIBUCLON ANORMAL DE LOS
CROMOSOMAS DE UNA CELULA NORMAL, Sk FORMAN CELULAS SEXUALES CON
DOS CROMOSOMAS 21, LO QUE RESULTARA EN UN NINO CON SINDROME Dk
DOWN, CUARDO ESTA CELULA SEXUAL ANORMAL SEA FECUNDADA FOR UNA
CELULA SEXUAL NORMAL.

FUENTE:

LAGUNES TORRES ROBERTO. SINDROME DE DOWN

. GUlA PARA MEDICOUS GENERALES Y FADRES DE n
FAMILIA. (Pag. 14).
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Se ha comprobado que entre un 3 y 4% d= las personas oon Sindrome
. 9
de Down son trisomias por translocacién.™

Observa las figuras 4 y 5.
1.4.2 Mosaicismo:

Las personas con esta alteracidn tienen dos o mas linsas celulares

con cariotipos distintos: pueden estar afectados tanto los autosémas
como los cromosomas sexuales. Por lo general las malformaciones

son menos graves gque en las personas con monosomia o .trlsomta, por
ejemplo, las caracterfsticas del Sindrome de Turnar no son tan eviden
tes en las mujeres XO/XX (2) como con gl grupo comin XO (Moore/1936,
y Neu Gardner/1969). El mosaicismo suele originarse en n» disyuncidn
durante las divisiones necrdticas, de fragrnentacidn temprana.

Se sabe que también ocurre pérdida de un cromosoma por la llamada
analase retrasada, los cromosomas se separan dg manera normal pero
un cromosoma se retrasa en su migracidn y por altimo se plerdé. Se
ha comprobado que sdlo el 2,4% de los casos de S[ﬁdmme de Down son

mosalcismo. Lo cual nos demuestra que es poco frecuente esta anoma-

10/
Ha.. ™

8/ Keith, L. Moore, op.cit., p. 114.

10/ Ibidem., p. 116.
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IBSERVE CUIDADUSAH&NTEV Lioz SLGULENTIES DIBUJGS ¥
INA = PERSONA QUE TENGA CELULAS CON R CROMOSGHA TrRANSLOCALL
DAF ORIGEN A. UN NIMI CON SINGROME Uk DOWN. .

CLAVE PARA REZONOCEE

LOS CROMUSOMAS
; A CROMOSOMAS TRANSLOCADUS

14 1 21

8 /'Q CROMGSOMA 1<

CRUMOSOMA 21

CELULA DE UNA PERSONA PURTADURA DE o,
CROMOSOMAS TRANSLOCADUS. OBSERVESE
QUE EN REALIDAD CON DOS CROMOSOMAS
14 ¢ LUS 21, POR LU QUE EL ASPECTG
DE ESTA PERSONA SERA NORMAL.

SI LA CELULA ANTERIOR PRODUCE CELU-
LAS SEXUALES DARA: ‘

UNA CON EL CROMOSOMA
TRANSLOCADG Y UN

3
J .

UNA CON CROMOSOMA 14 l

21 Y UN 21

SI LAS CELULAS ANTERIORES SON
FECUNDADAS PCR E:PERMATOZOIDES
NORMALES RESULTARA:

ADEMAS DE ESTAS DOUS PQSlBILiDADES
- PUEDE HABER OIRAS.

UN HUEVO CON DOS O UN HUEVO CON DOs

CROMOSOMAS 21 Y 14 CROMOSOMAS 14 Y
Y UN TRANSLOCADU Do= 21,

UN 14 Y UN 21 SE VE EN EL SLSUTENTE

QUE EN REALIDAD ES EL RESULTALC DE EXT0
ESUUENMA: 8{
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FIGURA NO.- B

E3TuS HUEVLE AL DIVLDIRSE
PASARAN LUS CRUMUSUHAS WUE
b TIENEN A LAS CELULAS HIJAS

LAS CELULAS HIJAS SE DIVIDIRAN
MILES DE VECES Y ORIGINARAN:

NING CON SINDROME DE DOUWN NIRO -SANO

FUENTE:

LAGUNES TORRES ROBERTO. SINDROME DE DOWN
GUIA PARA MEDICUS GEMERALES Y PADRES DE
FAMILIA. iPag. 12 7 13;.
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Caracteristicas: fisicas, psicoldgicas y sociales.

1. Flsicas:

La mayoria de las anomallas del Sfndrome dz Down son observadas deg
d= el nacimiento. A medida que pasa el tiempo, las anomalias son no-
torlas impidiendo que éste s= dzsarrolle normalmente. Se puede ob-
servar que desde el desarrollo prenatal empieza a aparecer un retards
eatre la sexta y du.odéclma semana. La anomalfa puede consistir es-
pecialmente eri una malformacién de las estructuras del craneo ocon los
consecuentes efectos en el Sistema Nervioso Central. El volumen ciel
encéfalo es;é moderadamente disminuidos, sobre todo el cerebelo y el
neuroeje. El nlimero de neuronas suelen ser menor en la tercara capa
cortical. Los nifios nacen poc> antes de témﬁno, con proporciones

reducidas, pesando dos kilos y med.o generalmente.

Un estudio efectuado en un hospital reveld que la mayorfa de los ni-
fios con Sindrome de Down nacian después de las treinta y ocho s=-

1
manas de gestacién.™

En 1964 Gustanson encontrd que la duracién desl embarazo para los ni-
fos con Sindrome dz Down era de doscientos setenta y nueve dfas y

para las niflas de .doscientos ochenta.

11/ Lépez Faudoa, Silvia; op.cit., p. 39.
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Al nacer, la longitud de los nifios es menor que el de las nifias; son

s

palidos, con llanto débil, apaticos, o>n ausencia de reflejo de moro
e hlpotdn[a muscular, lo que explica el retardo en el desarrollo motor,

Algunas de las caracteristicas especlificas del Sindrome de Down, que

pueden presentarse son los sigulentes:

Labios:

En:'él nacimiento y durante la infancia es imparceptible la diferencia

con los normales; en esta época los cambios son secundarios: los

lablos se pon@2n secos y con fisuras, ocasionado por tener la boca
much> tiempo ablerta, ya que el puente es estrecho y tienen proble-
mas al respirar, durante la tercera década de vida es cuando los la-

blos se vuelven blancos y gruesos, caracteristica que sélo presentan

12
los varones.

‘Cavidad bucal:
>

Se’ ha dicho que &sta es pequefila; en recientes estudios se encontrd

que el maxlilar superior en relacidn al tama®o del cr&neo es normal ¥y

el maxilar lnferioi es grande. Se observa que el paladar es ojival

en un setenta por ciento. Comd> caso excepcional en los niilos con

Sindrome d= Down, se encuentra el paladar y el labio hzndido.

12/ Ibidem,., p. 40.



Lengua:

La forma de la lengua es redondeada o roma en la punta. Presenta
dos anormalidades: fisuras e hipertrofia papilar; la primera se
presenta desde los seis meses de nacidos y la segunda alrededor de
los cuatro afios. La causa es desconocida, varios autores coinciden
en que es producto de un movimiento permanente de la lengua interno
y externo. entre el paladar y los la:i)‘ios- En cuanto al tamaifo, pre-

senta macroglosia a la pequefiez de la cavidad bucal.

Dientes:

La denticién se presenta tardiamente, apareciendo de los nueve a los

veinte meses, se completa a veces hasta los tres o cuatro afios.

El patrdon es diferente al de lcs nifios normales, a veces aparece pri
13

mero los molares o los caninos antes que todos los incisivos.

Se ha encontrado que un cuarenta a un cuarenta y cuatro por ciento

de casos donde faltan los incisivos laterales, segln Spitzer, Rabi-

nowich y Wybar, el ochenta y seis por ciento de nifios con Sindrome

de Down presentan cambios en la estructura dental.

Algunos otros autores encontraron que la raiz es mas pequeila que en

los normales.

13/  Ibidem., pp. 40-4l.
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La caries rara vez se presentan, en cambio s{ se encuentra paraden-
tosis que causa pérdida de algunss dientes, destruyendo el tejido al-
rededsr de la pieza dental, debiéndoss muczchas veces a una higiene

bucal deficlente.

Ademas, estos nifios presentan prognatismo o sea, proyeccidén notable

de la mandibula.

Voz:

La mayorla presentan voz gutural y grave, esta carece de una explica-
cién adecuada; la fonacidén es aspera, profunda y amelddica. Las
‘cuerdas vocales hipotdnicas producen una frecuencia vibratoria més
baja de lo normal y el timbre de la voz es aspero, por falta de con-—

tacio.

Nariz:
Su forma es variable, stn embarg>, una de sus caracteristicas es el
puente nasal aplanado ya sea por el subdesarmllq de los huesos na-

14/
sales o su ausencia.,==

La parte cartaliginosa es ancha y triangular, lLa mucosa es gruesa,

fluyendo el moco constantemente, por lo general la nariz es pequefia.

14/ Ibidem., p. 41.



Ojos:

Una de las caracteristicas mas prominentes en el Sindrome d= Down
es la fisura palpebral. Se desconoce con certeza las causas del do-

blez del eplcanto.

Segiin Vander Scheer, es producto de la malformacidn de los huesos

nasales y de acuerd> con Benda, ‘del sul_:désartollo de los huesos fa-

ciales.

Sin embargo, Lowe lo atribuye a cambios de la piel en el iris se en-

cuentran clertas manchas de color dorado o bianquiscas.

La frecuencia con que presentan opacidades.'es bastante alta. El es-
trabismo es muy frecuente en el Sindrome d= Down, casi siempre con
vergentes. Segun Lowe, el estrabismo se encuentra veinte veéces mas

que en la poblacidén normal. lLas causas de mayor frecuencla son la

miopfa avanzada y las.opacidades.
Oidos:
Acerca del oido y del pabél.lé.n an.iricular, ha habid> muchas discusio-

nes: en el tamafin, en la implantacién y en algunss otros aspactos.

El pabsllédn auricular es generalmente paquefly, la implantacién es

1s/

baja.

15/ Ibidem., pp. 42-43.
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Algunos autores y estudios médicos realizados en México en 1973,
han demostrado que estos nifios presentan malformaciones en el con-

ducto auditivo interno y otitis crdnica.

Cuello:

El cuello tiende a ser corto y ancho. El occipital es exageradamente

plano y el crecimiento del pzlo empieza muy abajo.

Extremidades:

Sus extremidades son cortas, las proporciones de los huesss largos

particularmente afectadas.

Sus dedos son reducidos, en el sesenta por cilento de los casos, el
meillque es curvo y casi le falta la falangina, ‘el pulgar es‘ pequeiis y
ds implantacidn baja. Sus manos son planas y blandas, las lfneas
de las manos son anormales, la llamada linea del corazdn en estos

nifios es transversal y le llaman linea simiesca. . (ver figura 6 )

Los pies son redondos, el primer dedo estd separado de los otros cua

tro frecuentemente el tercer dedo es més grande que los deméas.

Piel:

La piel de los nifios ssgln estudios hechos por el Doctor Macotela-

Ruiz, 1972, es inmadura al nacer, especialmente fin2 y delgada con

/
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FISURA Nu. 4
TN FINDROME DE COWH

CARACTERISTICAS DEL NIND

FUENTE :
KEITH MOORE L.
EMBRIULUGIA CLINICA
1a. EDICION 1975

pag. 1i1l

DEaCRIFCION- ’

A. FOTOGRAFIA DE UNA NINA DE TRES Y MEDIO ANOS DE EDAD. EN LA Que
SE OBESERVA. EL ASPECTC TIPICO DEL SINDRCME DE DOWN. NOTESE LA
CARA FLAMA Y ANCHA, LAS FISURAS PALPEEXRALES OBLICUAS., EL API -
CANTC, EL MOTEADO DEL IRIS v EL LABIG INFERIOR ARRUGADO.

B. MANO CORTA #7ANCHA TIPICA DE ESTA NINA EN LA QUE SE OBSERVA EL

CARACTERISTICAS DE SIMIU

FLIEGUE UVIrr PALMAR THRANSVERSO,
{FLEZHAY . )
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reacciones vasomotoras exageradas, se infecta facilmente por las bac

terias saprofitas normales de la piel.—l-q-/

Cabellos:

Esfe generalmente es find, lacio y sedoso: durante el crecimiento

el cabello se torna seco, apareciendo la calvicle.

Tronco:

"El pecho pareca ser redondo o en forma de quilla, generalmente hay
aplanamiento del esterndn, la espina dorsal no presenta la curvatura

normal y tiende a ser muy recta, a veces sblo tienen sSnce pares de

costillas.

Abdomen:

Este 6rgano lo tiene en forme d= pesa, viéndose prominente an fun-

cion de la ausencia de tono muscular.

El higado se puede palpar, en muchos casos por debajo de las costi-
llas, dado que el pecho es paquefio y por la atonfa muscular, es muy

frecuente la hzrnia umbilical.

Pelvis:

Presenta varias alteraciones.

16/ 1Ibidem., p. 44.
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Los huesos ilfacos son grandes y después lateralmente, el angulo
ilfaco en el Sindrome dz Down fluctha entre treinta y cuarenta y sels
grados, mlientras que en los normales es de cuarenta y cuatro a se-

senta y sels grados.

Genitales:

Los caracteres de los drganos genitales en los hombres con Sindrome

de Down, se tipifican por tener el p=zne muy pequefio en su mayoria.

Asi como también, de cada cien casos sdlo a cincuenta de ellos les
descienden los testiculos y aunjue se ven normales nunca alcanzan

su pleno desarrollo.
Ei vello plbico es escaso y en las axilas se carece de &l.
En un alto grado de pacientes, la libido se encuentra disminuida.

En las mujeres estos caracteressaparecen tardilamente. La menarca
se presenta posterior al pariodo normal a diferencia d2 la menopau-
-sla que es a temprana edad en todo este parfodo la menstruaccion

es irregular, el vello publco es lacio y escaso, destaéando el cli-

toris por su tamaiio.

17/ Ibidem., pp. 45-46.
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Corazdn:

En 1894 Garrod descubri® la alta frecuencia de cardiopatias en el
Sindrome de Down, algunos autores sefialan que el Indice es bajo,
paro ésto es producto de que en gran porcantaje de niflos con cardio,

patia mueren antes del primer afio de vida.

FEa cuanto al tipo de cardiopatias que mas se presentan, los autores
investigadores tamp-:;co se han puesto de acuerd>; sin embargo, la

maySr[a de los estudios informan de dos aspectos: primero, comuni-
cacidén interventricular aislada o asociada a la persistencia del con=-
ducto arterioso; segundo, canal atriovgntrlculér comtin y finalmente,

18/

tetralogia de Fallot.
2. Psicoldgicas:

El desenvolvimiento psicoldégico del menor con Sindrome dz2 Down, es
lento, presentando patrones de aprendizaje de grado inferior al del tér
mino medio; . sin supsrar esa etapa ain cuando su capacidad de desa

rrollo mental ‘llega a su término.

Son por lo géneral receptivos, llenos de afecto, muestran una varian
te considerable en cuanto a su compo:tal.nlento psicoldgico, configu-

rado por sus actitudes y. respuestas, habitos y tendencias.

18/ [Ibidem., p. 46.



El perfil emotivo del nifio con Sindrome de Down se presenta bajo los

siguientes aspectos caracteristicos de su personalidad:

Son obstinados, imitativos, afectivos, adap:ables. Con un sentids
especial en caanto a reclprocidad de sentimientos y vivencias, pre-
sentando un carécte.' moldeable. Si .el ambiente que los rodea es in-
adecuado, reacciona con agresividad o si por el contrario es un ambien
te estimulante, el nifio es carifioso, tiene gusto por la musica y por

la pintura y sobre todo posee un sentido ecspecial al afecto materno.

Un tl;atamlento habilitatorio integral exige una investigacid®n mas espe-~
cifica acerca de los rasgos caracteristicos de su personalidad. Por lo -
que desglosaremos este tema en cada uno de sus aspectos dependiends
de su coeficiente intelectual y social, haclendo referencla al término

19/

medio que representa el nifio con Sindrome de Down,

Obstinacion:

Para algunas autoridades médicas, la obstinacidn se debe al sistema
nervioso y porque su deficlenca mental les impide cambiar rapidamente
de una actitud o actividad a otra distinta; otros esitudios revelan una

incliracion por el enfoque afectivo, o sea que si se les pide algo en

forma descortes, se niegan y tratan de imponer su voluntad.

19/ Ibidem., pp. 47-48.
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Imitacion:

Es una de sus caracteristicas mas comunes. El primero en describir-
la fue el Doctor John Langdon Down. Esta conducta es esencialmente
humana y es importante, ya que gracias a ella el nifio tiene un am-

plio margen de aprendizaje.
Afectividad:

Esta caracteristica juega un pape! muy importante en su educacidon.

Se han hecho estudios en donde se ha llegado a la conclusién de que
el nifio que se desenvuelve en un ambiente familiar estable, progresa
intelectual y socialmente mejor que aquellos que han crecido internos

en una institucion.

Cuands se insiste en internarios se advierte su agresi vidad e insegu-

ridad y el inicio de autismo cuando carecz2 del afecio necesario.

Se debe evitar la sobreproteccion, dado que esta iltima genera pertur—

baciones psicologicas y sociales contrarias a la autorealizacidén que
20 '
se percibe en el niﬁf:.“‘/

Afabilidad:.

Es el tipo de nifio complaciente, le gusta que lo vistan, lo mimen, en

20/  Ibidem,, pp. 49-50.



[T}
it

sintesis, le agrada n> molestarse. Es necesario por ello que los pa-

dres y maestros los impulsen a lograr un grado signi ficativo de auto-

suficiencia.

Sensibilidad:

Siempre que hay un nific mas pequeii® junto a =llos destacan su afec-
to y lo miman. Si estan cerca de un compafizro que sé encuentra inagc
tivo, cuando éste inicia su actividad le aplauden, lo estimulan hasta
que lo hace bien, 8i se les ensefia, comparten todo y como todos

los nifios pelean y son egolstas.

Psicolbgicamente, quien presente Sindrome de Down lo podsmos des-
21/
cribir como un nifio carifioso, afable, cooperativo y mimoso.

3. Sociales:

Los nifios con Sindrome de Down son excesivamente sociables y afec~
tivos con las personas que los rodean; desde pequefios motivados por

simples aprendizajes e ideas, actuan con simpatia y buen sentido del
humor.
Su lenguaje de expresién es limitado, atn asf se hacen entender adap-

tandose facilmente al medio ambiente que los rodea. Un clima de2 in-

diferencia los inhibe, dando como consecuencia la exteriorizacién a un

21/ Ibidem., p. 53.
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mal cardcter y ura dificil adaptabilidad a la vida social.

En el caso concreto de nifios con Sindrome de Down el proceso ds in-
tegracién se inicia en el momento er que el mé&dico hace el diagndsti-

zo, slendo la familia el principal elemento promotor de la adaptabili-

dad social.

Su comportamiento sa circuanscribe al_ de un ser mormal en el hogar o
fuera de él, satisface sus n=acesidades fisioldogicas y si se le ensefia
participa en toda actividad Inwafamiliar. Cuando convive con un nia-
cles social sobre bases armdnicas de cordialidad,  colaboracion, res-

peto y equilibrio moral, su formacior indudablemente serd la resultan-

te de ese medio, asimilands los est{mulos Jue se le proporcionan pa-

22/

ra su adaptacidédn.™
Diagndstico:

1. Clinico

2. Genético.

Diagndéstico clinico:

Debe haberse visto un solo caso para establecer facilmente el diagnas-

tico, pues el parecido entre astos pacientes es muy llamative, afin con

rasgos variables.

22/  Ibidem., pp. 54-59.
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El retraso mental es el sintoma constante, siendo el coeficiente in-

telectual casi siempre inferior al 80%.

En el recién nacido puede haber alguna dificultad diagndstica pero

Hall menciona 10 signos cardinales para establecarlo:

1. Ausencia del reflejo de moro.
2. Hipotonia muscular.

3. Perfil facial aplastado.

4, Aberturas palpzbrales oblicuas.

S. Pabellones aurlculares displasticos.

6. Piel de la nuca redundante.

7. Pliegue de simio tipico o atipico en las palmas.

8. Hiperflexibilidad tendinosa.
9. Pelvis displastica.
10. Displasia de la falange medla del quinto dedo de la ma=- .

o 2/

Cuando se tiene duda para esiablecer el diagnodstico definitivo, ésté

se puede comprobar mediante un estudio genético, en donde se reali-
za un analisis cromosdédmlica, con lo cual se comprueba que los pacie--
tes con Sindrome de Down presentan un. cromosoma extra que partenecs

al grupo "G" y se le ha llamado Cromosoma Veintiuno.

23/ Valenzuela H., Rogelio; Manual de pediatria, pp. 365-366.
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En este estudio se puede dlferenyciar claramente a los cromosomaé
gracias a la ayuda de las tecnicas de bandeo y fluorescencia. En
las tecnicas de fluorescencia se observa que el cro‘rﬁosoma se encuen
tra en triplicado en el Sindrome de Down, fluorece mas intensamente

24
sobre todo. en sus brazos largas.—/

Diagndstico prenatal:
Técnicas actuales.

Amniocéntesis:

Es una técnica que consiste en obterer una muestra de liquido amnid
tico mediante la insercidn de una aguja en la bolsa amnidtica. (ver

figura 77) .

Las células contenidas en ‘,g,ste liquido proceden del feto y en conse-
cuaencia son una mu'estra _dﬁ'\los cromosomas dzl feto 'y de su dbotacion

genética,

A mediados de la 'décad;a.l-fd_e los afios setenta se incrementd el Interés
por la tecnica de la ani'.;),locentesls a causa de unra profundizacidbn ma-
yor en los estudios feté)loglcos, una conciencia mas clara de las po-
sibilidades que ofreée el diagnostico genético y un cambio de actitu-

des con respzcio_al aborto terapeutico .g-s-/

24/ Lopez Faudoa, Silvia; op.cit., pp. 27-28.

25/ Servicio Internacional de Informacién sobre Subnormales, op.cit.
pPp. 8-11. : o
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FIGURA No ™7~

AMNIOCENTESIS

DESCRIPCION:

TECNICA QUE CONSISTE EN OBTENER UNA MUESTRA DEL LIQUIDO AMNIOTICO
MEDIANTE LA INSERCION DE UNA AGUJA EN LA BOLSA AMNIOTICA.

FUENTE :

SERVICIO INTERNACIONAL DE INFORMACION SOBRE SUBNORMALES.
DIAGNOSTICO PRENATAL Y SINDROME DE DOWN. (pag 6).
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Otras técnicas dec diagndstico prenatal:

Hay otras técnicas de diagndstico prenatal en curso de desarrollo y

perfeccionamiento:

Amniograffa: se inyecta en el liquido amnidtico un material que
sirve de contraste preferible soluble en agua. La tintura se
mezcla con el liquido amnidtico y crea un contraste con el feto,

cuya imagen puede obtenerse entonces mediante una radiografia.

Ultrasonograffa: este procedimiento emplea la técnica de los ul-
trasonidos y la aplicacidn del principio de Doppler. Al estudio

del feto se utiliza para localizar la placenta antes de proceder a

la amniocéntesis.

Fetoscopia: este método implica la visualizacidn directa del fe-

to mediante el uso de un endoscopio fibrbptico-

Medicidén de las alfa-fetopmtef;x-a;s (AFP): una concentracidén ele-
vada de AFP en el liquido amnibtico suele indicar la presencia
en el feto de un defecito en el tubo neural, comp anencefalia o
espina Bffida- La AFP se puede tambi&n medir en una muestra
de la sangre materna: el nivel elevado se confirma..a.cto segui-

do por amniocéntesis .28/

26/ Ibidem., pp.- 9-10.
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Ventajas de un buen diagndstico prenatal:

Las ventajas dzl diagndostico prenatal pueden ser analizados: dasde
muchos puntos de vista: médico, ético, econdmico, de las mas im-
portantes sonr los que obteﬁdran las parejas que s= encuentren en una
situacion de "alto riesgo" y quienes sin la aplicacion de la amniocen-
tesis, podriar elegir innecesariamente la intervencion del embarazo.

" Tal como fue el caso de una mujer de 31 afios que tenia ya una hija
afectada -de Sindrome de Down y que resultd embarazada de nuevo.
Enterada de que habia una posibilidad entre 100 de dar a luz una
‘creatura afectada de mongolismo, manifesto su desed> de abortar.

El meédico le sugirid que se sometiese a la amniocéntesis y a un ana-
lisis cromosdmico prenatal, a fin de determinar previamente si el [eto
presentaba un éariotipo normal. La mujer decidid no interrumpir el

27/

embarazo y en sa momento didé a luz a un nifio rormal.

Profilaxis:

"La profilaxis en el Sindrome de Down esta o.'ienfa‘d.s fundamentalmente

.

a evitar la incidencia de nacimientos de nifios con Sindrome de Down.

Si tenemos la carteza y esta comprobado que la edad es un factor im-

portante para que s2 presente este Sindrome, se debe conczientizar a

27/  Ibidem., pp. 12-13.
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las muieres de evitar embarazarse sobre todo cuaands han sobrepasado
los 40 afios; que es cuanrdo la frecuencia de este Sindrome empieza

a aumentar rapidamente.

Como pirofilaxis tambien, mé&s aln si la madre ha tenido ya un hijo

con Sindrome dz Down.

Se recomienda acudir con el médico especialista en genética, o a
alguna institucion especializada, en donde recibird un asesoramiento
gengético. Aciemés de que se buscara la causa que provocd el Sin-
drome de Down, con el empleo de procedimientos diagnbsticos ma-
ternos o fetales van siendo reconocidas un nimero creciente de afec
ciones medicas, que pueden originar lesidn del sistema nzrvioso cen-
tral, en estos casos deba valorarse cuidadosamente la conveniencia de

considerar el aborto terapéutico.

Un ejemplo puede ser el siguiente:

—e

Si el embarazo ocurre después de los 40 afios de edad, seria lo ideal

realizar una amniocéntesis y si es detectada alguna anomalia en los

cromosomas, es aconsejable el aborto terapeutico.™ ——

28/ Vaughan Mckay, Nelson; op.cit., pp. 135-136.



13.

Pronostico:

Cuanrdo el nifio ha alcanzado su quinto dia de vida tiene muchas pro-
babilidades de desarrollarse y, probaklemente, posea la misma expec-
tacidn de vida que los demaéas rﬁﬁos que reciben buenos cuicados mé-
dicos, dieta adecuada, tratamiento precoz y adevcuado de las infeccio
nes, etc. En los nifios gravemente retrasadoss, con defectos miiltiples
la expectécion d= vida ;as menor, aanjue con cuidados adecuados pue-

da prolongarse de modo sensible.

Debe recordars2 que la inteligencia no es un factor fijo, que la mo-
dificacion del ambiente y el mejoramiento de las oportunidades para
aprender, asi como la aceptacién social, originaran una mejoria en
casi todos los nifins retrasad>s. El grad> de mejoria es mas grave-

29
mente afectado, o sea los que tienen dificaltades mﬁltip[os._’/
Tratamiento:

En realidad ro se puede hablar dz tratamiento en Sindrome de Down,
si tomamos en cuenta que todas las alteraciones que presentan estan
genéticamente determinadas. No se puede disefiar un medicamento
para destruir el cromosoma 21 de mas, que tienen en cada una de

sus millones de celulas; es por esto que e! iratamiento estd encami-

29/  Ibidem., p. 136,
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nado- a evitar infecciones que sz presentan con frecuencia y deben

ser protegidos contra corrientes de aire.

Si hay problemas del corazon u stro tipo d= malformaciores, dzsben
ser estudiadas las posibilidades de correccidén quirGirgica, para lo
cual es indispensable saber si el riesgo de la opzracion no es mayor

que los problemas que pueda originar la malformacidon.

Se les deben poner todas las vacunas igual que a un nlfio normal.
Asimismo, un padiatra debe vigilar su crecimiento' y desarrollo para

ajustar pzriddicamente su alimentacion.

En cuantoc al aspecto intelectual, hay que tomar en cuenta que el da-
o cerebral ya existe y hay que tratar por todos los medios de esti-
mular al cerebro, por lo cual es conveniente que a estos nifios se
les lleve desde la mas tiermma edad a escuelas o instituclones espe-

K14

cializadas.

% Lagunzs Torres, Roberto; op.cit., pp. 19-20.



La escuela:

La mazadicina en la actualidad se ve imposibilitada a brindarle a estos
nifios una solucidn eficaz a sus limitaciones, par lo que ésta se ha
buscado en otros camonos con ei objeto de habilitarlos. Es por ello

que se ha enfocado el problema al area educativa-

"'El camino hacia la habilitacién de estos nifios ha tenido varios obsticu
Los. No se les queria educar psrque son considérados como deficien-
tes mentales profundos o porque morian a temprana edad. Con el
tiempo se ha ido desvaneciendo esta idea e inclﬁso, gracias a estudios
e investigaciones sobre el particular, se eét’a avanzgndo con éasos fir-
mes. Finalmente se llegd a la conclusidn de que estos nifios deben

ser educados en escuelas especiales-

Es importante que los familiares que tienen el problema con nifios Down
hagan participar a los elementos que integran la sociedad en la educa-

. ' 174
cidon del nifio, evitando* asi su marginacidn.
Uno de los objetivos de su educacidn es ensefiarles a que aprendan ha-
bitos sociales de convivencia tales como el saludo y la participacidn
en las actividades cotidianas como cualquier otro nifio. Debe integrar-

se a su medio ambiente y desenvolverse con naturalidad.

31/ Lbpez-Fauadoa, Silvia; op.cit., p. 97.
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L.a sociedad no ‘debe relegar al nifio ni ponerlo en segundo plano, es
nocivo el que se tomen actitudes de burla, rechazo, compasidén o
agresividad de personas por desconocimiento del problema perjudican

al nifio y lo hacen m%s hostil, para con el niicleo social.

La escuela como institucidn educativa utiliza métodos y procedimien-

tos especiales para lograr el miximo desarrollo del nifio Down en las
esferas cognosciﬁva, psicomo'tora, del lenguaje, afectiva y social; en
su dindmica interna exige de una especial organizacifén para cubrir con

todos los profesionales id:’meos-g’y

Con I:a. finalidad de dar a conocer a la enfermera y a los padres de
familia un panorama general sobre la importancia, integracidn y fun-
cionamiento de estas escuelas, enseguida presentaremos el Programa
de Normas de Socializacidn y Técnicas de estimulacidn en edades
tempranas, editado por UNICEF y posteriormente el program3 que se
lleva a cabo en el Centro de Terapia Educativa. Aqui padremos dar-
nos cuenta de todo lo que se le puede ofrecer a estos nifios y como

es posible su desarrollo y autosuficiencia si se les brinda una atencibn

especializada con la ayuda y participacidn activa de los padres.

32/ Ibidem., p. 98.
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Normas de socializacidn y nianejo en el hogar con riesgo

establecido, Sindrome de Down (0 a 6 afios)-

Cuando nos referimos a riesgos establecidos en el nifio, hablamos de

anomalfas congénitas, malformaciones y enfermedades hereditaras

del meztabolism>, los cuales pueden definirse como:

Alteraciones funcionales o morfoldgicas del desarrollo embrio-

. .. 3
nario normal, presentes en el momento del nactmlento.——/

Desarrollo e inteligencia en el nifio con S{ndrome de Down.
El nifio con este diagndstico, aunque presenta retraso mental
tendr& un desarrollo que en gran parte dependerid del ambien-

te que lo provceamos.iﬁ/

En la etapa preescolar o en los primeros afios sc¢ le deben ofrecer

una serie de estimulos que compensen su déficit intelectual. El pe-

riodo del recién nacido es basico para estimular sus sentidos (visibn,

audicidn, tacto, etc-), hablindole o cantindole cuando lo alimenten,

bafden y visten.

O.M-S.; La prevencion de la morbilidad y de la mortalidad
perinatales, p. 23.

Collado de Suero, Angelita: Normas de socializacidon y manejo
en el hogar para nifios con riesgo cstablecido, Sindrome de
Down 0 a 6 afios; Programa Regional de Estimulacion Tempra

na UNICEF, p. 16.
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El trato desde esta etapa requieren atenciones como a cualquier nifio
&
sin olvidarlo o por el contrario sobreprotegerlo. A veces lps padres
confunden los cuidados que prodigan al nifio con un exceso de manipu-
laci®dn, como por ejemplo, cargarlo a todas horas sin pensar que el
nifio requierc que lo atiendan pezro pueden estimularlo en la cuna, el
piso, o cn diferentes lugares o momentos. A veces el nifio también
réquiere tranquilidad y reposo para dormir. Desde los primeros mea-
ses el nifio necesita ser atendido por algunos especialistas. El médi
co y el fisioterapista deben evaluar su desarrollo psicomotor y el to-

no muscular, con el fin de orientar a los padres para que diariamente

se.le den ejercicio que favorezcan su evolucidn.

El psicblogo también ofreceri aportes en cuanto a su desarrollo, ob-
servando y evaluando otros aspectos de la conducta del nifio (coordina-

cidn visual, manual y personal, social, lenguaje, etc.).

Con estas ayudas y la de otros profesionales, el nifio aprenderi a sog-

tener la cabeza, sentarse, gatear y caminar.

Se ha visto que los nifios con este diagnbstico y que reciben estimula~
cidn a edades tempranas, con mucho afecto, logran un desarrollo psi-
comotor en los 6 primeros. afios, con leve retraso o casi igual si lo

comparamos con un nifio promedio.
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L.a conducta del lenguaje deben estimularse en todo momento en que
se atiende al niflo, ya que pdsteriormente también va a requerir de
los servicios de un especialista para que los padres reciban orienta-

3s/

cidbn y promuevan la comunicacién del infante.
Técnicas de estimulacidn en edades tempranas.

Los procedimientos para la ensefianza del nifio pequefio deben ser los
- mas sencillos, con el fin de que los padres y personas que atienden
al infante puedan efectuarlos diariamante. Los técnicos y los espe-
cialistas que los llevan a cabo, tienen la tarea de minimizar la com-

plejidad de las mismas, para que lleguen en cantidad y calidad nece-

sarias a cada. nifio.

De nada sirve que ofrezcamb>s a los nifios un programa de estimulo
variados y completos por horario, si @ste no es transmitido a los pa-
dres, para que se lleve a cabo en los momszntos en que el nifioc lo re-

36/

quiera.

Al respecto del término estimulacidn precoz temprana, se ha dicho
que el término es nuevo, pero la técnica es tan antigua como la hu-

manidad, sblo que ahora se ha enfatizado y se le ha prestado espe-

. .. 37
cial atenc:lon-—/

Ibidem., . -17.
35 Ibidem., pp- 16-17
36/ lbidem., p- 19.
37

Naranjo, Carmen; Mi nifio de 0 a 6 afios, p. 7.
-




Orientacidn a los padres:

Desde el momento en que el nifio con Sindrome de Down nace, es im-
portante que los padres reciban orientaciones, no sdlo con respecto al

diagndstico médico, sino también al aspecto educativo.

La captacidn y evaluacidn del nifio deberi realizarse desde la sala de
recién nacidos y serifa 6ptimo-ofrccerle 2 los padres un plan educativo
de seguimiento en el hogar que dé& apoyo a la retacidn afectiva del ni-

flo con la familia.

Brinknoeth y Collins (1969), recalcan las ventajas de un entrenamien-

to precoz con una gufa practica a los padres.
P P P

Se ha observado que una buena relacidn afectiva de los padres hacia
su hijo, favorece el desarrolloc emoacional e intelectual del nifio con

Sindrome de Down, por su personalidad facilmente adaptable y socia-

bie.

Un plan de orientaci®n a la familia requiere que el personal técnico
visite el hogar del nifio, para que adapte las instrucciones a la reali-

dad social y econdmica dei mismo.

El entrenamiento a los padres y a las personas que atienden al nifio,
considera las diferentes etapas del desarrollo normal para ajustarlo

a la evolucidn individual del nifio con Sindromz de Down.
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Educacidn especial:

La educacibn del nifio con Sindromie de Down, aunque se ha denomi-
nado especial, no se diferencia mucho de los métodos utilizados en

la educacidn normal.

Existen pequefias diferencias en cuanﬁo al nimesro de nifios que el per
sonal atiende, ya que se requiere individualizar la ensefianza, debido
a la propencidn del nifio a distraerse facilmzante y a la necesidad de
usar material concreto; por lo demas, el curriculum desde la etapa
preescolar ofre-ceré los mismods contenidos que se tén‘:an en cuenta
para el nifio sin problemas pero ajustindolo al nivel de desarrollo o

etapa en que se cuentre el nifio con Sindrome de Down.

En la ctapa escolar la enseiianza de la lectura y la escritura y la arit
meética sencilla, ademas de otros aspectos que involucren las destre-

zas y habilidades creativas, proporcionaran una formacibn adecuada.

Esto le darid sensacidn de independencia y bienestar tanto al nifio co-

mo a su familia.

Los talleres vocacionales para la adquisicién de habilidades producti-
vas, que ayuden al desempeiio laboral del joven, ser&n un recurso

que no se debe desestimar.
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Interaccidn en la comunidad:

I.os procesos descritos anteriormente conllevan una finalidad: la in-
tegracidn del nifio con Sindrom= de Down en el contexto familiar, en
la comanidad y no segregado en una institucién, donde no tenga con-
tacto con todos los estimulos ambientales que ayuden a mesjorar su
nivel intelectual. Los estudios realizados por Tizard (1960) en un
grupo de nifios pequefios con este diagnbstico y que fueron atendidos
comd ''familia__ en una casa, comparindolos con un grups de una insti
tucidn tradicional, demostraron un mejor comportamiento social y

. . . . . : . 38
emocional en su indepsndencia personal y en su inteligencia verba.l.———/

El proceso de socializacidn:

Una de las conductas que mayores éxitos o fracasos ofrece a cualquier

individuo, es la social.

Si entendemos como conducta social la relacidon entre las personas de
una sociedad con fines y leyes comunes y la facilidad que el individuo
adquiere para tratar con el resto de las personas, vemos entonces

que en el nifio este proceso es b&sico para su adaptacidon al medio.

I.os nifios con Sindrome de Down poseen en su gran mayoria una fa-

cilidad evidente para relacionarse con las personas.

38/ [bidem., pp. 20-21.
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Limpieza o habitos de higienc:

La independencia en la higiene personal se establcce con mayor faci-

lidad, si la ensefianza se inicia en los primeros afios de vida del ni-

fio .

La etapa preescolar es un periodo de adquisiciones muy importante
para cualquier nifio, ya sea con problemas o sin ellos.

: Al
El nifio con Sindrom: de Down afianzarad su aprendizaje si diariamen-

te se establecen patrones de higiene permitiéndole poco a poco que el
mismo realice la prictica de los habitos de lavarse, bafiarse; lavarse

los dientes, peinarse, vestirse y desvestirse, uso del servicio higié-

nico como actividades basicas para su independencia en esta Area.

La sobreproteccidon o el descuido en ecstas actividades que pueden ejer-

.«

cer los padres o personas que atienden al nifio, le causari serias des-

39/

ventajas .

Pal;a que el aprendizaje sea permanente, los habitos deben practicar-
se dentro de la rutina diaria, respetando los momentos y horarios
con supervicidn y orientacidn, y no dejarlos a la bt;ena voluntad del
nifio o cuando los padres se sientan en disposicién de ayudar al pe-

quefio.

39/  Ibidem., pp. 23-24.



El éxito que el nific con retraso tenga en estas actividades, prormove-

+4 una mejor integracidn social en cualquier ambiente y lugar. Y a

los padres les facilitard este proceso, para que el desenvolvimiecnto

del infante no los apene o averglience frente a otros nifios y adultos.

Caminar:

El desarrolilo psicomotor es un proceso que permite al individuo la

evolucidn de otras &4reas de manera integral.

Al controlar su cabeza podri mirar mejor las cosas que le rodean-

Al sentarse utilizar2 sus manos con mayor coordinacidn. El gateo
PR Y s 3 4 . Y

permitird la exploracidon de su madio y afianzar&d la coordinacidn para

el equilibrio y cuando camine sus aprendizajes y la independencia se

favoreceran.

Para los padres del nifio con Sindroms de DOWN, la conducta de ca -
minar es una de sus primeras interrogantes. La respuesta es afir-
mativa y se logra con poca diferencia en el nifio con este diagnbstico,
: . 10/

si la comparamoss con otros "normales'!" en esta etapa.—

Estos legros dependerin en gran parte de la estimulacidn psicomotora

que se realice desde los prim=ros meses de vida. Son basicos los

40/  Ibidem., p. 24.
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ejercicios de fisioterapia que recalicen los padres, bajo la orientacién
de un profesional con formacidn especifica en esta irea. Ademis de
ldas actividades grupales que pueda realizar un educador apoyando los
cjercicio especiales para que por imitacibn también logren aprender

a caminar.

Con estas practicas los nifios caminan entre los 15 y 18 meses de

edad.
Habitacidn:

El ambiente en el cual se desenvuelve el nifio debe aportar suficientesr

estimulos para a1 desarrollo integral.

Para el nifio con retardo ‘desde el nacimiento tenemos que aprovechar -
todas las situaciones ambientales y recursos de que se disponga, de

acuerdo con el medio.

La habitacidn o el cuarto donde el nifio, cuando es muy pequefio, pa-
sarid mis tiempo, deberd tener buena ventilacit')n; luz y estar may Lim
pio- Desde estos primeros rmzses es necesario que disponga de sua
cuna o iugar donde pueda df’rmir con comodidad. Al dormir es im-
portante colocarlo en diferentes posiciones: boca abajo, hacia la ca-
becera o hacia lLos pies; ubicar la cuna cerca de la ventana, rotarla

41
en variadas posiciones.

41/ Ibidem., p- 25-
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A los 2 & 3 mescs se buscard el espacio mAs seguro y limpio para
colocar al nifio sobre una cobija, petate o sibana gruesa cn el piso,

con la finalidad de promover su desarrollo motor grueso.

A medida que el nifio crece, su ropa debe ubicarse en un lugar pro-
pio para qué pueda practicar su higiene y el vestirse de manera in-

dependiente -

El arreglo y limpieza de su habitacidbn es importante que ayude a rea-
lizarlo el propio nifio, colocando sus juguetes y pertenencias en sitios

especiales para tal fin (armarios, cajas, tablillas, etc.).
Comida:

La alimantacidn del nifio con Sindroma de Down, en general, desde el
periodo de recién nacido, no presenta grandes dificultades. En algu-

nas ocasiones el nifio es mas lento o come despacio.

El reflejo de succidén puede presentar problemas y en estos casos es

aconsejable consultar con el médico, el fisioterapéuta o la terapista

" del habla, para realizarle ejercicios especiales.

Es necesario que esta actividad se planifique para que no ofrezca

frustraci®dn ni al nifio ni a los padres-




Una alimentacién balanceada, comv a todo nifio, se requiere para un

42/

buen fortalecimiento [isico.

Algunos estudios muestran evidencias de ciertas tendencias de anoma-
iias de la glandula tiroides (Benda 1946-1960), por ello sec observa a

cierta edad propencidn a la obecidad en algunos casos.
prop

Lia coordinacidn de las manos con la vista, ayudarida a tomar los ali-
ms=ntos y llevarlos a la boca, para ello entre 9 a 12 meses es impor-
‘tante que se le ofrezcan ciertos alimentos (pasitas, hojuelas de mafz,
galletas, etc., para que los agarre con sus manos y los coma &l mis .
ms). A medida que el nifio con Sindrome de Down mejora su coordi~
nacidn -ojo-mano, sc le pucde ensefiar a agarrar la cuchara, llevan-
dole la mano del plato a la boca, el plato debe ser de plastico y me-
dianamente hondo, con poca cantidad de alimento para que al niﬁo le

cueste menos y si derrama se¢ le agregard mas comida.

Una vez que logre esta practica, todos los alimentos de la dieta dia-
ria podrid comerlos independientemente, con supervisidn por parte del

adulto.

Es necesario que el nifio mastiqué los alim=ntos para que los drganos
encargados del lenguaje se ejerciten y preparen para su completo de-

sarrollo.

42/  lbidem., p. 25.
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Por ello es nocivo ofrecer al nifio los alimizntos licuados en la etapa

de desarrollo en que el pequefio puede aprender a masticarlos y a

tragarlos ié/

EL uso del vaso para tomar liquidos y mas adelante el tenedor y el
cuchillo, seran patrones que se logren con mucho é&xito, si el nifio

se le expone a la préictica con paciencia y carifio.
L.enguaje:

La comanicacidn entre las personas y grupos humanos es indispensa-

ble para una buena integracibdn social.

El lenguaje es una conducta que el nifio pequefio desarrolla como ha-
bla, desde sus prim=zaros llantas y vocalizaciones. En la gran mayo-
ria los nifios con retraso mezntal presentan dificultades en el desarro-

lilo del lenguaje-

Por ello, es necesario su estimalacidn mediante el entrenamiento de

los padres, para que le ofrezcan al nifio una preparacidn adecuada.

Lia succidn, deglucidn, ‘'masticacidon y otros mecanismns son indispen- -

sables para que el habla del nifio se produzca.

43/  Ibidem., p. 26.
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El nifio necesita que se le refuerce cada vez que produce un sonido

o vocaliza. Los padres deben favorecer este desarrollo hablindoles

canténdoles desde gue son muy pequefios.

El afecto y carifio de la familia del nifio con androme'de Down son

pilares basicos para el desarrollo integral,ivespecialmente del area

del lenguaje-

Ademas de las ayudas que reciba el nifio.de sus padres y familia, re-

queririd del entrenamiento por un especialista en esta Area a medida

que crece-

Otro aspecto que ayudard macho al pequefio en la integracidn, en un
grupo de nifios, con otros nifios, ya que madiante la socializacidn y

el juego se promovera méas facilmente la comuanicacidn.

Vida con otros nifios:

El nifio con Sindrome de Down necesita relacionarse con su familia,

hermanos y nifios de la comunidad.

Con los adelantos cientificos y educativos, especialmente de la psico-
logia, es bueno ver como paso a la historia el confinamiento de estos

nifios en sus casas o instituciones.

44/ Ibidem., p. 27.
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La aceptacibn del nifio con retardo u otros problemas a un grupo so-
cial, dependera en gran parte de la orientacidn que reciban lLos pa- .
dres por parte dec los especialistas, para que desde edades muy tem
pranas cl nifio participe con toda la familia de las actividades socia-
les de la comunidad. Sdlo la ignorancia o el desconocimientn en estos
aspectos, llevaria a los padres por diferentes cam'nos y aejar{an al

. 45/
nifin con problemas desprovisto de la educaci®n que necesita.=

Relaciones con &l.

Existe la tendencia por parte del adultn, cuando conoce o necesita ve~
lacionarse con un nific con retardo; 2 tratarlo de manera especial o

simplemente no sa2ber qué hacer.

Lo mBs aconsejable en estos casos es ofrecerle el trato, carifio, afec
to y atenciones, el nifio los requiere sin medida o limitacidén sin lle-
gar a la sobreproteccidon. Es muy ficil relacionarse con el nifio con

. : R
Sindrome de Down pdr su propencidn a ser sociable.

El necesita de la comprensidn y valorizacidén de todas las personas, -
como un individuo que tiene todos los derechos de que gozén las ma-
yorias: padres que los quieran, buena a.limr:ntaci'c;n, buena salud,

educacibn, integracidn social y laboral, pero sobre todo, muacho afec-

16/ -

to y amor.

45/ Ibidem,, p- 27-
46/ u)idem., p- 28.



El nifio Down llegara a ser adulto. Cuando sea adulto su felicidad
dependerid de que sea socialmante aceptado, si tiene amigos, si puede
vivir y trabajar en la comunidad, entonces sera feliz. Si en cambio
no tiene amigos y tanto los parientes como los extrafios lo evitan por
su comportamiento raro, infantil, agresivo, desagradable, entonces

serd desgraciado.

El nifio Down necesita de carifio y cuidados, pero no més carific y
cuidado, es decir, sdlamente tienen las mismas necesidades que los
otros nifios; indudablemente que no necesita compasibén, ni mimos
exagerados, nil actitudes protectoras durante el resto de su vida. Es
cierto gque en los primeros afios tendra que ser afectuoso y atento con

4y

el nifio, porgue &l lo necesita-

47/ Hallas H., -Charles;  Cuidado y educacidn del subnormal; p. 70.
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No debemos olvidar que el objetivo que tenemss com> padres, es

producir un adulto gque se comporte com? los otros en lo mejor poa-
sible y para &sto sblo se necesita una educacion constante, que en-

. . 48
sefic al nifio de manera muay clara lo que se espera de él.——/

Lo que necesita tu hijoes ...

. "UNA MADRE
U 3 MAESTRA

48/ Patterson, G., Guillion, E.; Aprenda a convivir con los nifios

Nuevos meétodos para padres y maestros, p. 10. i
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PROGRAMA DE EDUCACION Y REHABILITACION PARA NINOS CON

SINDROME DE DOWN

Que se lleva a cabo en el Centro d‘e Terapia Ednzativa, ubicado en
Avenida® Coyoacln, frente al No. 1450, Colonia del Valle (Estancia

Infantil No. 2 del ISSSTE).

El Centro de Terapia ‘Educativa (CETDUCA), es una institucidn que
se dedica a la atencibn especializada en nifios con Sindrome de Down,
el {(nico requisito, al igual que en otras instituciones, es que sea un

nifio con diagndstico de Sindrome de Down-

Inmediatamente es valorado por el pediatra para ver si no hay alguna
patologia agregada, asimismo se realiza un estudio socioecondmico pa-
-Ta establecer las aportaciones de los familiares, de acuerdo a sus

posibilidades -

La atencidn se da por las tardes de 1& a 19 horas.
Cuenta con personal capacitado y equipo necesario para la atencidn de

estos nifios.

El programa de esta institucién estd enfocado a lograr la normaliza-
cidn del nifio Down a través de una estimulacidn integral que abarca
las siguientes esfer:;s:

Cognicidn, ¢omunicacibn, conocimiento del entorno fisico y

social e independencia personal.
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Estas esferas constituyen la columna vertebral sobre la que se ha in-

tegrado el curriculum educativo de la.institucidn.

Este curriculum 2 su vez, comprende diferentes etapas en las que

participan los nifios Down conforme a su nivel de desarrollo.

Se cuenta con ungrupo de estimulacién temprana que ayuda a corre-

gir deficiencia meaental y deficiencia fisica.

Se reciben recién nacidos desde los 3 dias de nacidos, hasta que lo-
gran caminar- En esta etapa se manejan dos aspectos bisicos que
son: la cineciologfa que es la estimulacidn fisica y la sensopercep-

cibn que es la estimulacidn a través de los sentidos.

La cineciologia se inicia desde la etapa de recién nacido y se imple-
manta en todas las etapas con la finalidad de lograr al maximo el

desarrollo psicomotriz. Se estimula a través de ejercicios el area

motora.

Esta area se clasifica en 5 etapas:

1. Ejerci;:ios para lLevantar la cabeza

2. Intento de gateo

3. Ejercicios para senta;'se

4. Ejercicios para dar tono a los misculos

5. A traves de ejercicios se logra que el nifio se parc.por si

solo.
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Por si sdlo, ayudandose de los muebles, el promedio de estes nifios
-

para caminar fluctia entre los 17 meses.

En esta area los padres reciben orientaciébn sobre como deben reali-
zar en casa, diariamente, los ejercicio al nifio, ya que el &xito de-
pende en primer lugar, de la aceptacion del nifio y de la constancia

de los ejercicios.

El nifio acude al centro de terapia para que se le proporcionen ejer-
L
cicios y al mismo tiempo el personal encargado de esta area les de

ensefianza a los padres para que ellos le realicen los ejercicios al

nifio en su casa-.

Posteriormente, estos ejercicios son evaluados por el personal de la

institucidn para medir los objetivos cubiertos.

En el area de sensopercepciﬁn.Sé estimula al nifio a través de los sen-
tidos, (oido, olfato, vista, tacto, gusto), para favorecer el lenguaje,
la comunicacidn y la socializacibn. Se realizan ejercicios faciales para
favorecer la masticacidn y mantener la lengua dentro; aqui también se
realizan ejercicios de coordinacidén gruesa como: juegos educativos,

gateo, garabateos, subir escaleras.

Posteriormente la educacidn del nifio continGa en la etapa maternal, en

la cual se estimula de sobremanera la socializacidén y el despego del



nifio hacia sus padres, se estimula la expresividad, se le ayuda a

evitar conductas de agresividad y favorecer su autonomia.

Se le enscfia a comer por si solo y a controlar esfinteres. Se conti-
nian sus ejercicios para su desarrollo psicomotor y sus ejercicio de
coordinacidn fina y gruesa, ahora - con juegos ecducativos, quitar y po-

ner objetos sencillos.

En esta etapa es muy importante reforzar lo positivo y no permitir

‘conductas negativas.
En la etapa preescolar 1.

El nifio es estimulado para que ademas de su socializacidn logre la
comunicacidn y actuacidn cn grupos de trabajo. Se le ensefian nor-
mas de conducta y de disciplina para actuar en grupo, iniciindose
tambig&n la habilitacidn en aspectos académicos, que se inician con-la
identificacidn de letras y la lectura se apoya con la ilustracidn de le-
treros que contienen la persona u objeto y la palabrz, se les ensefia a

igualar colores y figuras.

En preescolar 2.
Se refuerza el aspecto académico cognoscitivo. Se le ubica en cuanto
a tiempo y espacio, y se le ensefia a que forma parte de una familia

y de un medio. Se le dan generalidades de gramditica y aritmética.



67 .

Primaria 1.

Se enfoca el trabajo en cuanto a la lectura y escritura. La autosu-

ficiencia personal lavarse, baifiarse, vestirse.
Primaria 2.

Liectura y escritura de palabras-. Su autosuficiencia ya es plena, ya
estan ubicados en su medio ambiente y ellos mismos son capaces de

su autoalimentacibn.

Primaria 3.
Lectura y escritura de frases y oraciones, sumas, restas, autoali-

mentacibén y preparacién de alimentos sencillos.

En el &rea de laboral se proporcionan estimulaciones de habilidades
manuales finas para que pueda fabricar algo y hacerlo autosuficiente.’

Tales como: pulir, decorar, lijar, pintar, ordenar, clasificar, para -

hacerlo autosuficiente.

Existe un grupo> mas denominado de integracidn donde se atienden
alumnos con probiemas especificos de conductas que irequieren de un
ajuste que les permita ser integrados al proceso educativo general,
de tal manera que cuando est05. alumnos se han perfeccionado se in-

tegran al grups de habilitacidn correspondiente a su desarrollo.
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En todos los casos las actividades programaticas fueron integradas
conforme al marco tedrico referencial, proporcionado por los diferen
tes autores del desarroilo normal, es decir, los programas fueron
definidos para lograr comportamicentos y desarrollo lo mis cercano

posible al nifio normal.

En esta institucidbn, sobre todo, se trabaja en la educacidn de los pa-
dres para lo cual se cuenta con un sisterma especialmente disefiado
para este fin y consiste en una serie de guias didacticas para padres,

con lo que logra el entrenamiento de &stos para que en casa se conti-

nGe con la tarea educativa del nifio.
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IL- ESQUEMA DE LA INVESTIGACION -

2.1 Limitacidn del campo de la investigacibdn.

2.1.1 Area geogréfica.’

El hospital general lo. de Octubre del Instituto de Seguridad y Servi-
cios Sociales de los Trabajadores del Estado, esth ubicado en Aveni-
da Instituto Politécnico Nacional No. 1669, Colonia Magdalena de las

Salinas, en la zona norte del Distrito Federal.

Por la situacibén f{sica del hospital, los pacientes que acuden a solici-

tar el servicio, son de toda la :zona norte hasta el Estado de Hidalgo.

De los hospitales generales del I.5.5.S.T.E., el hospital lo. de Octu-~
bre es el mhs cercano en la zona norte. Este hospital presta servi-
cio para los trabajadores del Estado, pero atiende cualquier caso de

urgencia sea o no derechohabiente-.

Es hospital escuela para la formacidn de nuevos profesionistas del

area de la.-salud.

Promueve y lleva a cabo actividades de docencia e investigacibn, su
objetivo principal es proporcionar una atencién de calidad al que lo
solicite, para ello realiza actividades de prevencidn y de curacidn.
Todas estas actividades fueron llevadas a cabo hasta antes del sismo

de 1985.
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2.1.2 Antecedentes

ElL Hospital General lo. de Octubre fue inaugurado el 12 de octubre
de 1974 como hospital de segundo nivel, con las cuatro especialida-
des bésicas’: cirugia, meadicina interna, ginecoobstetricia y pediatria.
En-el afio de 1985 el hospital fue afectado por el sismb, quedando
deteriorada toda el »’a.rea. de hospitalizacidon y solo presta servicio en
el 4rea de urgencias. .Actualmante se encuentra en remodelacibén y

se. planed su reestructuracidn para ser hospital de tercer nivel.
Estructura fisica del plantel:

. L
Es un hospital que por su construccidn es de tipo mixto, cuenta con

7 pisos disefiados en base a2 sus necesidades.

En la planta baja estin ubicados los servicios de urgencias, consulta

externa, laboratorio, rayos X, anatomia patoldgica, quirdfanos.

Actualmente el hospital cuenta con un promedio de un milldén de dere-

chohabientes .
2-1.3 Grupos humanos:

Para el presente estudio se tomd al personal de enfermeria del hospi~-
tal general.lo. de Octubre del Instituto de Seguridad y Servicios So-

ciales de los Trabajadores del Estado, que labora en los 3 turnos.



71.

En total fueron 30 enfermeras las .encuestadas.

2.2 . Metodologia de la investigacibn

2.2.1 Procedimientos emplecados:

Entrevistas:
Se realizaron entrevistas con las autoridades y pasantes de enferme-

rfa del hospital para dar a conocer la importancia de la investigacidn.
Aplicacidn de cuestionario de investigacidn:

Se aplicd el cuestionario . al personal de enfermerfa en el cual se pi- -
did se contestaran las preguntas sobre el Sindrome de Down con la

mayor veracidad posible.

De los resultados obtenidos se planted como alternativa de solucidn un
programa de orientacidn para los padres de nifios recién nacidos con

Sindrome de Down con la participacion de la enfermera.
Revisidn bibliografica y documentai:

Para la estructuracién del marco tebrico se utilizd la revisibn biblio-
grafica con la acreditacidn de la informacidn a través de notas de pie

de pagina, se revisaron ;:Iiferentes bibliografias sobre Sindrome. de

Down y se tomd informacidn del Centro de Terapia Educativa (CETDUCA)

escuela especializada en nifios con Sindrome de Down.




Para integrar la informacidn acerca de este Sindroms.
2.2.2 Tipo de muestra.

IL.a muestra para este estudio fueron 30 enfermeras del hospital lo.
de Octubre del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Tra-

bajadores del Estado, incluyendo los 3 turnos.

r

10 en el turno matutinc, 10 en el turno vespertino y 10 en el turno

nocturno, con las siguientes categorias:

Enfermera jefe de seccibn-.
Enfermera especialista.
Enfermera general

Pasante de enfermeria

Auxiliar de enfermeria.

Se seleccionaron para el estudio los servicios de cuneros. y hospita-
lizacién de lactantes, por considerar que es aqui donde se hace el

diagnbdstico clinico a través de la exploracibn.

Aplicacidén del instrumento de datos:

El cuestionario para. obtener la informacidn del conocimiento que tie-
ne la enfermera sobre el Sindrome de Down se aplicd del 13 al 18

de abril de 1984, en el hospital lo. de Octubre-
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Descripecidn del instrumento empleado para la investigacibn:

El cuestionario consta de una carftula con una pequefia justificacibn,

instrucciones y algunos datoes como edad, categoria y turno.

' /
Los indicadores de las variables se manejan a través de preguntas
abiertas y de opcibn mbiltiple. Se interroga para saber qué conoci-

miento tiene la enfermera sobre el Sindrome de Down.
2.2.3 Procesamiento de datos:

Los datos obtenidos para la verificacidn de las hipbtesis, fueron pro-
cesados por el método estadisticc, seleccidn, revisidn y vaciamiento
de datos y conteo manual. Estos se representan en cuadros estadis-

ticos, los que se describen e interpretan-

Los datos mas relevantes se presentan en graficas. El anilisis se

hizo por porcentaje.



LIL. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

Este estudio se realizd del 13 al 18 de abril de 1984.

La pobtacibén estudiada fueron 30 enfermeras que laboran en el hos-
pital lo. de Octubre del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales

de los Trabajadores del Estado, con las categorfas de jefe de sec-

cidn, enfermera especialista, enfermera general, pasante y auxiliar

de enfermeria, incluyéndose las 3 jornadas de trabajo. o

El objetivo era conocer qué conocimiento tenfa sobre el Sindrome de

Down.

Una vez obtenidos Los datos se clabord® un marco de muestreo y se

procesaron las respuestas.

Los resultados obteridos fueron los siguientes:
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CUADRO No. 1}
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACICN DE LA ENFERMERA EN

L.A ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

Capacitacibn para oricntar

a padres_de familia ¥o- LA
Si tiene capacii:acién ’ 15 50.00
No tiene capacitacidn 15 '50.00
TOTAL 30 100.00

FUENTE: Cuestionarios aplicados al personal de Enfermeria del- -
Hosgpital General Primero de Octubre, del Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado, del 13 al 18 de abril de 1984.

e

DESCRIPCION:

En el cuadro observamos que del 100% de la poblacidn estudia-
da, un 50% se considera capacitada para dar orientacién a los padres

de nifios con Sindrome de Down y un 50% no se considera estarlo.
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CUADRO No. 2 : ,
ENCUESTA SOBRE LA PARTICI PACION DE:- LA ENFERMERA EN *

LA ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

L.a orientacidn que da la

enfermera Fo, %%
Es correcta 6 20.00
No es correcta 24 .80-00
TOTAL 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION :

Este cuadro corresponde a la orientacidn que daria la enfermera .
a los padres de nifios con Sindrome de Down, se incluyen las
respuestas que corresponden a que un 80% no es correcta y

s6lo un 20% si es correcta la orientacidbn que dan-
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-

GRAFICA CORRESFONDIENTE AL CUADRO No. 2

ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA
ORIENTACIOUN A PADRES DE NINUS CON SINDROME DE DOWN.
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LA ORIENTACION QUE DA LA ENFERMERA

CUESTIONARIOS APLICADOS AL PERSONAL DE ENFERMERIA DEL
HOSPITAL GENERAL PRIMERO DE OCTUBRE DEL IbbSTB DEL
13 AL 18 DE ABRIL DE 1934. .
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ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA

ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

CUADRD No. 3

A dondz canaliza a los padres

para_la_ solucion de sus problemas . f’o‘. %
A genética y escuelas especializadas 17 58.00
Contestaron en forma erronea 8 26.00
. No contestaron 5 16.00
"TOTAL __ _ 30 100.00

FUENTE: Cusstionarios aplicados al personal d2 Enfermerfa del Hos-
pital General Primero de Octubre del Instituto de Seguridad
y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, del

13 al 18 de abril de 1984.
DESCRIPCION:
En el cuadro observamos que s8lo 17 de las enfermeras en-
cuestadas lo que representa un 58% de la poblacidn estudiada,
saben a donde se deben canalizar a los padres de nifios con
Sindroeme de Down, un 26% contestd errbneamente. v un 5%

no contesto.



80.

CUADRO No-. 4
ENGUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DEL A ENFERMERA EN LA

ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

Conoce instituciones para nifios

con Sindrome de Down. Fo. %
51 6 20.00
NO 24 80.00
TOTAL 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION

En el cuadro observamos quec del total de la muestra sblo 6 en-
fermeras que corresponden al 299 conocen alguna institucidon
para nifios con Sindrome de Down y 24 que representan un 80%

desconocen alguna institucibn.
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GRAFICA CORRESPONDIENTE AL CUADRDY Mo, 4
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CONOCE INSTITUCIONES PARA NINOS CON SINDROME DE DOWN

CUESTIONARIOS APLICADOS AL PERSONAL DE ENFERMERIA DEL
HOSPITAL GENERAL PRIMERO DE OCTUBRE DEL ISSSTE DEL
13 AL 18 DE ABRIL DE 1984.
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CUADRO No. 5
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN

LA ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

Qué es el Sindrome de Down Fo . %

Problema por alteracién genética 29’ 96 .00

No contestaron

30 100.00

TOTAL

FUENTE: Misma del cuadro No- 1

DESCRIPCION:

Aqui observamos que del 100% del total de la muestra, el 96%
contestd en forma correcta que el Sindrome de Down es una

alteracidn de tipo genético y sélo un 4% no contestd.
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CUADRD No, 6
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN-

TACION A PADRES DE NINDS CON SINDROME DE DOWN,

e e e ——

Principales causas del

Sindrome de Down __________ . e Fool o %
La edad 15 50.00
Causas gJgeneticas 15 50.00

30 102.02

TOTAL P, .30 103.03

FUENTE: Misma del cuadro No. !
DESCRIPCION:

Aqui observamos que del 100% del total de la muestra, 15 en-
fermeras que representan el 50% considera quev la principal’ cau-

sa del Sindrome de Down es ta edad y un 50% considera como

causa principal las causas genéticas.



CUADRD No. 7
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ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN-

TACION A PADRES DE NINOS CON SINDROM3I DE DOWN,
Identifica al nifio con
Sindrome de Down_. _Fo. %
St 30 100.00
TOTAL 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION:

En este cuadro se observa que las 30 enfermeras que cOrres-.

ponden al 100% del total, pueden identificar a primera vista a

un nifioc con Sindrome de Down-



CUADRD No. 8

-*»
'

ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERM73IRA EN LA~

ORIENTACION A PADRES DE NINDS CON SINDROME DE DOWN

Caracteristicas del nifio

Contestaron correctament2 a las

caracteristicas
a. Retraso mental y pslicomostor
b. Epicanto

c. Manos pa2guefias y anchas

— - - -

con SIndrome de Down. . __'___________v______”______
30 100.00
30 102.03 _

TOTAL

FUENTE: Misma del cuadro No. !

DESCRIPCION:

En este cuadro podemos observar que el 100% de la poblacibén

estudiada conoce las caracteristicas de un nifio con Sindrome

de Down.



T
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CUADRO No. g9
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN-

TACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

El diagnostico de

Sindrome de Down_se comprueba Fo. %
Si por estudio genético 27 90.00
No sabe 3 10.00

TOTAL 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION:

En este ,,,cuadro se observa que la mayoria, que son 27 enfer-
meras, lo que representa un 90% de la muestra, conoce como
se comprueba el diagnbstico de Sindrome de Down y sblo un

10% desconocen cémo se comprueba el diagnbstico.



CUADRO No. jgp

ENCUESTA S3OBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN~

TACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN,

- o

Malformaciones congenitas

mas [Erecuentes en el

Sindrome de Down. L Fo. %
Malformaciones del corazdn 19 64.00
No sabsz 11 36.00
v
TOTAL _ 30 100. 00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION ;
En este cuadro podemos observar que 19 enfermeras 'que repre -~
sentan un 64% del total, conoce las malformaciones mas fre-
cuentes en el Sindrome de Down y 11 qué son el 36% del total

desconocen el tipo de malformaciones mis frecuentes.-
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CUADRD No. 11
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE L& ENFERMERA EN LA ORIEN-

TACION A PADRES DE NINROS CON SINDROME DE DOWN.

Tratamiento indicad> a nifios

coan Sindrome de Down._ Fo. %
Tratamiento habilitatorio en
escuelas especiallzgdas 24 80.00
Tratamiento famlliar para que se
acepte al nifio con Sindrome de Down 6 20.00
TOTAL _ 30 100.00

- PUENTE: Misma dzl cuadro No. 1l

'DESCRIPCION:

Aqui observamos que méis de la tercera parte de la muestra
menciond que el tratamiento mis indicado es el tratamiento

en escuelas especializadas y el resto menciond que el trata-

miento mAas indicado era el tratamiento familiar para que

se les acepte.
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CUADRO No. 12
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LLA ENFERMERA EN

LA ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

Actitud de la enfermera con
el recién nacido que presenta
Sindrome de Down. Fo. %

Espera que sea el médico

quien da la informacidn 20 67.00

L.a enfermera da orientacibn

detallada del problema 10 33.00

TOTAL o 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCR[PC[O&:
En este cuadro se observa que del 100% dé la muestra, un
67% del total menciond que la actitud que. toman ante los pa-
dres de nifios con Sindrome de Down es esperar que sea el
meédico quien de la inE(.;‘;macién y un 33% del total menciond

dar una orientacibn detallada.
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GRAF1CA CORKESPONDIENTE AL JUADKO No. 1Z

ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMEEA EN LA
ORIENTACION A PADRES DE NINOZ CON SINDROME DE DOWN.
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- ACTITUD DE LA ENFERMERA CON EL RECIEN NACIDO-
- ’ QUE PRESENTA SINDROME DE DOWN

CUESTIONARIOS APLICADOS AL PERSONAL DE ENFERMERLA DEL
HOSPITAL GENERAL PRIMERO DE OCTUBRE DEL [SSSTE DEL
13-AL 18 DE ABRIL DE 1984. )
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CUADRO No. 13
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE ENFERMERIA EN LA

ORIENTACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN-

Actitudes de los padres

hacia estos nifios Fo. %
Angustia y desesperacidon 15 ' 50.00.
Rechazo 12 40.00
Aceptacion . 3 10.00
TOTAL 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION:

o
En este cuadro se observa que del total de la poﬁlacién encues-
tada un 50% menciona que la actitud mas frecuente de los pa-
dres hacia el nifio era de angustia y desesperacidn, un 40%‘
menciona que la actitud es de rechazo y 8dlo un 10% mencio-

na que la actitad era de aceptacibn.
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CUADRO No. 14
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN- R

TACION A PADRES DE NINOS CON SINDROME DE DOWN.

La informacidn que el médico

proporciona a los padres de

nifios_con Sindrome_de Down _zs : ‘_;__ : Fo.. ) %
Complicada 10 35.00
Amplia. 8 26.00
Detallada 4 13.00
Breve y evita explicar el problema . 8 26.00

TOTAL . _ 30 100.00 _

FUENTE: Misma d=l cuadro No. 1

DESCRIPCION:

En el cuadro observamos como es la informacidn que el m&-~
dico proporciona a lés padres. Del 100% de la muestra, et
35% menciona que la informacibn era complicada, un 26% men-
ciond ser amplia y un 13‘7;; menciond ser detallada y un 26%

menciond ser breve y evita explicar el problerm .
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CUADRD No. 15
ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN-

TACION A PADRES DE NINOS ON SINDROME DE DOWN,

I

Actitud del médico cuando da la
noticia a los pad-es de nifios

con Sindrome _de Down ' L © _Fo: %

Tranquila y de confianza . . S ¥/ "'57.00

Es breve y evita explicar

el problema o 9 30,00
Indiferencia ‘ k 3 10.00
Enojo . 1 3.00
TOTAL __ 30 100.00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1/

DESCRIPCION:
En este cuadro observamos que del total de la poblacidn_es-
tudiada el 57% contestd que la actitud que adopta el méedico
al dar la noticia a los padres del nifio con Sindrome de Down
era de tranquilidad dando confianza; el 30% menciond ser bre-
ve evitando explicar el problema; un 10% actitud de indiferen-

cia y un 3% de enojo.
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ENCUESTA SOBRE LA PARTICIPACION DE LA ENFERMERA EN LA ORIEN-

TACION A PADRZS DE NINOS CON SINDROMRE DE DOWN.

Razones para un tratamiento

habilitatorio en nifios con

Sindrome de Down. ___;____ Fo.

Porque ésto los ayuda a ser menss

dependientes . : 15 §1,00
Porque es un ser human?> y merecsn

que se les ayude ' 10 33.00
No sabe : S8 16.09
TOTAL e __~__30 100,00

FUENTE: Misma del cuadro No. 1

DESCRIPCION:

En este cuadro observamos que del 100% un 50% considera que

e Pl . - - .3 . .
la razén mas importante para decidir si es conveniente o no

1

proporcionar un tratamiento habilitatorio a estos niflos, es por-

que estos los ayudan a ser menos dependientes, un 35% contes-

.
td que porque era un ser humano y merecia que se ayudara y

un 15% m

soa
snciond no saber la razén para el tratamiento.
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3.2 PRINCIPALES HALLAZGOS

Pregunta No. 1

En cuanto a que si como enfermeras se consideraban capacitadas pa-
ra proporcionar.orientacian a los padres de nifios con Sindrome de
Down, el 50% de las enferméras afirmb estar capacitada para propor
cionar orientacidn y el otro 50% wmenciond no estar capacitadas para

proporcionar orientacién a los padres de estos nifios.

Pregunta No. 2

Respecto a qué orientacidn daria, sdlo el 20% de las enfermeras en=-
trevistadas menciond, aunque no en forma detallada la orientacidn ade
cuada que se dan en estos casos; y es importante mencionar que el
80% de ellas desconocen la orientacidn que se debe proporcionar a

los padres de nifios con Sindrome de ‘Down.

Pregunta No. 3

Esta pregunta tenfa como propdsito conocer a donde la enfermera ca-

naliza a los padres para la posibfe solucidn de su problema.

Se observd como dato importante que el 58% de las enfermeras men-
ciond que el lugar a donde ella los canaliza es Genética y a escuelas

especializadas, pero por las diferentes respuestas se pudo observar
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que la enfermera no tiene un conocimiento real del por qué sc deben

c analizar a Gen&ética o a las escuelas especializadas, da la impresidn’
=

de que mencionan estos lugares sblo porque los han escuchado, y un

26% contestaron pero en forma errdnea y un 16% no contestaron la

pregunta.

Pregunta No. 4

Esta pregunta tiene estrecha relacidn con la anterior; se pretendia

saber si la enfermera conocia algln lugar, instituto o escuela para

nifios con Sfndrom:z de¢ Down y cabe resaltar -un dato muy importante
de las 30 enfevrmeras entrevistadas, el 80% afirmd desconocer el lu-
gar, ‘instituto o escuela, para nifios con andréme de Down y sbdlo un

. 4 : = s
» < » -
2 0% menciond, aunque no en forma completa, alguna escuela o iasti

tucidn para estos nifios.

Pregunta No. 5

Esta pregunta tenfa como finalidad indagar el concepto que tiene la
enfermera acerca del Sindrome de Down. Se comprobd que el 67%

considera que el Sindrome de Down es una alteracidn genética, un

30% considerb las otras opciones y sdlo un 3% no contestd la pregun-

ta. ‘-



98.

Pregunta No. 6
En esta pregunta se pretendia saber cfial era la causa que ella con-

sideraba como principal para que se presentara esgte Sindrome.

Pubo observarse que el 100% consideraba acertadamente que las causas

principales cran genéticas y la edad de la madre-

Pregunta No. 7

Aquf se consider® que era importante saber si la enfermera podfia
identificar a primera vista a un nifio con Sindroms de Down o le era
diffcil hacerlo.

Aqui también cabe mencionar un dato importante, el 100% de las en-

fermeras encuestadas afirmd poder identificar a primera vista a un

nifio con Sindrome de Down.

Pregunta No. '8

Respecto a esta pregunta, relacionada con la anterior, otro dato que

resalta es que el 100% de ias enfermeras menciond acertadamente

las caracteristicas que presentan estos nifios.

Pregunta No. 9

En esta pregunta nos interesaba conocer a través de qué método o

estudio se comprueba el diagnbstico de Sindrome de Down, y pudimos

darnos cuenta que: el 90% menciond acertadamente que el diagndstico



se comprobaba a través de un estudio genético y sblo un 10% contes-

td en forma incorrecta.

Pregunta No. 10 } o

En cuanto a qué tipo de malformaciones son las mbs frecuentes en es--
t os nifios, podemos observar que un 64% conoce acertadamente las mal
tipo de malforma-

formaciones m&s frecuentes y un 36% desconoce que

ciones son las mas frecuentes en estos nifios.

Pregﬁnta. No. 11.

Esta pregunta tenfa como propbsito conocer cuil era el tratamiento

rn&g_: indicado en los nifios afectados por el Sindrome de Down y algo
que llama la atépci&n es que 80% de las enfermeras menciona gue el
tratamiento mis indicado para estos nifios es el tratamiento habilitato-
rjo en escuelas especializadas y un 20% menciona que el tratamiento
'mS.s indicado es el tratamiento familiar, para que se les acepte aun-
que resulta ilbgico, ya que anteriormente se comprobd que aesconocen

el lugar a donde podrian ser canalizados. Posiblemente la mayoria

considerd importante el término escuelas especializadas, aunque no co-

nocen cuantas existen, a donde se encuentran ubicadas, ni que tipo de

tratamiento se les proporciona aqui.
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Pregunta No. 12

H

Aqui importaba saber qué actitud toma la enfermera ante los padres
cuando detecta que el recién nacido presenta Sindrome de Down, los
datos encontrados fueron los siguientes:

El 67% de las enfermeras menciond que la actitud que ella toma es
esperar que sea el médico quien de la informacidn y un 33% afirmb
dar informacibén detallada a los padres sobre el p;'oblema, €sto es

algo que resulta confuso y diffcil de creer, debido a los resultados
delas respuestas obtenidas en la pregunta 2 en relacidén al tipo de

orientacidén que ella darfa.
Pregunta No- 13

En esta pregunta se considerd importante y tomando en cuenta que la
enfermera es la persona que mayor contacto tiene con los padres y
de acuerdo con su experiencia, se pedfa que mencionaran cul era la

actitud mis frecuente de los padres hacia estos niflos.

Con esto pudimos comprobar lo siguiente: el 50% de las enfermeras
menciona que la actitud mis frecuentemente observada era la angus-
tia y de desesperacidon; un 40% menciond que la actitud mas frecuen-

te era de rechazo y sdlo un 10% menciond una actitud de aceptacidn.
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Pregunta No. 14

Con relacidén a esta pregunta, nos interesaba como dato importante
saber ¢dmo consideraba ella, como enfermera, la informacibén que el
médico proporciona a los padres dc nifios con Sindrome de Down,
pues sabemos que la informacibn y orientacidn que los padres reci-
ban en las instituciones hospitalarias va a ser de gran trascendencia
tanto para ellos comod para el nifio; se detectd que un 35% la consi-
derd complicada; un 26% la considerd amplia; y otro 26% la consi-

derd breve y sblo un 13% La considerb detallada.
Pregunta No. 15

Respecto a esta pregunta se pensd .toma.r en cuenta cull es ia actitud
que adopta el médico cuando da la noticia a ios padres de estos ni-
fos, ya'que a veces esta actitud puede dar o no confia‘nza a los pa—
dres para pregunfar todas sus dudas réspecto a este proi)lema que a
veces es tan desconocido para ellos.

Cabe resaltar lo siguiente: un 57% menciond que s@ actitud. era tran-
quila y daba confianza; un 30% afirmd que la actitud que tomaba era
ser breve y tratar de evitar explicar et problema; un 10% que su
actitud era de indiferencia y sdlo un 3% menciond que su actitud era

de enojo.
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Pregunta No. 16

Finalmente, en esta pregunta se pretendfa conocer realmente cbmo
piensa la enfermera acerca de la rehabilitacién de estos nifios, si
para ella es importante €l como ser humano y sobre todo cual seria
la razén mis importante por la que ella decidirfa si es conveniente
© no proporcionar un tratamiento en escuelas especializadas-

Con &sto pudimos detectar lo siguiente: un 51% cc;nsidert') que si era
conveniente proporcionar un tratamiento habilitatorio a estos nifios y
que la razdn principal era ayudarlos a ser menos dependientes de
los padres, un 33% considerd que la razdn principal es que, es un
ser humano y merece que se le ayude; y un 16% menciond que‘ si
porque con ésto lograrfa ser un nifio normal (lo cual es totalmente

falso).

Se retomd una segunda investigacidn fara. fines comparativos y com--

probacidn de las hipbtesis planteadas.

La investigacibn fue llevada a cabo en el Gentro de Terapia Educativa
ubicado en Avenida Coyoacin, frente al nGmero 1450, en la Colonia

del Valle, Mexico, Distrito Federal.

En dicha investigacidén se tomaron como universo de estudio a 20 ma-
dres de nifios con Sindrome de Down, a las cuales se les aplich el

cuestionario (ver anexo 3).
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Lia finalidad de este estudio era conocer la actitud que presentan los
padres, familiares y amigos, cuando se enfrentan a la dificil realidad
de aceptar a un hijo que tiene Sindrome de Down, el cual presenta
caracteristicas diferentes a los demas nifios, ademAs de ser un nifio

retrasado mental que depender& totalmente de los padres.

Asimismo, se pretendia conocer cbmo es la orientacidon e informacidn
que han recibido en las instituciones hospitalarias acerca de su pro-

blema-

Por otro lado, era importante conocer si la actitud que mostraron al
recibir la noticia del problema ha cambiado o sigue siendo la misma,

al recibir el consejo gen&tico y al acudir a esta escuela de terapia

" educativa.

3.3 Resultados de esta investigacibn.

Pregunta No. 1

En su gran mayorfa (73-68%) los sujetos acudieron a las instituciones
(CTDUCA y HIM) para que se les proporcionara un tratamiento a su
hijo a.fectad;; se observd también que varias de las madres acudian
para que sus hijos recibieran _curacidn" (26-30%), sobrevalorando
errbneamente las E@ciones de dichas instituciones por no conocer

las limitaciones curativas del Sindrome de Down.
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Pregunta No. 2

Podemos, a través de esta pregunta, deducir que una de las reacciones

més comunes de los padres, es acudir a varios lugares a recibir infor-

macibébn y tal vez para constatar el diagnbstico, se observa que con

mayor frecuencia se acude al médico particular para recibir dicha in-

f ormacidn.

Pregunta No. 3

En esta pregupta observamos nuevamente que el medico es el enca.r:ga—
do de dar la triste noticia a los padres, por lo que pensamos que el
facultativo tiene ia obligacidn de prepararse adecuadamente para poder
dar una informacibn realista, tomando muy en cuenta.el estado emoti-
vo por el que atraviesan los padres y no finicamente proporcionar el
diagnbstico y principalmente, no caer en el error irremediable de de-~

cir, su hijo es un retrasado mental y lo mejor es que se olvide de 'él.

Preguntas 4, 5, 6.

En la mayor parte de lo‘s casos lbs padres se dan cuenta de que existe
algﬂn problema con su hijo afec‘tadol, deade el nacimiento; la mayorfa
de las veces se basan én los rasgos fisicos diferentes que presentan
s us hijos o i:-ien en el retraso en sus movimientos y en la hipotonia.

Hay que tomar en cuenta que la mayvorfia de los sujetos habfan tenido



hijos con anterioridad con los cuales podian hacer comparaciones de

tas diferencias, tanto en los rasgos fisicos como en el desarrolio

psicomotor. Se puede ver que un 63% de los casos se enteraron del

problema antes de cumplir 6 dfas de nacido su hijo; lo que hace su-

poner la dificultad de aceptar el diagndatico, surgiendo mecanismos
de negacién y de distorsidén de la informacidn. FPodriamos hacer la

siguiente pregunta :;qué tanta deficiencia hay en la informacién pro-

porcionada por el médico o culnto se debe a la distorsidn que hacen

los padres?

Preguntas 7, 8, 9, 10.

Estas preguntas se dejaron abiertas, ya que pensamods que asf se po-
drian expresar Vconvmayor facilidad sus verdaderos sentimientos, la
preguna 7 buscaba saber la reaccién de las médres ante el proble-~
ma; ‘6 de las madr;s "expresaron haber sentido depresidn, tristeza,

.

malestar, ante La noticia, una de ellas acormpafiada de crisis emocio-

nal. Hay que recordar que la mayoria de estas madres se les dibd el
diagnbstico a los pocos dias de nacido el nifio, antes de que ellas pu-
dieran sospechar que habfa algo anormal en sus hijos, 4 madres du-
daron del diagnt’:nti.co. que es una de las reacciones m&s comunes gue

mencionan algunos autores en sus articulos, otras reacciones fueron

muy particulares. Como por ejemplo:
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Una madre expresd que iba a ser un gran problema para toda la fa-

milia; otra se preocupb sobre todo por creer que su hijo no camina
ria, otra por creer que nunca tendrfa curacidn; otras dos mis no

expresaron sus sentimientos, sino mis bien mencionaron posibles cau-

sas (rayos X, anticonceptivos).

Otra reaccidn de la madre fue mostrarse resignada y que sospechaba
que su nifio tenia un problema, por lo que ella misma lo llevd al mé
‘dico y se le diagnosticd Sindrome de Down al mes y medio de edad.
Finalmente, 3 madres menci;)naron que desde un principio estaban

conscientes que en sus manos estaba poder ayudar a sus hijos.

Con respecto a las causas que atribufan el problema (pregunta B8),

7 madres pensaban que eran accidentesg de lﬁ. naturaleza o del destino,
que podia sucederle a cualquier persona- En otros 3 casos opinaron
que podia ser por la edad; otras 3 mencionaban que era castigo. de |
Dios. 5 atribufan a causas externas como anticonceptivos, acupu;ltura,
medicamentos, intervencibn quirirgica, molestias en el embarazo, ra-

yos X, y una de ellas al medio ambiente en general. El1 resto no po-

dfa. explicarse las causas.

Pregunta No. 11, respecto a que si su.embarazo habia sido planeado

o deseado.

Una vez que las madres se dieron cuenta de su embarazo nos indica-
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ron que . ace ptaban el hecho; sblo una madre de nifio con Sindrome
de Down de 6 meses y que tiene un hijo con anterioridad, aceptd

abiertamente que su hijo no habfa sido planeado ni deseado.

Pregunta No. 12.

L.a reaccibn de los familiares y amigos es generalmente de descon-
cierto, pero a la vez de ofrecer ayuda y congejos. En 2 casos se

culpd a la madre y en otros 2 casos al esposo.

Preguntas 13 y 14.

Esta pregunta revela un hecho interesante, ya que el 63% de las ma-

dres niega que el nacimiento de su hijo Down haya influido en sus re-

laciones familiares-.

Es un hecho comprobado que estos nacimientos provocan cambios en
fa dinarﬁica familiar. gimplemente, o en la vida diaria de las fami-
liag. Sblo un 37% de las madres .contestaron afirmativamente; 3'de
ell..a.s mencidna.rqn que la influencia habia sido de alguna manera posi-
tiva, yi que dos de ellas recibieron mayor apoyo familiar y la tercera
pensd que el cambio habfa sido en ella'misma, mostrindose mis pa-

ciente hacia su familia y amigos.

El resto de las madres pensaron que el hecho habfa influido en sus
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relaciones familiares, dieron a entender que el cambio habfa sido ne-
gativo; una de ellas la abandond el esposo; otra se habifa vuelto
muy irritable y nerviosa; en otro caso el padre rechazaba a su hi-

jo, y finalmente, la madre sentfa rechazo hacia su hijo.

'Pregunta No. 15

En 10 casos las madres contestaron que no mostraban preferencia por
su hijo afectado frente a los otros hijos, hecho que serfa interesante
_constatar, ya que se ha observado que se tiende a presentar una ac-

titud sobreprotectora, lo cual puede daflar mis que una actitud seve-

¢ ra -'i
Pregunta No. .lé

Esta pregunta esth muy relacionada con la :}tnterior, en donde se ob-
8 erva cbmo influye la actitud de los padres hacia su hijo afectado, en

la actitud que toman los hermanos hacia &ste.

En la mayor parte de los casos la madre considera que su hijo es
tratado por los hermanos como cualquier otro nifio, aunque algunas
veces (4 casos), esta regpuesta va acompafiada de otra, en donde se
menciona que tambiZn se les consiente. Gomo justificacién muchas
de ellas hacen notar que se consiente al nifio prin.cipalmente por ser

el menor y notando su problema.
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Preguntas 17, £8, 19.

Estas preguntas se¢ enfocan al consejo genético que se les dibé a las
madres, seis madres dijeron no haber recibido consejo genético,
A dos

aunque quizi recibieran algln tipo de informacién o platica.

de los nifios no se les habfa hecho cariotipo, por lo que no contesta-

‘ron algunas de estas preguntasg.

Pregunta 19:

La informacibn que habian recibido durante el consejo genético se con
siderd en un 41% detallada, otro 41% escasa, un 6% nula y finalmente,
un 16% dificil de entender. Analizanéo las respuestas en cuanto a los
riesgos en futuros embarazos de las madres que recibieron informa-
cidn detallada, encontramos que en 3 casos responden que el riesgo
en su caso es aldededor del 50%, dato que de ninguna manera cs cier
to ni podemos pensar que la persona encargada de prOporcioﬁar el

consejo genetico haya dado tal informacidn-

Pregunta No. 20.

Unicamente 6 personas contestaron correctamente en cuanto al riesgo
de que en futuros embarazos tuvieran un hijo con Sindrome de Down,

una persona contestd que se le habia indicado que no tenfa ninghn
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riesgo, aunque por estudios se sabe que sblo por el hecho de haber
tenido un hijo con Sindrome de Down aumentan los riesgos de volver

a, tener en futuros embarazos hijos con el mismo problema {(a excep-
cidon del avance con la edad), siempre existird en esa familia el mis-
mo ricsgo que en cualquier otra pareja de tener un hijo con alglin de-
fecto cromosbmico. Dicho en otras palabras, el riesgo para cualquier

pareja de tener un hijo con S{ndrome de Down.

Pregunta 21.

En la pregunta 21 relacionada con los deseos de tener o no mas hijos,
6 de los sujetos respondieron afirmativamente (3 tenian Gnicamente al
hijo afectado y 3 tenian 2 hijos, de los cuales en uno de los caa‘os se
trataba de una hija adoptiva). Las razones por las que deseaban otro
hijo eran porque podrfa ser una ayuda y compaiifa al hijo afectado, ya
que por tener una capacidad de imitacidn, el nifioc afectado aprenderia

de su hermano o como nos menciond una madre, deseaba otro por ha-

berlo planeado asf desde un principio.

Una madre pensaba que era bueno para ella, para su hijo y para el

padre; finalmente, otra deseaba tener un hijo sano completamente.

En cuanto a las que respondieron que no deseaban méis hijos, fnica-

mente una de ellas 8b6lo tenia un hijo Down y habfa abortado con an-
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terioridad, hecho que le preocupaba; su razén para tal accidén era

que no deseaba correr el mismo riesgo ''no tiene caso''; otros pro-

blemas que nos mencionaron fueron problemas econdmicos y de edu-

cacidn, falta de tiempo para poder dedicarle al nifio.

Otra madre contestd que no deseaba tener mas hijos por el momento,
pero que probablemente mis adelante cambiarfa de opinidn. Ella es.
la madre del Gnico caso de trisomfa por translocacidn, lo cual aumen
ta considerablemente el riesgo de volver a tener nifos conAandrome’

de Down. Una madre menciond no querer tener mas hijos por su

edad avanzada.

Preguntas 22 y 23.

El B84% estarian dispuestas a someterse al estudio prenatal para detec-
tar el> Sindrome de Down en el caso de que por medio de la amniocén-
tesis o de algunas pruebas se comprobara la existencia de un produc -
to con androme‘ de Down, el 58% de las madres se someéteria a un

aborto terapéutico mientras que el 42% no lo haria.

Si tomamos en cuenta el porcentaje de sujetos que s{ se someterian
a un diagnbstico prenatal, verfamos que el 23% se negaria a hacer

un aborto ‘erapéutico, aunque el resultado sea cien por ciento positi-

VO .
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Pregunta No. 24.

;‘Qué esperan las madres recibir del tratamiento de su hijo Down?
La mayoria (89%) de las madres parecen tener concretamente una idea
clara en cuanto a los posibles resultados del tratamiento, es decir,
que tienen como meta que el nifio Down llegue a \_)alerse por si mis-

mo. Sin embargo, otras madres, por la dificultad de aceptar el re-

‘wist RN
traso de sus hijos y p‘gensva.n ciue mediante el tratamiento, no sblo [lle-

garon a valerse por si mismos sino que se curaran-

Pregunta No: 25

Respecto a qué otros medios ha acudido para obtener mayor informa-

cibn acerca del Sindrome de Down.

10 madres mencionaron haber: acudido a escuelas especializadas y sd-

lo 4 madres mencionaron haber acudido a libros y revistas para obte-

ner una mayor informacidn.



113.

CONCI.USIONES

ElL Sindrome de Down ha constituido uno de los mayores enigmas de
la medicina. ¥ue descrito como tal por John Liangdon Down y expli-
cado etiolbgicamente hace poco mis de veintiun afios por Lejeune,

Gautier y Turpin.

Segin estudios, es el tipo de deficiencia mental mé&s comin. EL Sin-
drome de Down es una enfermedad de tipo genético en la cual existe

una alteracibn en las cromosomas que ocasiona que se presenten de-
. <

terminadas caracteristicas fisicas y algo mis importante, como es el

retraso mental y psicomotor que sufren estos nifios-

Las causas de esta enfermedad son de tipo genético entre las que fi-

guran:
-
1. La trisomia G 21 (por mala distribucién cromosémica).
2. La translocacidén cromosdmica.
3. El mosaicismo.

Se han- hecho investigaciones estad{sticas en las cuales se toman como
factor importante para que se presente la enfermedad, la edad de la
madre y el indice de la frecuencia fami‘liar, segiin estudios en pro-
medio se presenta un nifio con Sindrome de Down cada 700 nacimien -

tos. después de los 30 afios y se ha observado que pasados los 35 hay
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un elevado incremento de porcentaje. L.os riesgos que tiene una mu-

-jer joven de 18 a 20 afios, son de 1 en 2 000 nacimientos y en una

mujer después de los 45 afios, el incremento es de 1 en 40 nacimien-

tosg .

El diagndstico en este Sindrome se realiza desde el punto de vista

clinico, tomando como base las caracterfsticas fisicas, el retraso
. ’

mental y psicomotor.

El diagnbstico de certeza es a través de un estudio genetico (o cario~

tipo) en donde se hace un anflisis cromosdmico y se comprueba este

Sindrome.
El nifio con Sfndrome de Down presenta:
 Caracteristicas fisicas, psicolbgicas y sgociales.

Por lo que un grupo de individuos tan especial' son ohsatinados, imita-
tivoé, cooperativos, afectivos, adaptables, con un sentido esgpecial en
Presentando un carfcter moldeable y si el ambien

cuanto a vivencias.

te que los rodea es inadecuado, reaccionan con agresgividad.

En cuanto a la profilaxis en el Sindrome de Down, esti orientada fun-
damentalmente a cuidar la incidencia de nacimientos de nifios con Sin-

drome de Down, a través de concientizar a las mujeres, de evitar
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embarazarse en lLos extremos de la vida reproductiva, sobre todo
cuando han pasado los 40 afios de edad -y si han tenido un hijo con

Sindrome de Down-

Se debe buscar la causa, pero evitar el nimero de posibles individuos

defectuosos.

El pronodstico de estos nifios: tienen muchas probabilidades de desa-
rrollarse y probablemente poseen la misma expectacién de vida que
los dem&s nifios, que reciben buenos cuidados médicos, dieta adecua-’

da y tratamiento precoz, en escuelas especiales-

El tratamiento: si tomamos en cuenta que -‘tod_a; las alteraciones que
presentan estin genéticamente determinadas .y no se puede digefiar nin
gin medicamento para destruir el cromosoma 2l que tienen en cada
una de sus millones de c&lulas; es por &sto que el tratamiento va

dirigido a tratar de corregir las afecciones que estos nifios sufren.

Con la informacidn ya menciom da podemos tener un conocimiento glo-
bal de todo lo que concierne al aspecto médico sobre el Sindrome de

Down «

Respecto al anilisis de casos sobre el grado de conocimiento que tie-

ne la enfermera acerca del Sindrome de Down. Segln la investigacidn

realizada en el Hospital General lo. de Octubre del I[nstituto de Segu-
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ridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, en el cual
se tomaron como muestra a 30 enfermeras, las respuestas sc sinte-

tizan en:

Lia enfermera no esti capacitada para proporcionar una orientacidn

general a los padres de nifios con Sindrome de Down.

Se comprobd que la mayoria no conoce ninguna escuela especializada

para la rehabilitacidon de estos nifios

En cuanto al conocimiento médico, acerca del S;’.ndrome de Down, si
i ﬁenep pero no en su totalidad, por lo que se considerd né;:esario re-
forzarlos al principio de este trabajo, asimismo, pudimos constatar
que la informacibn y la orientacién que los padres reciben acerca del
Sindrome de Down en las instituciones hospitalarias, es deficiente,

aunque no en su totalidad.

Se comproﬁb también que existen actitudes en los padres de estos ni-

fios de angustia y desesperacidn y que en algunos también es rechazo.

En cuanto al anflisis de casos que se realizb en el Centro de Tera-
pia Educativa, A.C.: pudimos comprobar que a veces la falta de
orientacién a estos padres, sobre las perspectivas tan amplias de vi-

da que tienen estos nifios, cuando se les habilita en escuelas especia-
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lizadas, es lo que origina que el nifioc sea rechazado y maltratado por

los padres y la sociedad. A -

Con lo expuesto aquf, podemos verificar lo plasmado en nuest‘:ras hi -
pdtesis, y se considera la necesidad de llevar-a cabo la propuesta de
elaborar un programa de orientacién a los padres de nifios con Sindro-
me de Down con la participacidn de la enfer;her&, con la finalidad de

que éste sea como una guia de orientacibn para los padres que se en-

cuentran ante el diffcil problema de tener un nifio con Sindroms de

Down «

Finalmente, podemos concluir haciendo hincapié en que el nacimiento
de estos nifios es frecuente, y que puede darse en cualquier embara-

%z o no importando la clase social.

Por lo que exhortamos a todas aquellas personas que se encuentran
involucradas en este campo de estudio a que continlien investigando y

logren el perfeccionamiento de los métodos y técnicas que ya existen.

Por otra parte, es importante que todos los que trabajamos en el area
de la salud y tenemos conta.ctc; con los padres de estos nifios, nos preo
cupemos por estar capacitados, para proporcionar una orientacidn ade-
cuada sobre toda la problematica que conciernc a este Sindrome y las
posibles alternativas de solucionar con el firme propbsito de con-
cientizar a los padres, de que antes de ‘ser nifios afectados con Sindro-
me de Down, son seres humanos y merecen el derecho a que se les

brinde la oportunidad de ser felices.
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PR OPUESTA
ELABORACION DE UN PROGRAMA DE ORIENTACION A LOS
PADRES DE NINOS RECIEN NACIDOS CON SINDROME DE DOWN

CON LA PARTIC[PAC[ON DE LA ENFERMERA.
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ANEXO 1"

PROGRAMA DE ORIENTACION A LOS PADRES DE NINOS RECIEN
NACIDOS CON SINDROME DE DOWN CON LA PARTICIPACION DE

LLA ENFERMERA
Justificacidn:

El presente Programa tiene como finalidad proporcionar a la enferme-
ra y a los padres de nifios con Sindrome de Down un conocimiento ge-
neral sobre el significado de &ste y cufiles son las perspectivas de vi-
da que tienen estos nifios. Asimismo se plantea, c¢dmo a través de.
un tratamiento en escuelas especializadas y con la ayuda de los pa-
dres, son capaces de desarrollar habilidades para su supervivencia y
lo mas importante es lograr la concientizacidn de los padres para la

aceptacion de estos nifios.

El' programa esti enfocado a 2 factores importantes que son:

Sindrome de Down
La escuela

La familia.

Este programa puede impartirse al personal de enfermeria enkprime-
ra instancia, y posteriormente a los padres de familia, en coordina-

cién con el Departamento de Ensefianza y de Gené&tica del hospital ;
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Objetivo general:

Cientizar a los padres de nifios con Sindromae de Down para que los
aceptea y darles a. conocer las perspsctivas de vida que pueden-tener

si se les proporciona un tratamiento en escueias espsciales.

Objetivos espscificos:
Que la eafermera teaga un co}nocimi'.ento general acerca del Sfhdrome
de Down y paeda brindar/ una orientaci®dn adecuada a los padres, lo

cual ayude a la pasible solucidén de la aceptacibén del problema.

ue a travées de la capacitacidon a la enfermera la orientacidon a los
P y
padres, pueda proporcionarse una atencidn integral al nific con Sindro

me de Down.

Limites:

Tiempo: el adiestramiento al per#ona.l de enfermeria se im-
partiria en un prowmzadio de 20 horas, con 4 horas
Vdiaria.s de lunes a viernes pai-a realizar una evalua-
cidén .
El adiestramiento a los padres seria en un lapso de
30 horas-.

Espacio: En las aulas de las instituciones hospitalarias. En
el servicio de Genética 0o cn las escuelas especia-

-

lizadas (a los padres).
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Universo de trabajo:

El personal de enfermeria y los padres de nifios con Si{ndro-

me de Down.
Recursos:

Humanos: una responsable del program=2 en coordinaci®n con el De-
partamento de Ensefianza y de genética del hospital, o en coordinacibn
con las autoridades de la institucidbn especializada en nifios con Sindro-

me de Down.

Materiales: Serfin proporcionados por las instituciones y personas

responsables del programa.
Programz de orientacidn:

A los padres de nifios recién nacidos con Sindrome de Down, con la

pa.rticipaci:gn de la enfermera.

Contenido:
1.1. Introducciédn
1.2. Antecedentes

1.3. Definicibn
1.4. Epidemiologia

1.5. Etiologia
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1.6. Caracteristicas

6-1

Fisicas

6.2 Psicolbgicas

6.3 Sociales

1.7. Diagnbstico

1.8. Profilaxis

1.9. Pronbdstico
1.10. ‘Tratamiento
Escuela ‘V
2.1.1 Importancia de la educacidn y rehabilitacién del nifio
con Sindrome de Down en escuelas gspecial’i:zada.s-
2.1.2 Programa de rehabilitacidn del nifio ::on S;':;drome
de Down_-
2.1.3 Objetivos de este programa
2.1.4 Estimulacidn tgmbrana en el recién nacido
2.1.5 bbjetivos y ‘;éhtajas de La estimulacidn temprana’
2.1-6 Participacidn de los padres en las técnica; de es-
timulacién temprana.
2.1.7 Orientacién a los padres sobre las actividades y su

participacidn en ellas, en las diferentes etapas de
desarrollo, crecimiento y educacidn del nifio con

Sindrom= de Down.
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2.1.8 Capacidades y conductas que va adquiriendo.
2.1.9 Requisitos de admisidn en las escuelas especializa-
das «
2.1.10 Directorio de Escuelas para nifios con Sindrome de
Down.
3. Implantacidn del programa.-
3.1 Metodologfa

En cuanto a la metodologia seri de acuerdo a los recursos con que
se cuente, asf como a la eleccibén del paciente, aunque se sugiere la
- utilizacidn de técnicas como: exposicidon, mesa redonda, dindmicas

grupales.

Combo recursos did&cticos se pueden utilizar proyector, transparen-
cias, diapositivas, peliculas, material mimeografiado e impreso, fo-

lletos, rotafolio, pizarrdn, gis.

4. Evaluacibn
4.1 Evaluacién_diagnostica

Es importante realizar una evaluacibn diagndstica al inicio de un caso
para determinar qué conocimiento del tema tiene el grupo al que se

le va a impartir el programa.
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Se realizara con el fin de mantener una evaluacidn constante de las

metas establecidas y las realidadées alcanzadas, ademais

te una retroalimentacidbn.
4.1.2 Evaluacidn sumaria:

Se realiza con el fin de saber el grado de conocimiento

logradas.

de que exis-

y actitudes



- 128.
UNIVERSIDAD NACIOCNAL AUTONOMA DE MEXICO

ESCUELA NACIONAL DE ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
ANEXO 2

CUESTIONARILO

Este formulario es de uso interno de la Escuela Nacional de Enferme-
ria y Obstetricia, sus. finés son exclusivamente de estudio y tiene co-
~mo propdsito obténer informacibén para un estudio scébre el Sindrome
de Down, esti dirigido al personal de Enfermeria del Hospital Gene-
ral Primero de Octubre del Instituto de Seguridad y Servicios Socia-~
les de los Trabajadores del Estado, por Lo que solicitamos y agrade-~

cemos su valiosa participacidn, contestando con la mayor veracidad

posible los datos que a continuacidn se exponen.
Instrucciones:

Anote en el espacio correspondiente las respuestas a las siguientes

preguntas:

Edad:

Categoria:

Turno;

1. JConsidera usted estar capacitada para proporciomr una orienta
cidn a los padres de nifios con Sindrome de Down ?

St « ) NO ¢ )
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: . .
¢Qué orientacidn darfa? . .

;A dbnde canalizarfa a los padres para la posible solucién de

su problema? oy

con Sindrome de Down

;Qué es el sindrome de Down ?

a. Problema por alteracién inmunoldgica (
b. ‘Problema por alteracidn endocrina (
c. Problemé'por alteracidn genética -
d. 'Problemas por alteracidn hematoldgica a (
e. Problemas por alteracién enzimitica . , (

Marque con una X la respuesta correcta a la siguiente pregunta.

)
)

2Cual considera que es la principal causa(s) de este Sfndrome ?

a. El nmero de hijos? ‘ ( )
b. La edad ? _ « )
ce  Causas endocrinas? ( )
d.- Causas genéticas ? ( )
e. Causas exbgenas ?’ ( )

£f. Otras ? ( )
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¢Puede identificar a primera vista a un nifioc con Sindrome de

Down ?

st ¢ ) ‘ NO )

Las siguientes son caracteristicas que presenta un nifio con Sin-

drome de Down (excepto)

a- Retraso mantal (
b. Retraso psicomotor (
c. Epicanto {
d. Implantacién baja de pabellones auriculares (
e. Extremidades muy largas (

¢ Mencione a través de qué se comprueba el diagndstico de Sin- -

drome de Down.

a. Cateterismo cardfaco (
b. Serie esbfago-gastro-duodenal (
c. Estudio genético ' (-
d. Estudio epidemiolbgico (
e. Placa de tbrax {

-~

(Que tipo de malformaciones son las m&s frecuentes en estos

nifos ?
a.  Membrana hialina : (
b. Corazbn -

c. Integtino delgado i {

),
)

—~ et e e
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12.

13.

d. Intestino grueso

e- Esbfago y cardias

131.

Mencione el tratamiento que usted considere que es el mas in--

dicado en nifios con Sindrome de Down ?

a. Tratamiento meédico

b.  Tratamiento psicolégico

Cce. Tratamiento habilitatt‘nio‘ en escuelas especiales
d.  Tratamiento quimico

e- Tratamiento familiar para que se le acepte

-—

¢Cuando usted detecta que el recién nacido presenta Sindrome

de Down qué& actitud toma como enfermera ante los padres ?:

K- [nformg a los padres acerca del problema? .

b. ' Da una orientacién detallada del problema ?

c. ' Espera que sea el medico quien de [a informacibn ?
d. Los compadece ?

e Les dice que deben resignarse ?

De acuerdo a alguna experiencia vivida, mencione la
actitud méas frecuente de los padr‘es hacia estos nifios ?
a. De aceptacidn ? A
b. De rechazo ?

Ce De angustia o desesperacidn ?

¢
(



14.

15.

16.
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d. L.o reciben con gusto? : ( )
e. De indiferencia? ( ).
f. Otras ? )

;Cbdmo considera que es la informacibn que el médico pro-

porciona a los padres de nifios con Sindrome de Down?

a. Amplia ? ( )
b. Complicada ? V ( )
c. Detallada? o ! )
d. Breve ? - ( )
e. Nula ? ()

(Qué actitud ha observado que adopta el médico cuando da

la noticia a los padres de estos nifios?

a-. - Su actitud es dé enojo ? ( )
b. De angustia ? o ’ ( )~
c. Su actitud es tranquila y da éonf£anza | § | ( ) )
d. Es breve y evita explicar el problema? . « )
e. Indiferencia ? . . . ( )

(Cual serfa la razdn m&s importante por la que usted decidirfa
si es conveniente © no proporcionar un tratamiento habilitorio a
estos nifios en escuelas especializadas?

a. Porque es un ser humano . y merece que se le ayude ( )



No, porque como es retrasado mental de nada ser-

virfa.

No, porque son nifios que no son productivos para ..

el pais.
Si, porque &sto los ayudaria a ser menos depen-
dientes- de los padres.

Si, porque lograrfa ser un nifio normal

133.
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C UESTIONARIO

" El propbsito del cuestionario es obtener informacidn acerca del con-
sejo genético que han recibide las madres del grupo experimental,
asi como las principales reacciones emocionales de los padres al

enfrentarse al nacimiento de su hijo con S{ndrome de Down.

Datos generales:

Nbmero del embarazo del cual es el produéto afectado .

Niomero de abortos
Deseo de tener o no méas hijos

Causas o razones para ello

1. ¢Por qué le recomendaron el Centro de Terapia Educativa, A.C.?
a. Diagnbs tico
b. Curacion
c- Tratamiento
d. Estudio cromos&micq
e. Consejo genético
2.. ;,De estos lugares o instituciones a cuflles ha acudido ?
a. Médico particular | V
b. Centro de ;alud

c. Hospitales
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d. Escuelas especiales
e. Psicbdlogo

Otro, gquién?

:Quién le dijo lo que tenia su hijo(a)?

a. Medico
b. Psicdlogo
c. Algan familiar

d. CTDUCA
e. Enfermera

£- Otro  zquién ?

¢En relacidn con otros nifios, que le nota a su hijo(a) que le

preocupa?

a. Rasgos fisicos diferentes

b. Debilidad y retraso de movimientos
<. Retraso mental

d. Dificultad para comer

e. Otro gqué ?

- : ’ £

¢Cuindo empezbd a sospechar que su hijo(a) tenfa Sfndrome de
Down ?
a. Recién nacido

b. Al mes



136.

c- Al medio afio
d- Des“pu'es del afio
6. ;Qué edad tenia su hijo(a) cuando le diagnosticaron Sindrome

de Down ?
a. Al nacimiento
b. 1 - 6 dias

c. 40 -~ 45 dias

d. 3 meses
e. 5 meses
7- ¢{Qué pensd usted cuando le confirmaron el diagndstico ?
8. ¢Por qué cree que le haya pasado &sto a usted?
9. ¢Qué actitud tomd el padre del nifio(a) al enterarse del pro-

blema ?
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10. ;A qué le atribuyd el problema?
11. éSu embarazo fue ?
a-. Planeado Iy SL . () NO (
b.  Deseado ' , st () NO (
c. Normal S () NO (
12. ~ ;Cdbmo reaccionaron sus familiares y amigos ?
a. Se alteraron mucho 4'.( )l
b. Indiferentes ( )
c. Le ofrecieron ayuda y consejos "( )
d. La culparon a usted «
e. Culparon a su esposo ( ). ,
13. amfluya este suceso en las relAacion‘es familiares ?V
a. SI ; L)
b. NO ' 0

14. ¢De qué manera?
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16

17.

18.

19«

20.
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(Le da usted preferencia a su hijo(a) frente a sus otros hijos
por su problema?
a- SI : ()

b. NO ()

(Cbmo trata el resto de la familia al nifio(a)?
a. Lo concienten ‘ ()

b. L.0 rechazan ()

¢Ha recibido consejo genético?

a. SI ' ( ).
b. NO (. )
(Se le hizo careotipo al nifio(a)?

a. S )
b- NO )

¢Lia informacibn que recibid durante el consejo genético fue ?

a. Detallada 7 ()
b. No recibid : ( )
c- Escasa ) ( )
d. ° Dificil de entender ( )

¢En su caso, cuil es el riesgo en que en futuros embarazos
vuelva a tener un hijo{a) con el mismo problema?

a. Alrededor de 1/600
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22.

23.
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b. . Alrededor de 1% -
c Alrededor de 5%

d. Alrededor de 500,

e. Ninguno

£ No sé

;Piensa tener méas hijos?

a. SL Por qué? ()
b. NO Por qué? ' ()

:Si usted supiera que el Sindrome de Down se podria detectar
antes del nacimiento mediante una prueba prenatal, estaria dis-
puesta 2 que se¢ le practicara? )

a. SI ()

b. NO ()

¢Esth usted de acuerdo con el aborto en los casos en que se
detecte el problema desde' los primeros meses del embaraéo?
$~ St ( )‘

b. NO ( )
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;Piensa usted que si su hijo(a) sigue un tratamiento adecuado?

a. No se curard completamente ( )
b. Siempre depender& de usted ( )
c. Aprendera a valerse por si mismo ( }
d. Se desarrollarid como cualquier nifio

;A qué otros medios ha acudido para obtener mayor informa-

a. Libros y revistas

b- Meédicos

c. Psicdlogoes

d. Hospitales y centros de salud

e- Escuelas especializadas

fe Congresos y conferencias :

'y otros, ;culles?
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DIRECTORIO DE ESCUELAS PARA NINOS CON SINDROME DE DOWN.

En Meéxico, D.F.

Centro de Terapia Educativa (CTDUCA)

Av. Coyoacin frente al nimero 1450

Colonia Del Valle, Tel. 524-57-17.

Instituto John Langdon Down de Meéxico, A.C-
Blvda. de ta Luz, 232, en Jardines del Pc-
dregal, Tel.- 568-08-32 y 568-17-62.

Centro de [ntegracién Social para el Individuo Down.
A-C., CISPIDAC-

Vesubio No. 46, Col. Alpes,

Delegacidn Alvaro Obregdn

Tel. 593-55-86

Comunidad El Pequefic Artesano
Doctor Garciadiege Neo. 135
Colonia Doctores

Tel. 588-01-11, ext. 3.

Comunidad Down, A.A.

Calzada de Las Aguilas No. 168l
Col. Ampliacidn Las Apguilas,
Tel. 593-22-84.

Integracidn al trabajo del débil mzantal, A.C. (Taller protegido)
Anexo a la Confederacidn -
Latinos 36, Col. Moderna,
Tel- 590-45-80 y 596-21-45

Estado de Mexico

Centro Psicopedagbgico, Mi Pequefio Mando

Calle Bosque No. 50, Fracec. Bosque de los Rem-2dios
Estado de Meéxico,

Tel. 373-74-72.

Asociacién pro nifio retardo mental, A.C.
San Fernando No. 34

Lomas del Oliveo, Huixquilucan

Estado de Meéxico
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Centro de Integracidn Down, A.C.
Cerrada de Izcalli, San Mateos, No. 22.
Colonia Santiago Occipaco

Naucalpan, Estado de México

Tel. 373-06-33.

For&neas:

Fundacidn Down Puebla, A.C-

Centro de rehabilitacibén

Teziutian Norte No. 71, Col.- La Paz
Puebla, Pue,

Tel. 43-50-10.

Centro de Terapia Educativa de Morelia, A.C.
Calle Teniente Francisco Pefiufiuri No. 73
Fraccionamiento Ocolusen,

Morelia, Michoacan.

Mérida, Yucatin
Tel. 92-992-4-10-54
Prfra. Beatriz Celis

Magnolia 209 Pachuca, Hidalgo
Tel. 91-771-224-78
Profra- Anita Camacho

Club Rotario 2, Sindroms de Down-
Av. 14 de Septiembre Ote. 667

Tel. 2 12-51

Tuxtia Gutiérrez, Chiapas,

Psicbloga Ma. de los Angeles Villatoro
Tel. 91-961-229-63

Cuernavaca, Morelos
Cap.- Ezequiel Garcia Perez
Tel. 91-73-170-155 -

Escuela Centro Down Coatzacoalcos, A.C.
Chabacano No. 12, letra M,
Colonia Iquisa en Coatzacoalcos, Ver.



Asociacidn Leonesa

para la adaptacién del Down, A.C-.
ALADAC, Colonia Ciudad Industrial
Ledn Guanajuato.

Tel. 91-471-46-119

Clfnica Down DIF, Jalisco
Av. Aocalde 1220, Sector Libertad

Guadalajara, Jal.
Tel. 24-41-54. Ext. Clinica Down

Asociacion Down de Monterrey
5 de Mayo y Degollado, Zona centro
Monterrey, N.L.

Centro de integracidon Down, A.C. )
Av. Hidalgo 3300, Col. Vallarta
San Jorge, en Guadalajara, Jal.

143.
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GLOSARIO DE TERMINOS

ABERRACION Alteracidn o anormalidad importante o grave,

del curso natural de las cosas-.

ABERRACION CROMOSOMICA: Irregularidad, alteracidén o anomalfia

en el niimero normal de cromosomas.

ACIDO DESOXIRRIBONUICLELCO (ADN): Sustancia localizada en los
nicleos de las células, donde se constituye la
parte hereditaria y activa de los cromosomas

y por tanto de los genes.

ACROCENTRICO, CROMOSOMA: Tipo de cromosoma con el centrd-
. mero cerca de un extremo, de tal manera que

un trazo es mis corto que el otro-

ACROMICRIA CONGENITA: Sindrome de Down o Mongolismo.

AFECTIVIDAD: Conjunto de reacciones psicolbdgicas del ser
. humano al enfrentarse a situaciones que pro-
voca su vida, tanto en el exterior como en el"
interior. KEs el dominio de lo desagradable v
agradable, el odio y el amor. Es individual '

y es social.



AMNIOCENTESIS:
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Puncién o perforacidn de la membrana de la

bolsa amnidtica.

AMNESIA PERISTATICA: Sindrome de Down-

AMNIOTICO:

ANAFASE:

ANOMALIA:

Referente al amnios o que se produce en él.

Tercer paso de la mitosis o de la meiosis, du-
rante el cual los cromosomas emigran hacia los

polos opuestos de la célula.

Alteracidn o desviacidn notable del curso u or-

den normal o natural. Sindnimo de aberracibn-

ANOMALIA DE LA TRISOMIA VEINTIUNO: Sindrome de Down o mon-

ANTICUER FPO:

ARTICULACION: .

golismeo.

Sustancia especifica producida en los tejidos y
en la sangre como reaccidn contraria a un cuer
po extrafio; para inmunizarse de la accidn del

mismo.

Lugar donde se unen dos o mas huesos y tie-
nen movimiento uno con respecto a otro al ex-

tenderse o flexionarse-.



ATROFIA:

BIPEDESTACION:

BRAQUICEFALILA:

__CARDIOPATIA:

CELULA:

CENTROMERO:

CIGOTO:

CITOGENETICA:
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Disminucibén en la reparacidn nutricia del vo-
Lumen y peso de una parte del cuerpo, drgano

o tejido sin que sus elementos se degeneren.

Accidn de ejercer la calidad de bipedo. Po-

sicidn sobre dos pies-

Forma del crineo (humano) en que la cabeza
es ancha y desproporcionadamente corta, trun-

cada o aplanada en la parte posterior.

Enfermedad, anomalfa, padecimiento o altera-

cidn del funcionamiento del corazbn.

Unidad microscbpica de funcidn y estructura
que forma la base del tejido organizado de los

seres vivos-

Zona clara en la cual gse hallan las ramas de

los cromosomas.
Célula resultante de la unidn de dos gametos-

Parte de la genética que estudia las células,
su estructura (genes, cromosomas) y funcio-

nes.«




CLIMATERIO:
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Periodo de la vida del ser humano, tanto del

hombre como de la mujer- En que el hombre
disminuye la capacidad testicular y termina la
capacidad de reproduccidn en la mujer. Gene-
ralmente se aplica mfs el término a la mujer.

Perfodo critico de la vida psfquico-fisica.

COEFICIENTE SOCIAL: Indice del desarrollo sqcial'b de edad social

COGNOSCITIVO:

CONGENITO:

que se refiere al ambiente en el cual se desen-

vuelve el sujeto.

Se refiere a los procesos del conocimiento o de

la inteligencia (intelecto).

Relativo a los factores que aparecen en los se-
res vivog al tiemps del nacimiento o inmediata-

mente después. debidos a factores hereditarios.

COORDINACION MOTRIZ FINA: Es el control de pequefios segmentos

corporales que requieren de una armonfa per-
fecta y precisa,. de la combinacién en accibn
de grupos musculares, ténto en movimiento co-
mo en reposo, asimismo, la adquisicién de pa-
trones de movimientos cada vez mis precisos

para la obtencidn del desarrollo aptitudes._y
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habilidades motrices automatizadas, utilizin-
dota en forma consciente y voluntaria. Ejem-
plo: manipulacién de objetos pequefios, movi-
mientos con los dedos, agarrar y soltar, et-

cetara.

COORDINACION MOTRIZ GRUESA: Es el control de grandes seg-

mentos del cuerp> humano para la utilizacidn
armbnica de diversas partes del mismo, tanto
en movimiento comd en reposo, por medio de
una coordinacidn dinidmica o estitica equilibra-
da, lo que hace que el individuo logreAfuerza
muscular, precisidn, rapidez, adecuada al rea-

lizar movimientos, posiciones y actividades ba-

sicas. ejemplo: saltar, correr, gatear, arras-

trarse-

COORDINACION SENSORIO-MOTRIEZ: Coordinacién o control de los

CROMOSGMA:

gestos y sensaciones par a llevar a cabo un ac-

to especifico complejo.

Parte del niicleo de una cé&lula que contiene y

transmite la inforrnacidn genética.
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CROMOSOMA FILADELFIA: Croniosoma anormal que se encuentra

en cierto tips de lcucemia.

CROMOSOMA HOMOLOGO: El que tiecne su par -

DEBIL. MENTAL: Dentro de los deficicntes mentales, son los me-
nos afectados, los mas cercanos a la normalidad.
Tienen una edad mental entre 8 v 12 afios sien-

do adultos.

DEFICIENCIA MENTAL: Té&rmino psicoldgico antiguo, sustituido ac-

tualrmente por ''retraso mental" .

DESARROLLO: Proceso de cam%io que se presenta en un ser
vivo, en su forma, estructura y organismo in-

‘dividual, desdc el nacimicnto hasta la madurez.

DISYUNCION: B Desprendimiento, divisidn, secparacibn de partes

o elementos ordinariamente continuos.

DISFUNCION: Alteracidn o mal funcionamiento de la opera-
cidbn de un drgano.

EDAD MENTAL: Concepto estadistico-psicoldgico que determina
el grado de desarrollo psiquico-mantal de un.

individuo comparado con el promedio de indivi-
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duos de su misma edad corporal o cronologi-

ca. Sindbnimo: edad intelectual.

ESFINTERES (CONTROL DE): Entrenamiento del nifio en el control

ETIOLOGIA:

de la vejiga y el recto para que sdlo por de-
cisibn voluntaria sc expulse la orina y el ex-

cremento-

Investiga lés hechos concernientes a las causas
origen y desarrollo de un fen®dmeno. Estudio
de las relaciones de causa. Estudio de los
hechos relativos al origen, causa y desarrollo

de la enfermedad de un paciente-

"EVALUACION PSICOMETRICA: Evaluacidén de una persona por medio

FALANGETA:

FECUNDACION:

de pruebas psicolbgicas par‘a dar una opinibn o
un diagndstico de capacidades. Habilidades,

deficienciag, alteraciones, patologias, etc-

Tercer hueso (el de la punta) de los dedos de

las manos y de los pies.

Unidn del dvulo y el espermatozoide, impreg-
nacidn del dvulo por el espermatozoide fusio-
n&ndose sus nlicleos para crear o concebir

un nuevo ser.



FENOTILPO:

FISURA:

FLUORESCENCIA:

FONACGION:
FURFURACEO:

.GAMETO:
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Caracteristicas observables de un individuo,

:
resultantes de la interaccidn entre el medio y
el genotipo, en el cual ocurre el desarrollo

de dicho individuo.

Hendidura o surco, tanto patolbgico comro nor-

mal.

Propiedad que tienen algunas sustancias u ob-
jetos de emitir un brillo o fulgor especial
cuando son expuestos o sometidos a la accién

de rayos ultravioletas-

Utilizacidon de la voz humana para la produc-

cibn de¢ sonidos vocales.

Laminillas semejantes al salvado que se des-

prenden de la piel, en forma de escamas-

-

vC’elula. sexual (o reproductiva), masculina o fe-
menina, que se unc con otra de distinto sex-o
para form r un cigoto, el cual es capaz de
desarrollarse formando ‘un organismo comple-

to, se le llama también c&lula sexual-



GAMETOGENESIS :

GENETICO:

GENOTIPO:

GESTA:

GESTACION:

HABILIDAD:

HIPOPLASLA:
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Origen o produccidn de gametos.

Relativo al origen, al nacimiento, a la he-
rencia y la reproduccidn. Ciencia que estu-

dia estos temas.

La suma total de informacibn genética conte-
nida en 'un organismo, o sea, su constitucidn

hereditaria fundamental.

Posiciones, actitudes, movimientos, etc., que
dependen de la accidn muscular, pasiva o ac-

tiva .

Prefiez, proceso de embarazo. Proceso de

creacidn de algo.

Capacidad (innata o aprendida), disposicidn e

inteligencia en un sujeto, que le facilita la

realizacién de varias tareas-

Formacidn defectuosa o incompleta en el or-
ganismo de un individuo. - Subdesarrollo que
padece un drgano o tejido que hace que éste

se atrofie.



HIPOTESIS:

HIPOTONICO:

HOMOLOGO:

IDIOCIA:

‘INCOORDINACION:

" KINESTESIA:
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En filosofia y por extensidn cn cualquier cien-
cia cuando una cosa se supone, sea imposible
o posible, con objeto de sacar de ella una

conclusidén y explicar un fenbmenc o un grupo

de fenbmenos-

Que tiene el tono o tensidn muscular anormal-

mente disminuido. -

Cada uno de los miembros de un par o de las
mitades de un objeto u drgano simétrico, uno

respecto al otro.

Término que antes se utilizaba para indicar
trastornos en el retraso mental severo. Si-

ndénimo: idiotismo.

Falta. de armonfa, equilibrio o coordinacién en

los movimientos musculares, encaminados a la

realizacibn de una accibn determinada.

Sistema de, informacidén corporal de la totalidad
de las sensaciones, por las cuales nos damos
cuenta de la posicidn y peso de nuestros miem-

bros musculares y de nuestro propio movimien-



LEUCEMIA:
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to muscular, en el espacio tanto activo como
pasivo. Es una sensacibn difusa. que indica
que funcionan normalmente todos los érganos

del cuerpo. Sindnimo: cinestesia.

Enfermedad peligrosa y casi siemprelmortal
caracterizada bof el aumento exagerado de leu-
cocitos en la sangre, entre otros sintormas pre-
senta hemorragias externas e internas, anemia
demasiado graves y disminucidn de la fuerza

corporal.

LEUCEMIA MIELOCITICA: Leucemia en que la anormalidad de pre-

LIBIDO:

LINEA SIMIESCA:’

senta en log leucocitos producidos por la mé-

dula bsea.

Teérmino creado por Freud para referirse a la
energia psiquica que busca et placer y huye

del displacer, frecuentemente se la da.v signifi-

cado de anhelo o deseo sexual.

Linea del corazbdn en la palrma:.de la mano de
los nifios mongdlicos que en vez de ser longi-
tudinal : es transversal comeo la de los si-

mios.



LUDOTERAPIA:

MACROGLOSIA:

MALFORMACION:
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Terapia por medio del juego.

Desarrollo exagerado de la lengué, congénito o

adquirido-.

Deformidad o anomalfa corporal especialmente

congénita.

MANCHAS DE BRUSHFIELD: Manchas en el iris delos ojos, blan-

MEIOSIS :

MEIOTICA:

quecinas o doradas-

Tipo de divisién del nficelo de una célula (ge-
neralmente dos divisiones sucesivas), que pro-
ducen células hijas que' tienen la mitad de cro-

mosomas que la célula (madre) original.

Referente a la mciosis.

MEMORIA SENSORIAL: Tipo de memoria esPec{fic; en que reconocc-

mos o recordamos lo relacionado a uno de los
sentidos. Una persona con memoria nasal, re-~
cuerda los olores; otra con memoria gustativa,

los sabores (como los catadores ‘de vinos)-



MENTAL, RETRASO:

MIELINA:

MIELINIZACION::

MITOSIS:

MONGOLOIDE :
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Caracter{sticas de los sujetos cuya capacidad
de aprendizaje, desarrollo mental y capacidad
de adaptarse a la sociedad, ha sido disminuida

ya sea de nacimiento o no, irreversiblemente

0 No.

Sustancia blanca grasosa que forma una capa al-
rededor de los axones de las neuronas en el sis

terna nervioso central y en algunos nervios peri-

’ -
fericos.

Adquisicibn o formacidn de mielina por los tubos

nerviosos del cuerpo.

Sindnimo de Cari.oel'mesis- Divisgibn ir;directa. del.
nﬁclep de ;1na ‘célula de tal ma.ner‘ak que cada uno
de los nﬁ;:leos hijos reciben exactamente el mis-
mo nﬁmefo de cromosomas que el nicleo proge-.

nitor original.

¥endmeno que sucede en una célula o tejido cuan-
‘ 2
do falta un cromosoma donde debe in un par de

cromosoinas homblogos.



157.

MOSAICO: | .Anoma.lia posterior a la fecundacidén, que suce-
de a algunas células en la reparticidn de cro-
mosomas, de tal manera que dichas células
son diferentes de otras en su contenido cromo-

sbmico del Organis\mo (deben de ser similares).

..MOTOR. RETRASO: Cuando un niflo de determinada edad no pﬁede
efectuar el tipo de movimientos que puede lle-
var a cabo cualquier nifio de edad gimilar, si-
.no 8blo los movimientos correapor;dientes ;

una edad menor en meses o aifios.

MOTRICIDAD: Propiedad que tienen los centros nerviogsos para

provocar la contraccibn muscular.

MOTRIZ: Motor o motora-.
i
MULTISENSORIAL: Que combina muchas o varias sensaciones.
* MUTACION: Varviac.ifsn o cambio radical que puede presen-

tarse en una especie viva (animal, planta, hom-
bre), en sujetos de apariencia normal y que pue-
de convertirse en hereditaria y caracterizar una

especie nueva.



NEONATAL:

NEUROEJE:

NEURONA:

NO DISYUNCION:

NOSOLOGIA:

NUCL.EO:
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Referente al recién nacido.

L.a médula espinal y el encéfalo considerados

. en conjunto.

Elemento conjunto o unidad que constituye La
célula nerviosa y sus prolongaciones. Conside-
rada como la unidad estructural de todo el sis-

tema nerviogo.

Incapacidad de dos cromosomas homblogos par#
separarse normalmente durante la divisién celu-’
tar. Ambos miembros del par son llevados a

un;a de los dos nlicleos hijos y el otro carece de

cromosoma particular.

Parte de la medicina que se ocupa de la clasi-
ficacidtn de las enfermedades. Estudio de los
caracteres distintivos que permiten distinguir

las enfermedades.

Parte principal de la céluta que contiene los
cromosomas y constituye la parte esencial de

la celula.
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OJIVA: Figura geométrica formada por dos arcos cir-
culares del mismo tamaifio, vuelta una conca-
vidad hacia la otra y cortindose en un extre-
mo, de tal manera'que se forma una especie

de arco. Se utiliza en los arcos del arte gb-

tico.

OJIVAL: En forma dé_ojiva.

ONICOFAGiA: : Accibn »de comerse y morderse las uffas pro-
pias -

OPACIDAD: ‘ Cualidad de opaco.

. OROFACIAL:. » Relativo a la boca y cara.

PABELLON AUDITIVO: Cartilago en forma de embudo que es la par-

te exterior visible del oido.

PALADAR Y LABIO HENDIDOS: Paladar y labios partidos o con un§'~
abertura o surco que se presenta desde el na-
cimiento de algunos individuos por alteraciones

geneéticas .

PERCEPCION: Proceso psicoldgico mediante el cual, como

resultado de la excitacién de los brganos y



‘PIEL LACTICINOSA:

PORTADOR:

PROGNATISMO:

PSICOMOTOR :

REFLEJO:

160.

sentidos y participando otras variables, el in-
dividuo adquiere conciencia de Los objetos ex-
ternos de su ambiente, pudiendo, gracias a

eso, responder en forma adecuada a esos acon-

_tecimientos u objetos que lo estimulan.

Piel con color semejante a la leche,

Individuo que padece una enfermedad contagiosa,
lleva en sf el gérmen de la misma y puede con-

tagiarla o prOpaga.rla;
Mandfbula prominente-

Relativo a la actividad muscular (o los movi-
mientos) voluntarios, que los produce conside-
rando la relacidn entre el movimiento y la ac-

tividad psiquica que los genera.

Proceso de transformacidn no consciente en un

centro nervioso, deé un estimulo o una impresibn
en accibdn de respuesta innata, automftica e in-
voluntaria, hall&ndose ausente por tanto la per-

cepcidn .



REFLEJO DE MORO:

RETRASO MOTOR:

'SENSOPERCEPCION:

SENSORIAL:

SENSORIOMOTRIZ:

SINDROME:
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Reaccidn que presentan los recién nacides y
los nifios causada por quitarles el apoyo en
que estidn colocados o por un rumor intenso.
Se manifiesta por la élevacién de.la cabeza,

extendiéndose repentinamente brazos y piernas.

Retraso en el tipo de movimientos y reflejos
que debi eran ser correspondientes al desarro-
llo de un nific de acuerdo a su edad. Tambiéen .

puede ser en una persona mayor.

Accibén combinada de la sensacidn y la percep-

.z
ClOone.

Se reficre a los nervios que reciben y trans-

miten estimulos de dentro y fuera del cuerpo.
Se refiere a funciones sensoriales y motoras-.

Conjunto complejo o cuadro de sintomas que

existen a un.tiempo, caracterizando a una en-

_ fermedad, trastorno o.estado especifico de anor-

malida- de un individuo.
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SINDROME DE LA TRISOMIA G-21: Nombre con el que también se
\ le conoce al Sindrome de Down o Mongolismo

P
a

SINESTESILA: Alteracidn de la percepcidn de las sensaciones
de tal manera que un estimulo aplicado en una

parte del cuerpo se siente en otra.

SOBREPROTECCION: Exceso de cuidado y proteccidbn que dan los
padres o figuras de autoridad a sus hijos o per-
sonas bajo su custodia. Impide o "bloqueaﬂla
autonomia del nifio y limita sus posibilidades

de accidn y desarrollio.

SOCIALIZACION, CAPACIDAD DE: Capacidad de desarrollo de los
rasgos caractaeristicos del individuo, en con-
formidad o de acuerdo a las pautas y normas
sociales dominantes en su medio. - -

TECNICA DE BANDEO: Técnica del aboratorio que se usa entre

otras cosas, para estudiar los cromosomas.

TERAPLA: = . El término m&s adecuado es terapéutica. Sig-
nifica tratamiento de la enfermedad. Como tal,

la palabra se usa como sufijo.
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TERAPIA DEL LENGUAJE: Proceso reeducativo, lle\;ado a cabo

por maestros y psicblogos, con un entrena-
miento especializado para corregir problemas

del lenguaje producido por anomalfas cerebra-

_les o psicolbgicas.

TETRALOGIA DE FALLOT: Cuatro defectos especificos de nacimien-

TONO MUSCULAR:

TRANSLOCACION:

TRISOMIA: -

to que afectan al corazdén (3 los pulmones (1).
q y P

Estado de tensibn que manifiestan los mfsculos
cuando- estan en reposo, por lo gue se contra-
rrestan o equilibran mutuamente mientras se

hallan mermados (de una manera normal).

Alteracitn o cambio de ubicacibn o lugar. Des--
plazamiento o cambio de lugar de un fragmento
de un cromosoma (ya sea hombdlogo o no). Es-
to produce alteraciones ya sea fisicas o menta-

les al individuo.

Fendmeno anormal de la presencia de un trio

de cromosomas de un tipo dado, ya que nor-

malmente se presentan en pares.
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