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INTRODUCCION 

El perfil de Trabajo Social se define constantemente de a- · 

cuerdo al propio proceso de proyección profesional hacia nuevas 

areas, a través de alternativas de intervención social que le 

permitan operacionalizar sus conocimientos en la práctica prof~ 

sional, es decir, que le permitan percibir, interpretar y propQ 

ncr acciones planilicadas a los fenómenos sociales, a la vez 

que se desarrolle en ellos la participación activa y critica y 

lograr que el quehacer profesional trascienda su realidad. 

La plena aceptación de la participación del Trabajador So­

cial, así como el alcance de las características antes sefiala­

das, depende del grado de identificación interna de los propios 

profesionistos, quienes deben administrarla de tal manera que -

pueda encajar dentro de las exigencias actuales de la sociedad. 

Por lo que el interés, es que este trabajo contribuya lo-

grar ese conocimiento y aceptación del Trabajador Social. en e~ 

te caso en el Centro de Terapia Educativa A.C., que se dedica a 

la habilitación y tratamiento de personas que padecen del si~ 

drome por trisomía 21, en donde el objetivo general de estudio 

es conocer los problemas sociofamiliarcs que gener~ el nacimie!!. 

to de un hijo tris6mico, con la finalidad de establecer lo par­

ticipaci6n del Trabajador Social y coadyuvar en forma multidis­

ciplinaria en la atencibn o estos casos. Ya que el nacimiento -

de un hijo con esta aberración cromosómicn, tiene sin lugar 

duda, un amplio efecto sobre todas las esferas de .la vida fam! 
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liar y personal, cuando la familia en conjunLo, intenta enfren­

tarse al nacimiento y presencia del hijo minusválido y adaptar­

se a él, aden16s, son los 6ltimos en comprender lo que realmente 

ocurre en su grupo familiar y s6lo alguien que se halle pr6ximo 

a ellos y a sus problemas, pero que permanezca a la vez emocio­

nalmente distante a ellos, está en condiciones de ver lo que s~ 

cede en la familia-como núcleo. 

Por lo que, en los siguientes capitulas se expondrá, prin-

cipalmente, c6mo el sindromc por trisomia ha constituido a -

través del tiempo, uno de los mayores enigmas de la medicina, -

debido al surgimiento de diversas teorías y connotaciones para 

explicar su etiologia, asi como sus carocteristicns fisicas y -

limitaciones cognocitivas, entre otras. Se hace mcnci6n, tam-­

bién, sobre las alternativas de prevenci6n o detecci6n prenatnl 

con las que se cuenta en la actualidad paro descartar o afirmar 

la presencia del padecimiento en el producto. 

En el segundo capitulo veremos como la presencia del sln­

drome por trisomía 21 en un hijo, es un hecho perturbador en 

la vida de toda la familia ¡, por lo tanto, tiene repercusiones 

sociales en cada uno de sus miembros, por lo que se señalan de~ 

de las reacciones de los padres ante el nacimiento, osi como 

los problemas socio(amiliarcs de la parejo y de los otros hijos 

(normales); también los cambios y readaptaciones sociales que -

se ven obligados o realizar como grupo familiar, así como la 

preocupación, por parte de los padres, sobre el futuro de su hi 

jo, así como de la familia. 
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En el tercer capitulo, se analiza la participaci6n del Tr& 

bajador Social tanto en las Escuelas de Educaci6n Especial, co­

mo en los centros o instituciones que se dedican unicamente 

la habilitación educación especial de las personas tris6mi-

cas. 

Mientras en el capitulo IV, se describe el proceso de lo -

investigaci6n realizada en el Centro de Terapia Educativa A. C. 

(C.T.D.U.C.A. ), principalmente en el grupo de cstimulación tem­

prana con el objetivo de detectar los principales problemas que 

afectan e la familia con un miembro trisómico. De acuerdo a los 

resultados ol1tenidos a travis de esto, se propone un programa -

sobre le participación del Trabajador Social para el apoyo y 

tratamiento & los problemas sociofnmiliarcs, para contribuir al 

bienestar social y, por consiguiente, al desarrollo integral de 

la familia (capítulo V). 
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CAPITULO I 

LA TRISOHIA 21 

1.1 Antecedentes Hist6ricos. 

Es un hecho lamentable, que un proceso tan cllnicamcntc e~ 

racter1.stico, y por lo menos en los tiempos modernos, tan rela­

tivamente frecuente como lo es la Trisomía 21, mejor conocida -

como Sindrome de Dpwn o Mongolismo, fuese reconocida como enti­

dad hace poco más de un siglo constituyendo, a través del tiem­

po, uno de los mayores enigmas de la medicina, ya que surgieron 

diversas connotaciones y teorias que intentaban explicar las p~ 

sibles causas que provocaban esta altcracibn. 

Uno de los principales investigadores que describieron el 

proceso, fué el médico británico John Langdon Down (en 1866) d~ 

nomin6ndolo ''Idioc~a Mong61ica'', debido a las carocteristicas -

comunes que presentaba un grupo particular de retrasados menta­

les con la raza mong6lica, que consistia en tener un pliegue e~ 

pecial en el ángulo interior de los ojos. Por lo que para él, -

el sindrome representaba una forma de regresión al estado prim!!_ 

rio del hombre semejante a la raza mongólica. 

Sin embargo, de acuerdo a estudios posteriores, esta teo­

ría cay6 en descrito, ya que en 1925 Harrman reconoció la -­

existencia del 11 Slndrome de Down'' en negros y semitas, y no pr~ 

cisamente en la raza Mongólica, enfatizando como posible causa 

la mezcla de sangre blanca, mongola y hotentote. Afirmando pos­

teriormente esta teorla Whintney (en 1936). En si, el sindromc 

se ha encontrado en casi todas las razas, a pesar de su rela-
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ci6n geográfica y de antecedentes históricos, por lo que la en­

fermedad existe en todas las partes del mundo. 

Pero, apesar de que algunos autores admitlan que el ''Sln­

drome de Down'' no mostraba semejanza verdadera con los pueblos 

Hong6licos, Los términos ''Mongolismo'' y ''Mongol'' llegaron a ser 

de uso general. No obstante, Croosshamk (1924) no sólo estaba -

de acuerdo que el .Síndrome era una regresión al tipo humano o­

riental primitivo sino también le atribuía características sem~ 

jantes a las del orangután, lo cual no fue aceptado, excepto el 

pliegue siminno de la palma de la mano. 

Es importante señalar que el Síndrome, ya habla sido señ~ 

lado 20 años antes, que Down, por el doctor Edourd Seguin (Fra.!!. 

cia-1846) denominándolo "Cretinismo Furfuráceo'', describi6ndolo 

con las siguientes características: una piel lechosa, sonrosada 

y descamada: con sus defectos e11 todos los tegumentos, que dan 

a los dedos y nariz un aspecto inacabado: con sus labios y len­

gua agrietados: su conjuntiva ect6pica y roja, exteriorizada PA 

ra suplir la piel demasiado corta a ni\·el del márgen de los pá.r. 

pedos. Al igual que 6ste investigador, hay tembi6n indicaciones 

de observaciones aisladas en apuntes anteriores de otros inves­

tigadores. 

Después de 1866, al parecer no hubo ninguna otra publica­

ci6n sobre el ''Síndrome de Down 1
', sino hasta 1876 en los ólti­

mos articulas publicados por Mitchell y Fraser, en donde daban 

una excelente descripci6n de la autopsia del cerebro asl como 

la braquicefalia y sobre la edad materna avanzada, refiriéndose 



- 9 -

a sus pacientes como ''Idiotas Calmucos''. 

Sigui~ron posteriormente, diversos informes cllnicos sobre 

la posible causa del Slndrome, tal es el caso de Shuttlcworth 

(1883-1886) quien se refiri6 a los nifios como ''Inacabados''• con 

esta frase no intentaba explicar que hubiesen nacido prematura­

mente, sino que quer:la decir que "alguna influencia habla depr!. 

mido los poderes maternos de modo que el desarrollo era incom-­

ple to" (1). 

En el perlado comprendido de 1890 a 1919, se empiezan a e~ 

tudier y a describir, con mayor frecuencia y precisibn, las ca­

racteristicas flsicas y biol6gicas con respecto al Slndrome, -­

por lo cual pronto empezaron aparecer, constantemente• diversos 

articulas en publicaciones médicas de todo el mundo. Al igual 

que se empiezan a hacer observaciones de un grán número de ca­

sos. 

Dentro de este periodo podemos citar a Neumann (en 1899), 

denomin&ndo al Slndrome como '1 Acromicria 1
' 

como 11 Mal Acabado''. 

Thomson (en 1907) -

Mientras que Shuttleworth (1906), consideraba como causa -

principal a la tuberculosis familiur 1 realizando posteriormente 

un intenso estudio de 350 casos que padeclan el slndrome, insi~ 

tiéndo que éste ero causado por la edud materna avanzada en el 

momento de la gestoci6n y por el agotamiento producido por una 

(1). Smith G.F. y Berg J.M., "Sindrome de Down (Mongolismo)", -

Médica y Técnica, Espafia, 1978 1 p.3. 
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larga serie de embarazos. 

Otros investigadores atribulan como causa a la sifilis (Su 

therland, 1899), aunque Hjorth (en 1907) no encontr6 en sus es­

tudios ninguna evidencia de infecci6n sifilica. En 1909, Potts 

se inclin6 por la tuberculosis miliar, mientras que Caffernta -

culp6 al alcoholismo paterno. 

Tredgold (en .1908) y Caldecott (en 1909), consideraba como 

determinante a la epilepsia, 'locura, inestabilidad retardo 

mental. No falt6 quien considerara como posible significaci6n -

etiol6glca a los transtornos emocionales maternos y a los ''te­

rrores11 dura11tc el embarazo. En 1919, Stoeltzner, consideraba -

como factor 1le casualidad a la deficiencia tiroides. 

La década siguiente se caracterizó por una serie de revi­

siones, cada una de las cuales insistía sobre un aspecto dife­

rente del proceso. 

En 1921, Jensen, consideraba que el saco amniótico era de­

masiado pequeño para permitir al feto crecer apropiadamente du­

rante la sexta y s6ptima semana de gestación. Un factor que ha 

sido varias veces inculp~do es el uso de contraceptivos qulmi­

cos. Mientras que segón Barnes (en 1923) la anormalidad del ti-

ere causante del Sindrome. 

Brushfield (en 1924). se preocupó principalmente de los d~ 

talles clínicos de su presencia y ausencia en el ''Síndrome de 

Down''. Existieron algunos otras teorlas que intentaban dar una 

explicación al origen del Sindrome. Tal es el caso de Vas ( en-

1925), con la hipoplasia de las glándulas suprarrenales; Van --



- 11 -

Der Scheer (en 1927), quién denominaba, de acuerdo a sus estu­

dios, al Síndrome como ''Deformidad Mongoloide''; Clnrck en --

1929), con el hipertiroidismo fetal; Hyers (1938), encontr6 al­

gunas pruebas de distiroidismo materno; Naycrhofer (1939) y En-

gler (1949) uospecharon del legrado. 

Turpin, Caratzali (1934), Lahdensuu (1937), Doxiadcsy y -

Portus (1938) real~zaron algunas revisiones prestando atenci6n 

n la edad de la madre, la recidiva familiar del Síndrome y la -

incidencia de otras peculiaridades en pacientes sus f amili!!, 

res. 

Entre les hip6tcsis más favorecidas estaban las basadas en 

' una ~eórica ¿egencraci6n del 6vulo (Jenkins-1933): Rosanoff, --

Hnndy y Bleyer (1934) que podía relacionarse conla edad materna, 

pero no hubo ningfin dato biol6gico-experimental o de aparici6n 

natural para apoyar puntos de visto de esta naturaleza. 

Se sospechaba, desde l1acc mucho tiempo, de alguna aberra--

ci6n cromos6mica que pudiera estar implicada en la patologlo 

del síndrome, pero se carecía de los instrumentos necesarios p~ 

ra establecer con seguridad tal situación. 

En 1932 1 Waardenburg, sugiri6 la no disyunción como una ex­

plicaci6n, pero aqu~l tiempo había dificultades para aceptar e~ 

to por dos razones: primera, no habla ninguna prueba de gcnéti-

ca experimental que sugiriese que la no disyunci6n podrla eslur 

fuertemente influida por la edad materna, el factor causal más 

critico del síndrome; en segundo lugar, los casos familiares i,!t 

dicoban, a menudo, una transmisi6n a través de portadores norm.Q. 
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les. Este factor de herencia sugcria la transmisi6n de un crom~ 

soma anormal, produciéndose algunas veces prole con un contcni-

do cromático desequilibrado (Penrose, 1939), la trisomia habla 

sido estudiada por Bleyer (en 1934). 

1.2 Causas Genéticas y los Riesgos de 
Rccurrencia de la Trisom!a 21. 

Durante los últimos años, las investigaciones sobre la e--

tiolog!a del Síndrome por trisomia-21, se ha preocupado cada 

vez más de los aspectos genéticos del asunto. El primer paso 

fue cst~blccur la frencuancia del proceso en el momento del na-

cimiento, el segundo paso fue la incidencia familiar. 

Remontándonos a la historia sobre las investigaciones rea-

!izadas acerca de los cromosomas, encontramos q11e en 1921, Pai-

ter reoliz6 ustudios del tejido testicular normal, en donde ob­

serv6 que el número de cromosomas iba de 45 a 48, aunque la pln 

ca ecuatorial más clara que el estudio mostraba 46 cromosomas,-

decidiendo finalmente que el número correcto ero de 48. 

Tjio y J.evnn (en 1956), trnbnjnndo con culti\'Os de fibra--

blastos pulmonares procedentes de embriones humanos y utilizan-

do una t~cnica muy mejorado, encontraron 1¡uc ''El número diploi-

de normal de cromosomas era de 46. Siendo confirmado posterior-

mente por Ford y Hamerton en 1959 , en base a los estudios re!!. 

!izados en espermatocitos htunar.os encontrando un número diploidc 

de 23 cromosomas'' (2). 

(2). Ibid., p. 10 
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No obstante, en varios laboratorios se iniciaron indepcn-­

dientcmente. estudios de cariotipo en diversos procesos patol6-

gicos, pero Jos avances fueron detenidos por la dificultad de -

encontrar tejidos apropiados para pruebas de rutina. Hubo un r~ 

traso de más de dos años y luego Lejcune y cols. (1959), demos­

traron que personas que padecían del Síndrome por trisomia-21 -

tenlan un cromosoma acrocéntrico extra constituyendo un número 

diploide total de cromosomas de 47 en cultivos de tejidos fibr2 

sos, a partir de entonces se empezaron a realizar múltiples te~ 

tativas conducidas a correlacionar ciertas anormalidades metab~ 

licas corres~ondientcs al m~terial gen6tico contenido en el cr2 

mosoma 21 excedente. Sin emburgo, el mismo cuadro cl!nico, o u-

no muy similar, se observó en pacientes con otra conformación -

de esta alteraci6n. 

Tal es el caso de las investigaciones realizadas en 1960, 

por Polani y cols., que publicaron el caso del Síndrome con 46 

cromosomas. Utilizando técnicas radioautográficas, demostraron 

que en dicho cariotipo también existía un cromosoma adicional -

correspondiente al par 21 que se había translocado a uno de o-

tros cromosomas correspondiente al par 15 (D), o bien, a los p~ 

res 21/22, siendo los efectos de éste similares a los anotados 

para la translocación en el par 15. 

En 1963, Valencia, Lozio Coriat, apoyando los estudios -

realizados por Clarke (1961), describieron casos del Síndrome -

por trisomia 21, encontrándo simultáneamente células trisómicas 

y c6lulas normales. De ahl la denominación de 11 semimong6licos 1
'. 
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Actualmente, gracias a los avances científicos y a la tec­

nología moderna, se ha llegado a la conclusión que el dcsarro-­

llo y crecimiento de todo individuo se producen innumerables d! 

visiones cel11lares, desde el momento en que el 6vulo y el espe~ 

matozoide (c11da uno aportando 23 cromosomas) se unen conform6n­

do una célula creciendo por un proceso de división celular en -

donde cada cromosoma hace réplica exacta de si mismo, que queda 

adherida al punto de estrangulnci6n (centr6mero) separándose 

posteriormente los cromosomas idénticos conformando cada uno de 

ellos otra célula de 46 cromosomas y asi sucesivamente. A medi­

da que las células se dividen, van cambiando y organizándose p~ 

ra formar los tejidos y los 6rganos que constituye a cada ser -

humano. 

Los cromosomas son pequefiísimas estructuras que se encuen­

tran en el núcleo de cada célula y que contienen miles de genes. 

Existen 46 en total,o sea, 23 pares de cromosomas en cada célu­

la normal. Cada par se designa con un número que va del 1 al 22: 

el par número 23 es el cromosoma sexual. 

En si, el crecimiento y desarrollo de todo individuo depea 

de de un buen funcionamiento celular, de un número determinado 

de genes y de lo armoniosa interacción de 6stos. 

Mientras que, el Síndrome por trisomla 21, como yn se ha -

mencionado, se debe al resultado de la acción distorsivn produ­

cida por un exceso de material gcn&tico en donde, por lo gcne-­

ral, existen 47 cromosomas con uno extra agregado al par normal 

21, provocando un desequilibrio genético y ocasionando altera--
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ciones en el desarrollo. La gravedad del efecto dependerá del -

instante en que ocurre, ya que cuando aparece más temprano la -

alteraci6n cromos6mica. más graves serán las consecuencias, PO!: 

que nún las células son escasa y todas las derivadas de una tr~ 

samia 21 serhn también tris6micas. 

Puede presumirse que la aberraci6n cromos6mica se produjo 

en el desarrollo del óvulo o del espermatozoide, o bien, en la -

primera división celular del 6vulo ya fecundado, resultando im­

posible determinar en cada caso especifico, ya que también el -

error e11 la distribución cromosómicn puede ocurrir en la segun­

da o tercera división celular, donde algunas células serán nor­

m'ales y otras tendrán trisomla 21. Esta condición se denomina tri­

somia 2l mosaico normal. Estos niños presentan caracteristicas 

parciales del Slndrome. 

Otro tipo de aberraci6n es, cuando el cromosoma 2l extra -

se fractura y su brazo largo permanece adherido al extremo que­

brado del otro cromosoma. A este reordenamiento de dos cromoso-

mas ( 14 unc1 21) se llama tronslococi6n. 

En casi un tercio de los casos de trisomin 21 por translo­

caci6n, uno de los padres, pese a ser flsica y mentalmente nor­

mal, puede ser un portador genético balanceado del cromosoma de 

translococi6n, es decir, carece del tercer cromosoma 21 y uno -

de los dos cromosomas 21 está adh~rido a otro, de modo que sólo 

paseé 45 en total. Esta situoci6n no altera el equilibrio y fun 

cionamiento normales de sus genes, de ahi el aspecto normal de 

tal portador de translocaci6n. Scg6n Smith y Wilson, 1'el riesgo 
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que corre este portador de tener un hijo con trisomia 21, varia 

según el tipo de translocaci6n, ya que si la madre es portador, 

el riesgo es de 10% en cado embarazo; si el portador es el pa­

dre el riesgo es del 2% 11 (3). 

''La triuomia 21 por translocaci6n es rora, no obstante, se 

observa con mayor frecuencia entre los hijos de padres j6venes, 

alcanzando a un 6%. de los casos'' (4). 

Hoy en dia, la ciencia avanza tan rápidamente que después 

de 1960 y por medio de una serie de investigadores, se ha hall!!_ 

do la respueuta a la gran interrogante sobre la herencia del -­

Sindrome por trisomla 21, lo que justifica un intento de expli­

caci6n simplificada de un problema que acongoja y preocupa a d.!. 

versas familLas que tienen dentro de su seno a un miembro tris.2_ 

mico, de lo cual hablaremos posteriormente. 

La trisonomia 21 regular o mosaicismo, se manifiesta como 

un accidente que puede presentarse en las más diversas condici.Q. 

nes y que actualmente no se han podido establecer con precisi6n, 

lo que si se puede confirmar con certeza es la influencia del -

envejecimiento (madres añosas) o, por el conLrario, de la inma­

durez fisiológico del Órgano reproductor (madres jóvenes}. Pero 

(3). Smith, David W. y Wilson, Ann Asper, ''El nifio con slndrome 

de Down (Mongolismo)'', Edit. M6dica Panamericana, Buenos -

Aires, 1976, p. 23. 

(4). lbid., p. 25 
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la probabilidad entre estos dos casos es mnyor en lo mujer que 

supera los 35 años, nproximadomcntc, siendo independiente del -

orden del nacimiento y de la edad del marido. En si el t6~mino 

accidente indic;1 t Jarnmcnlc que no existe razón particular alg.!!. 

na paro que se repita en la misma familia. No cabe hablar por -

lo tanto de herencia, excepto aquellos padres que son portado--

res balanceados de translocaci6n, cuyas caracterlsticas ya se -

han mencionado. 

Los casos de más de un trisómico en la familia son mu}' raros, 

pero no por eso debemos creer que se debe a un nexo puramente -

casual. 

1.3 Características Físicas, Mentales y 
StlcinJes del Pndecimi en to. 

Hay descritos alrededor de 50 signos clínicos característ~ 

cos del Síndrome por trisomía 21, aunque no es f'cil que totlos 

se den en un mismo individuo, los más comunes son: 

a) Talla y peso: el desarrollo esti por debajo de lo normol. 

No es raro que apare~cu oliosidnd en la segunda infancia y en 

la adolescencia, pero es recomendable para los padres, vig! 

lar sus hábitos alimenticios ,si la obesidad se acent6a. 

b) Cráneo: son características comunes la microcefalia, bronqu~ 

ccfalia, persistencia de fontanellas más allá de los límites 

normales, escaso desarrollo de los huesos nasales, silla tur-

ca más pequeña. 

e) Facies: l.os rasgos faciales ~e óstos nlílos curactcriza11 por 

sl s6los la 1'enfermcda1!''. Son los siguientes: rostro aplano-
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do y lunar, frente baja y estreche, p6mulos borrados, meji­

llas rojas, suaves y rebordes orbitrarios, Hendiduras palp~ 

brales oblicuas 

nariz deprimida 

estrechas, pliegue mongólico o epicantus, 

fosas nasales anchas y abiertas hacia de--

lente, mentón prognato. 

d) Ojos: t!~nden a una linea ascendente (fisura palpebral o-

bl!cua). Se obs~rvan pliegues en la piel en los ángulos in-­

ternos de los ojos (pliegues epicánticos). En la porción in­

terior del iris hay, a veces, unas manchas (''Manchas de Bru­

shfiuld'') que se notan de modo especial en nifios de ojos ce­

lestes¡ las cejas poco pobladas fineza de párpados, microf-­

talmia, miopía y estrabismo convergente. 

e) Boca: una caracteristica común es la lengua gruesa, plegada 

prominente y escrotal, que en ocasiones sale fuera de la bo­

ca debido a la falta de tono muscular. El maxilar superior -

es estrecho. Los iabios son gruesos, secos y fisurados, en~ 

cesiones la saliba cae resbalando por la lengua. 

f) Orejas: Por orden de frecuencia citaremos; asimétricas de 

implantaci6n baja, pabellones auriculares pequeños y pegados, 

conductos auditivos estrechos. 

g) Nariz: es menudo pequeña, lo que produce a éstos niños fr~ 

cuenteruentc infecciones y obstrucciones. Por lo tanto, la -

nariz es pequeña y de puente algo bojo. Vista de perfil. la -

cara parece algo achatada. 

h) Nuca y tronco: en todos los casos nuca corta, gruesa, ancho 

y trapezoide. Columna cervical recta y xofosis dorsolumbar.-
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Se observa casi siempre pliegues de lo piel en la nuca, que 

a medida que pasa el tiempo resultan menos notables. 

i) Manos: son pequeñas 

tos, anular pequeño 

anchas, con dedos relativamente cor­

pulgar mal desarrollados. También es 

caracterlstico el pliegue ''Simiano Pulgar'' o lineo del 4g d~ 

do o pliegue palmar transversal único (linea de Crookshank). 

j) Pies: son corto~,pequeños y planos, con excesiva separaci6n 

entre el primero y segundo dedo (similar a la de los palpip~ 

dos). 

k) Piel y mucosas: la piel suele tener un aspecto manchado y se 

torna seca con los años, falta de elasticidad, al aire se a­

grieta con suma facilidad. Tendencia a la inflamaci6n de "las 

mucosas nasales (en el 40% de los casos). 

1) Tono muscular: es sin duda la hipotonia, el rasgo más desta­

cado de estos pequeños y el más tordio en recuperarse. En --

los 4 6 primeros meses de vida nos encontramos, sin excep-

ción, con una falta de tono muscular (signo de Landau posit~ 

vo). De ahí su gran retraso en mantener la cabeza erguido o 

iniciar la sedestación, bipedestación. Sus músculos cstún -

flojos, can poca fuerza, camina bambalean te y torpe, poco de_!! 

treza habilidad mental. Miedo a trepar y subir o sitios a! 

tas e incontinencia de esfintercs. 

m) Dientes: son algo pequeños y a veces con formas anormales, -

de erupción tardio, se hallan en lugares insólitos o folton. 

Los niños con trisomio 21, tienen menos caries que los norm~ 

les. Es probable que aparezcan problemas de encías que se iR 
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flaman o resorben con facilidad, hecho que en ocasiones pro­

la calda de los dientes en niños mayores o adultos j6v~ 

nes. a pesar de una buena higiene bucal. 

n) Voz: a veces abaritonada. El habla se produce por lo general 

tardíamente y resulta dificil la correcta nrticulaci6n. En -

los casos con dificultades en la pronunciación o en el de­

sarrollo del leguaje, la terapia especifica puede tener é­

xito. 

ñ) Coraz6n: en un 40% de los niños, hay defecto cardiaco en el 

mome11to de nacer o inmediatamente después,y en la mitad de -

ellos este defecto conduce a una muerte temprana. 

o) Cabello: el cabello es fino , ralo y lacio. 

p) Salud general en la infancia: presentan infecciones respira­

torias y gastrointestinales con mayor frecuencia que los de­

más niños; algunos casos presentan a~aques epilépticos, obs­

truccion duodenal y leucemia. 

q) Esperanza de vida: existe una larga predominancia del sexo 

masculino- Cerca de un tercio de los niños con trisonomia 21. 

mueren durante el primer año de vida, la mitad restante en­

tre los 3 y 4 años o aún más. La causa más frecuente de mueL 

te temprana son las cardiopatias congénitas. 

r) Adolescencia y desarrollo sexual: el desarrollo sexual puede 

ser tardlo, incompleto o ambas cosas. Los varones pueden pro­

ducir menos hormonas masculinas, tiene el pene pequeño y me­

nor cantidad de vello facial. se presume que son estériles,­

además de que su libido está disminuido. Las mujeres tienen 
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las mamas menos desarrolladas en los primeros años de la 

pubertad, después suelen agrandar y contener una grasa 

subcutánea excesiva; la menarca aparece a la edad habitual 

y sigue un curso normal, se dice que son fértiles y que 

han llegado a procrear niños 11 normales 11 y/o con trisomía 

21, inclusive pueden.tener ovarios y útero pequeños. 

s) Adultez y ellad madura: los adultos con trisomia 21, en 

su mayoría, son ~uceptibles a las enfermedades y problemas 

comunes a su medio ambiente y grupo estáreo, pero en cierto 

sentido perecen envejecer más rapidamente manifestándose, 

primer lugar, en la piel y en la mucosa bucal. La piel 

se torna seca y áspera y hay resorci6n de las encías, lo 

que puede ocasionar la pérdida prematura de los dientes. 

Las infecciones respiratorias. neumonía enfermedades 

pulmonares, pueden ser un problema en los adultos y consti­

tuirse en causa potencial de muerte. 

Características Mentales. 

Dentro de la amplia gama de características comunes al 

Síndrome por Trisom!a 21, tenemos a la deficiencia mental. 

Según Smith y Wilson, existen grandes diferencias sobre 

esta deficiencia que va desde los profundamente afectados 

hasta aquél que presenta un C.I. de 60 aún más, mien-

tras que el Servicio Internacional de Informaci6n sobre 

subnormales, considera que su C.I. varia entre 30 50 

y en ocasiones de 60 a 70. 
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En los ultimas' tiempos se ha comprendido que las 

personas Tris6micas, no s6lo , varlan considerablemente 

en cuanto a su capacidad intelectual, sino también en 

sus caractcristicas cllnicas físicas, que cada 

uno tiene una mentalidad propia. 

Características Sociales. 

El desarrol.lo social de los niños con trisomia 21, 

supera en dos o tres años· su desarrollo mental, es decir, 

parecen más inteligentes de lo que son en realidad y se 

manejan facilmente con el mundo las personas que los 

rodean. A menudo, se adaptan al grupo familiar, siempre 

que la familia esté preparada para ésta adaptación. Son 

alegres, amables y activos, en ocasiones muestran tendencia 

a la terquedad; tienen un gusto especial por la mimica, 

asl como imitar a los demás, lo cunl facilito la enseñan-

za de buenos modales¡ les agrada sentarse a la mesa con 

el resto de la familia, participar en sus salidos, concurrir 

a escuelas o centros especializados. 

1.4 Detecci6n Prenatal: como una alternativo 
de prevenci6n. 

En todos los casos en que existe un individuo· con triso-

mla 21, lo importante del problema establecer si 

trata de un accidente o si lo madre o cualquier otro miembro 

de la familia que desea tener hijos, pertenece a lo cntego-

ria de portador balanceado de translococi6n. Esto se puede 

establecer por medio de estudios: cariotipo o estudio cito-

genético, o bien, por medio de la amniocentésis. 

El diagnóstico generalmente se realiza al nncimiento es 
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definitivo cuando están presentes ocho o más de los carocteris­

ticas clínicas ya mencionadas, aconsejándose efectuar un análi­

sis cromosómico en el recién nacido, para excluir la posibili­

dad del <ipo de trisomla por la translocaci6n, de lo contrario 

un cariotipo realizado en los padres establecerá de manera seg~ 

re el riesgo de una nueva aberración cromosómica probable en e~ 

so de que se desed tener más hijos. 

Cuando el cariotipo es normal, un nuevo nacimiento no oca-­

sionará más riesgos que los que correrla cualquier otra mujer -

de edad avanzada. 

Cuando la ma1lre de un hijo trisómico est6 embarazada de nuevo,­

se puede rea:izar un exámen por extracción del liquido amnióti­

co llamado anniocentésis. Este diagn6stico prenatal está indic.!!.. 

do en los siguientes caso~ (5): 

l. Cuando existe una historia familiar positiva de alguna a­

berración cromosómica o algún error congénito del metabo­

lismo. 

2. Nacimiento anterior de un producto afectado. 

3. Progenitores portadores y que desean tener hijo~ ''sanos''• 

4. madres añosas que tienen 40 años o más. 

Ln amniocentésis, consiste en la extracción de 8 a 10 ml. 

de líquido amniótico por vía transabdominal de la semana 16a. y 

(5) Asociaci6n Mexicana de Ginecología y Obstetricia, "Genético -

aplicada a la ginecología y obstetricia 11 ,(memoria), Curso, -

México, D. F., 18 al 22 de Enero, 1982, p. 45 
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20a. de embarazo y el problema de la localización de lo placen­

ta puede resolverse en el empleo del ultrosonograma, desde lo -

14a. semana de gestaci6n. 

Según la Asociacibn Mexicana de Ginecologia y Obstetricia, 

''en los paises donde se ha realizado ésta t6cnica de diogn6sti­

co prenatal, aproximadamente, m&s de 10,000 estudios cuentan ca\ 

un riesgo menor del 1% en el producto en la madre'' (6). 

Obviamente la mejor so1Üci6n al problema, es la prevención 

e través de la orientación que el ginecobstetro pueda dar la 

pareja en relacibn a le edad óptima para tener hijos, que es de 

los 20 a los 30 años para ambos progenitores, sobre todo para -

la mujer. 

Micntrae tanto el único tratamiento para los individuos -­

que padecen del sindrome por trisomia 21, es una educaci6n csp~ 

cial por parte de las escuelas especializadas en el tratomiento 

habilitnci6n de esta aberración cromos6mica. Así mismo, la 

nccptaci6n, apoyo y motivaci6n que reciba por parte de sus pa--

dres; al igual que lo aceptación conocimiento que tengo lo s~ 

ciedad sobre el sindrome, ya que son factores muy importantes -

para la habilitaci6n fisica. intelectual, emocional y social 

del individuo tris6mico. 

(6).Ibid., p. 43. 
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CAPITULO II 

LAS RELACIONES FAMILIARES Y SOCIALES ANTE EL NACIMIENTO 
DE UN INDIVIDUO CON TRISOMIA-21: DESDE EL PUNTO DE 

VISTA DEL TRABAJADOR SOCIAL. 

2.1 Reacción de los padres ante el nacimiento 
de un hij~ Tris6mico-21. 

La familia, es la institución fundamental de la sociedad, 

es decir, es el nú.cleo primario que satisface las necesidades 

del hombre, principalmente de los hijos, contribuyendo a 

su formación en todos sus estadios biopsicosociales mediante 

la cohesl6n d~l núcleo familiar. 

Cada familia es algo peculiar, por lo que las reacciones 

de los padres tienden a variar de una familia a otra por 

muy parecidar. que sean sus experiencias. Tal el caso 

del significado de nacimiento de un hijo lo que cambia de 

una madre a otra y de un padre a otro, dependiendo en parte, 

de sus expectativas durante el embarazo, más si se trata -

de uno pareja que nunca ha vivido la pntcrnidad. 

La mayorla de las madres que esperan un hijo, albergan 

temores irracionales de que algo pueda salir mal, pero también, 

se forman una imagen ideal sobre él, blen, que vengu o 

constituir un prototipo de ellos mismos: normal, sano 

sin defectos ni rozgos esp~ciales. Esto ref orzndo 

y enriquecido por los familiares colaterales que añaden 

una expectativa más a sus ilusiones, por ejemplo: los abuelos 

que esperan que el nieto lleve su nombre: que seo ''hombrccito'' 

"mujercita" ya que en la familia sólo ha prevalecido el 



- 26 -

sexo femenino o masculino, entre otros. Por lo que no es 

de extrañar cuando un embarazo ''normal'' culmina con el nacimien 

to de un hijo que padece de Sindrome por Trisomln-21 (Mongolis­

mo o Síndrome de Down) se plantee una inevitable crisis. 

Según Caplnn, la crisis es 11 10 que sucede cuando una 

persona se enfrenta o una dificultad, o una amenaza o péf.dida 

real, en la que no se dispone de suficientes recursos ni, 

por consiguiente, de un medio· directo de controlar el conflic-

to 11 
( 7). Esta crisis se va manifestar de acuerdo a la 

gran variedad de motivos para desear el nacimiento de un 

hijo. 

El advenimiento de niño con una desventaja física, 

es una situaci6n que afecta el equilibrio de la familia 

causa un estado de desorganización, llegando en ocasiones, 

a la desintegración familiar con la separación o el divorcio. 

Este cuadro es devastador, principalmente en parejas que 

hnn tenido otros hijos. El desequilibrio emocional, 

en ocasiones, suele ser reforzado por la incomprensión por 

porte de los suegros u otros famj liares que 

"mala semilla", no encontrando ayuda o u poyo 

ndmi ten ln 

los amigos 

intimas que, en ocasiones, están dominados por lo lástima 

o prejuicios morales. 

Cuando se les notifica los podres sobre el evento 

(7). Kew, Stcphen, "Los demás hermanos de la familia (minusva-

lía crisis familiar)", SEREM, Madrid, 1978, p. 54. 
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diagn6stico de su hijo, se ven sacudidos por conflictos 

emocionales internos, ya que esta situocion con.stituye 

una amargo frustraciún de sus esperanzas expectativos. 

La primera reacción de los padres es, inevitablemente, 

de impotente aturdimiento, sobre todo si la noticia respecto 

al diagnóstico, es comunicado precipitadamente y sin ningún 

tacto ni previa preparación. Este aturdimiento dn lo 

mente tiempo para elaborar un sistema de defensa más adecuado 

como lo negación,· por ejemplo; ''no puedo creer que haya 

ocurrido", "no lo comprendo'' e inclusa ellos insistirán 

que su hijo no tiene nada, por lo que buscan que algún 

otro médico o persona le ofrezca diagnóstico mós fácil 

de sobrellevar, basado en ocasiones sus esperanzas en situa-

ciones mágicas -divinas, o lo que es peor, aún tratan 

de imponer su voluntad sobre el niño mediante la fuerza 

física para ayudarle ser ºnormal 11
, por ejemplo, ésto 

sucede cuando el niño, debido a la alteración cromosbmica, 

le es muy dificil caminar a la edad habitual de los niños 

"normales", lo que ocasiona que los padres lleguen agredirlos 

físico o verbulmente paro forzarlo a caminar. 

Según, la D:irección de Ensefianza, Investigación 

Capacitación (Secretaria de Salud) (8), éste periodo <le 

shock dura por u11 tiempo de 24 horas o m6s. Es muy importnntc 

(8) Abarca ~lolinu, Mª Cecilia, ''lnLcrvcnción en crisis 

unte el nacimiento de un niño con dc(ecto fi~ico'',scmi110-

rio: 1'Intcgración de los conceptos de snlu~ mental 

cr 13 0ducacibn primario'', orgonizndo por la Oircc.dc En­

scnanza, lnvcst. Capac. (Dircc. Grnl. de Servicios 

de Solud Público), Mex., 27 de Enero al 21 de Feb.,1986. 
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que durante ésta etapa se les informe y/o oriente 

a los progenitores sobre la naturaleza repercusiones 

del padecimiento, que no den largas explicaciones 

sino nl contrario, 

trabajo comprender lo 

ya que 

que se 

n los 

les 

padres les 

está notifi-

médicas r 

costará 

cando 

médicas. 

prestarán poca atenci6n a las indicaciones 

Muchas de los preocupaciones de los padres, se 

originan por la falta de información básica y oportuna 

relativa a la situacibn del niño por una informacibn 

controdictori3 e inadecuada del mismo, lo que origina 

que la búsqueda adecuada y tiempo de un tratamiento 

y habilitucibn sea difícil en ocasiones inútil, 

no encontrando, a veces, otra salida más que internar 

a su hijo en una instituci6n, e incluso hay informantes 

que sin 

y sin 

pr~parar 

tomar en 

una forma apropiada a los padres 

cuenta ·capacidad 

conservar a su hijo, les ha aconsejado 

deseo de 

intcrnurlo, 

bien, los padres movidos por la vcrgucnza y/o por 

la culpa, toman csu decisi6n. 

Es importante, primero informar con criterio profesional, 

ternura, comprensión pucicncia los padres en cuanto 

a la naturaleza del problema, el pron6stico posible todo 
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ello con 'su situaci6n presente, y finalmente, orientar sobre 

centros especializados en el tratamiento habilitación 

de individuos trisómicos-21, o bien, si el caso lo requiere, 

ayudarlos tomar la decisi6n cerca de la internación 

de su hijo, dc!pendiendo del tipo de padres. 

De acuerdo con los estudios realizados por Bender, 

Maslow y otros, para determinar ''el impacto producido en 

el &mbito familiar por el nacimiento y presencia de un or~nnis-

mo hu1.lllno biol6;~icauente clcfici1.?11tc 11 (Y), enconlreron c;.ue 

los problemas gene roles que se plantearon correspond!an 

a las siguientes categorías (10): 

1) Las quejas de los podres relativas a la ayuda y gulas 

profesionales que hablan buscado Y. recibido. 

2) lgnoroncin con respecto a la naturaleza de la perturbaci6n 

y la consiguiente capacidad limitada para trazar planes 

eficaces con respecto al niño. 

3) Lo clarificación de los problemas sociales, familiares y 

personales. 

4) Lo emergencia de dificultades ncuor6ticas que complicaban 

el cuadro. 

Se consider6 importante hacer menci6n de lo anterior, 

ya que la realidad cotidiano demuestra que el desconocimien-

(9) Bcndcr L., Moslow A.H., Et al, "Transtornos mentoles 

y emocionalesº, 1 11 Edici6n, Edit. Paid6s, Buenos Aires, 

1965, p.129. 

(10) Ibid., p.130, 
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to provoca que los padres, al que todos intentos 

han sido infructuosos ol tratar de corregir ellos mismos 

las limitaciones o deficiencias de su hijo, sientan haber 

fracasado sobreviniendo una actitud de impotencia, lo cual 

ocasiona sentimiento de culpa, creyéndose los responsables 

del padecimiento, bien, que éste constituye un castigo 

por sus errores del pasado, generando una serie de cuestiones 

como: el haber tomado p!ldOras o haberse expuesto a una 

inyecci6n durante el embarazo, ºporque mi pelvis es demasiado 

estrecha'', lPor qué sucedi6 ésto?, lQué mal he hecho'?, lPor 

qué me pasa E. mi?, lCuál fué mi culpa?, "como quisiera nunca 

haberme casadll", "como detesto a las madres que tienen niños 

''normales'', entre otros. 

Esta impotencia, también, origina sentimientos hostiles 

de reproche en la pareja, responsabilizándose mutuamente 

el haber contra!do alguna enfermcdnd ser producto del 

uso indebido de medicamentos por parte de ella, entre otros. 

Los padres sienten frecuentemente pérdida de calor en sus 

re lociones sentimientos de hostilidad hncio ln pareja, 

ocasionando falta poca comunicación entre ellos, bien, 

s6lo viven juntos por prejuicios morales o religiosos, ésto 

solamente para ayudar a su hijo. 

De acuerdo con la Dirección de ensc1lnnzu, Investigación 

Capacitación (Secretaria de Salud), la habilidad de los 

padres para enfrentarse ante su situación poco afortunada, 

"parece más efectiva cuando el niño no es el primer hijo, 
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ya que para éste tiempo, ellos han tenido niños normales 

y han progresado en las tareas de desarrollo de la paternidad'' 

(11). Ademlis cuando hay comunicación entre los padres están 

aptos para un mejor ajuste, ya que cuando ústa 

ha sido pobre, se encuentran más dificultades. 

en el pasado 

Es conveniente informarle a los padres las causas que 

origina la Trisomia-21, para eliminar su sentimiento de 

culpa hasta sensibilizarlos, de que ésta aberracibn cromos6mica 

pudo ser originada por distintos factores. 

Es importante, que el Trabajador Social, tome en cuenta 

que aún cuando se elimine ese sentimiento de culpa, a los 

padres les resultará difícil aceptar que existe en su seno 

familiar un hijo con trisomia-21, cuya aberraci6n cromos6mica 

durará toda lu vida. 

La presencia de un hijo(a) "anormal", les recuerda 

constantemente a los progenitores sus propias partes deficicn-

tes que inútilmente quisieran ocultar los demás osi 

mismo, por lo que surge· un profundo rechazo por el hijo, 

sentimiento que considera el más importante por ser quizá 

el más activa y duradero, ya que se refiere o la negativa 

de aceptar la verdad y que serb intolerable sino lo rcprimiern 

mediente mecanismos no conscientes, que llevan a una aparente 

negacibn del diagn6stico una sobrcprotecci6n hacia el 

(11) Abarca Malina, Ma. Cecilia, ''Intervenci611 en crisis 

ante el nacimiento de un nifio con defecto flsico'',op.cit. 



hijo, cuidándolo demasiado, 

adopteci6n al medio ambiente. 

- 32 -

impidiendo su aprendizaje 

No es sorprendente, que en la madre el mecanismo de 

ncgaci6n puede ser tan profundo que logre 

meses una buena identificaci6n con el hijo, 

los primeros 

bien, que 

ella y su pareja sientan amor por él como si fuera 0 normal 11 

en otros momentos vuelvan a sentirse afligidos, angustiados 

hasta rechazantes. 

Es común que las parejas experimenten una mezcla de 

emocionen sentimientos, como los ya mencionados, además 

de tristeza, desaliento, ira, esperanza, curiosidad, dicha, 

pena, ansiedad, temor, vergüenza, confusi6n, ignorancia, 

entre otros. Esto no quiere decir, que esto serie de emociones 

sentimientos se experimenten en la pareja de la misma 

manera y en el mismo orden, ya que lo que para unos es importa.!!. 

te, no puede serlo tanto para otros, pero tales sentimientos 

pueden crear un circulo vicioso que impida los padres 

disfrutar y uxperimentar 'de la paternidad, además, no poder 

demostrar abiertamente el amor que sienten por su hijo. 

Esto puede tener un efecto desastroso, sólo sobre el 

desarrollo educativo y sociofamiliar del individuo trisbmico 

21, sino también \'endrá a repercutir en los demás hijos 

'
1 normales 11

• Por eso es necesario que el Trabajador Social 

sensibilice "concientice" los padres de familia para 

que no consideren nl minusválido como una persona 11 anormal 11
, 

sino como un individuo 11 normal" que presento una desvinci6n 
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de la normalidad en sentido particular y centren su atenci6n 

sobre las potencialidades no sobre las imperfecciones, 

además de que no lo vean como un ente aislado, sino como 

un ser constituido en un núcleo familiar, siendo el más 

afectado por la crisis. 

Ahora bien, aGn cuando existen padres que acepten que .. 

su hijo haya nacida con ciertas limitaciones, suelen desconocer 

aspectos referentes sobre el ·padecimiento como son los avances 

y posibilidades que pueda desarrollar y, la parte principal, 

ellos como pudres, lC6mo pueden participar para que su hijo 

alcance las metas que ellos sepropvnen?. Estas y otras cuestiones 

formuladas sobre el aspecto sociofamiliar, las necesita r.!!.. 

forzar un Trabajador Social calificado para planear la interveA 

ci6n preventiva inmediata, por medio del apoyo de terapia 

grupal (grupo de padres), manejo de casos, cursos y/o orienta­

ciones uni o plurifamiliares de reforzamiento directo 

los padres de familia y familiares que lo requieran. 

Es muy importante t'omar en cuento que la aceptación 

del padecimiento, con sus respectivas limitaciones, es un 

proceso lento y doloroso, en el cual la aOsiedad se ve reducida 

por una variedad de reacciones defensivas, ya que cuando 

el diagnóstico llega ser aceptado, los podres tienden a 

culpar a alguien o algo del defecto del hijo. Por lo que, 

en ocasiones, los médicos, Trabajadores Sociales otras 

personas que han atendido al niño son el foco del enojo 

desplazado de los padres, yo que lo que el profesional suelo 
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decir es mal interpretado o cambiado por ellos. 

Según Millcr, considera como etapa final de ajuste 

a ''la integraci6n. Siguiendo luego un periodo variable en 

el cual los padres empiezan a funcionar más afectiva y rca11s­

ticamente11 (12), lo cual es necesario para crear un ambiente 

sociofamiliar satisfactorio, ya que de otra manera, el hijo 

tris6mico tendrá carla dia mayores impedimientos, y la felicidad 

vida social de la famili~ se verá parcial o totalmente 

destruida. 

A medida que va disminuyendo el dolor inicial, es importa~ 

te que los padres vay~n preparándose para desc~peñor lo 

mejor posible el papel o rol respecto a sus demás hijos, 

no s6lo inclinándose por el minusválido. La mayor habilidad 

que debe adquirir la familia es compartir la responsabilidad 

de sus miembros, especialmente la tarea de los padres en 

la habilitación de su hijo, aceptando principalmente su 

estado patológico haciendo consciencia de las incapacidades 

limitaciones que genera la aberraci6n cromosómico, así 

como el propósito firme y decidido de ayudarlo a superarse 

proporcionándole amor, compiensión y el apoyo necesario, 

no confundiéndolo con la sobreprotección abandono de los 

otros hijos. Además de la paciencia que esto requiere, ya 

(12) Abarca Malina, Mª Cecilia, "Intervención en crisis 

ante el nacimiento de un niño con defecto f!sico 11
, 

op. cit. 
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que cuondo se sabe resolver una situaci6n dificil con 

los hijos se puede concluir desalentadoramente que el apren­

dizaje o el cambio favorable para el hijo tris6mic
0

0 21 y/o 

la familia no es ni será posible, generando sentimientos 

y actitudes de conformidad, expresando frases como: ''asl 

nació", "es deficiente, no puede". Estas y otras afirmaciones 

suelen generarse, ,cuando los padres no logran el objetivo 

o cambio deseado sobre el ·problema que se les presenta. 

As! pues, no deben renunciar la posibilidad ·de cambio, 

sino, al contrario, analizar como se podrá realizar mejor 

y as! contar con opiniones para lograrlo. Para esto el Trabaja­

dor Social los apoyaré para buscar las herramientas necesarias 

para lograr sus objetivos, lo que les p~rmitirá adaptarse 

a nuevos caminos y esti1os cada vez mejores para contribuir 

a1 bienestar familiar y, por consiguiente, al crecimiento 

y desarrollo, tanto del minusválido como de los demás hijos, 

creando un ambiente familiar gratificante y positivo. 

En conclusi6n, el padecimiento del sindrome por Trisomla 

21 en un hijo, es fuente potencial de perturbaci6n en la 

vida familiar, cuyo grado de funcionalidad dependerá de 

la informaci6n y orientaci6n ade.cuada proporcionada a' los padres 

familiares respecto al padecimiento y sus consecuencias. 

Esto nos hace ver la necesidad de actuar prof esionalmcntc 

en forma interdisciplinaria dado que no sólo se trato del 

minusválido, sino de lo problemática que se presenta a nivel 

sociofamiliar. 



- 36 -

Es muy importante tomar en cuenta, que el nacimiento 

de hijo tris6mico, no es fuente potencial de perturbaci6n 

en la vida de un grupo familiar, no entendiéndose esto como 

el individuo que ocasiona una serie de problemas sociofamilia­

res, sino má:i bien, como un acontecimiento especial en la 

vida de un grupo familiar. Además, no se debe decir que 

son "niños o personas problema", ya que los problemas los 

ocasionan los padres si no lo aceptan 

encontrar el por qu~ de su existencia. 

2.2 Problemas Sociales de la Pareja 

se preocupen en 

Las familias suelen mantenerse unidas porque satisfacen 

las necesidades individuales de sus miembros 1 pero el desequi­

librio de las relaciones funcionales de la misma, pueden 

romperse de muy diferentes maneras por las actitudes ~ue 

influyen negativamente en la pareja, manifestándose una 

serie de sentimientos tales como: la agresi6n, rechazo, 

indiferencia, ira hacia el conyuge, pérdida dC la autoestima, 

recriminaciones asl mismos y discrepancia sobre las funcione!!: 

que debe desempeñar el hijo tris6mico 21 en lo familia, 

entre otros. Esto pone en peligro la estabilidad familiar, 

o bien, origina la desorganizaCi6n, e inclusive, lo desintegra­

ción familiar, como forma de eludir sus responsabilidades 

a través del divorcio o la separaci6n .. Sin embargo, no hay 

que descartar que algunos padres presentan una excelente 

aceptaci6n ante su situaci6n poco afortunada. 
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Es importante aclarar que, en su moyoria, el padecimiento 

viene añadirse una situaci6n familiar preexistente, es 

decir, generalmente viene a formar parte de una situaci6n 

que suele ser ya compleja, que comprende problema$ familiares 

o de pareja de la más diversa índole, tal como lo ha señalado 

Stephen Kew, ''muchas familias encuentran una gran excusa 

para proyectar todos sus conflictos en lo minusvalía, cuando 

en realidad ésta no ha sido· sino el revelador que ha puesto 

de m~nifiesto una serie de problemas cuyo origen real ha 

de buscarse en las más diversas direcciones (13). Esto es 

un aspecto muy importante que cualquier profesionista, intere-

sedo al respecto, debe tomar muy en cuenta. 

Las actitudes negativas de la pareja también afecta 

su vida sexu,l, especialmente si se trata del primer hijo 

que ha nacido con trisomia 21, ya que las mujeres sienten 

a menudo que algo malo traen dentro de ellas, mientras que 

los hombres se abren una interrogante sobre su virilidad, 

aumentando la desconfianza y la distancia entre ellos. 

El padre hace desesperados esfuerzos por reafirmar 

su virilidad y demostrar o demostrarse que es capóz de procrear 

hijos ''sanos'', tal vez contra los deseos de su esposa, mientras 

ella vive con el temor de desagradar marido, o peor 

aun, con el miedo a otro posible embarazo. De acuerdo con 

(13) Kew, Stephen, "Los demás hermanos de la familia (minuSV!!. 

lia y crisis familiarJ', op. cit. p. 16. 
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Stephen Kew, esta situación suele ocasionar "recriminaciones 

mutuas de impotencia y proyecciones de sentimientos de culpabi­

lidad y fracaso sobre el otro cónyuge'' (14), que con frecuencia 

suelen insinuarse más que expresarse abiertamente. 

En otros casos, los padres llegan a tomar una posición 

e x tremista sobreprotegicndo al minusválido y permitiendo 

que haga prácti'camente lo que desee e inclusive ellos dejan 

de gozar ciertos derechos ·importantes para su bienestar, 

como son, entre otros, el descanso, la privacía, compartir 

convivir el tiempo con esposo (a) compañero (a), 

viajar divertirse. Esta actitud suele ser ineficáz por 

formar hábitos negativos en el hijo tris6mico 21, afectando 

ernocionalment~ e los otros hijos y haciendo víctimas a los 

padres, los que deben darse cuenta, desde el principio, 

que tanto ellos como sus otros hijos tienen necesidades 

al igual que el minusválido, además de hacer todo lo que 

este a su alcance para mejorar su vida matrimonial y familiar. 

Lo importante, es no sacrificar a todo el mundo por cuidar 

mejor a su hijo a su vez no hacer sufrir al resto de la 

familiu 1 ya que en casos extremos puede desintegrarse bajo 

una tensión de este tipo: el esposo que pierde lo atenci6n 

de la esposa, con posibilidad de sentir rencor hacia el 

hijo que lo ha reemplazado, decidiendo abandonar el hogar 

o que los otros hijos busquen satisfacc.i6n fuera del m 1 s m o. 

(14) Ibid, p. 72. 
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Por lo tanto, en la vida cotidiana familiar la pareja tiene 

que enfrentarse a problemas que requieren un cambio para 

contribuir al bienestar de sus miembros. Lo que demanda 

de apoyo profesional, para que aprendan como lograrlo eficázmcn­

te y que les proporcione resultados positivos y satisfactorios, 

ya que la forma de reaccionar de los padres ante la serie 

de problemas a q~e se enfrentan, dependerá que estos se 

resuelvan o incluisive empeoren según sea su forma de manejo. 

Otro aspecto que no hay que olvidar, es la situación 

de la mudre soltera con un hijo tris6mico 21, ya que también 

atraviesa por una dificil situación a pesar que tiene la 

discutible ventaja de no tener que acomodar sus reacciones 

a la de su esposo o compañero, lo cual, como ya hemos visto, 

constituye una fuente importante de conflicto angustia. 

Pero por otra parte, carece de apoyo afectivo que una pareja 

puede proporcionar quizá le resulta imposible encontrar 

a alguien con quien compartir su situación poco afortunada. 

Por lo anteriormente expuesto, es comprensible el PºI. 

que el Trabajador Social puede ayudar a los padres, as! 

como a la familia, a entender y reflexionar el alcance de 

su papel responsabilidad para desarrollar una consciencia 

m&s clara de la influencia derrotista de las" actitudes provo­

cadas o acentuadas por su situación particular. 
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2.3 Reacciones de los otros hijos ante el 
Nacimiento de un hermano que pade­
cen del Síndrome por trisomia 21. 

Como se ha visto, la presencia del padecimiento en 

un hijo, genero en la pareja una serie de conflictos sociofomi-

liares, lo cual ellos mismos refuerzan tomando actitudes 

conscientes o inconscientes, como son: la sobreprotccci6n, 

la agresi6n, el ~cchazo, la aceptacibn, la irritabilidad, 

el atslamiento, las desavenicncias conyugales, atenci6n 

principal al hijo minusválido, lo que a su vez ocasiona 

descuido o abandono hacia los otros hijos.Es importante señalar 

que en algunos casos, éste último puede darse porque existen 

razones médicas y de orden práctico (fisicas), lo que impulsa 

a los padres a dedicar gran parte de su tiempo y energI.a 

para atender a hijo trisómico-21. Pero a veces nos encontrA 

mos con progenitores que sólo parece importarles lo que 

puede hacer por este y por todo aquello que pudieran apren­

der para beneficiarlo. 

De cualquier manera los otros hijos se vuelven vulnera-

bles ante esta serie de alteraciones, siendo imposible predecir 

cu61 ser& su efecto en cada caso concreto, pero sl. considerar-

los como seres expuestos toda una serie de dificultades 

problemas potenciales. 

Desafortunadamente, la mayoria de las instituciones 

o centros especializados en la educación, tratamiento 

habilitación del niño, no han considerado realmente a 
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le familia c;omo grupo unitaricr, ye que no han tomado en 

cuente ·a los otros hijos e inclusive, en ocasiones, la 

misma pareja. Por lo que los problemas generados en la familia, 

no se veñ en su verdadera dimensi6n y profundidad que merecen, 

ya que generalmente pasan inadvertidos. Stephen Kcw, señala 

al respecto que "hay un creciente indicio que muestra que 

el hermano 1 'norm~l 11 sufre m6s que cualquier otro miembro 

de la familia'' (15). Lo q~e es apoyado por Elva Poznanki 

(16), al referirse que los psiquiatras infantiles atienden 

mhs t1ermanos de rninusv6lidos que a minusvAlidos mismos, 

debido a que la mayor parte de los problemas de éstos .son 

consecuencia de los cambios en la relaci6n madre hijo. 

No es de extrañar que, ante ciertos conflictos, los 

otros hijos sientan celos, lo que según Margaret Adams (17) 

es común en l.a mayor parte de los niños, en casi todas les 

familias y a lo largo de todo el periodo de la niñez, adcmñs 

de manifestar resentimiento hacia su hermano 11 rival 11
, asi 

como sentimientos de hostilidad o desarrolle un comportamiento 

agresivo debido a que se sienten ubandona<los por sus progeni­

tores, o bien, que la relaci6n con sus padres se ve debilitada. 

Hay casos en que aún presentándose este cuadro, los hermanos 

reprimen. aunque s6lo parcialmente, sus sentimientos de 

(15) Ibid., p. 20. 

(16) lbid, p. 20. 

(17) !bid., p. 21. 
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celos y se comporten cariñosamente con el hermano tris6mico. 

Pero, cuando el deseo de los otros hijos por llamar 

la atenci6n de los padres, sobre sus propias necesidades 

insatisfechas, quedan sin respuesta, empiezan a exigir conscie~ 

te e inconscientemente la atención que como hijos tienen 

derecho, por medLo de una serie de comportamientos para 

hacerles sentir que ellos también son parte integrante de 

la propia familia. Pero en su mnyoria, los padres pasan 

desapcrc ibidas las rene.Cienes perturbaciones presentes 

en su(s) hijo(s), por lo que sólo manejan lo superficial 

de estas actitudes actuando pasiva agresivamente ante 

ellos, considerándolo como una travesura o un comportamiento 

que ha surgido misteriosamente. Lejos de comprender los 

motivos que se hallan detrás de comportamiento, otros 

padres se resisten a establecer dichas relaciones• nún cuando 

de algún modo son conscientes de lo que los hijos realmente 

quieren. 

Estn búsquodn de ntencibn estar6 determinada por numerosas 

variables, como las señalada.s por Stephen Kcw (18): el sexo 

del niño minusválido del hermano; la diferenCiil de edad 

entre los dos; si el hermano ha nacido antes o después que 

el minusválido; el número de hermanos en la familia; el 

modo en que el sistema de rivalidad se modifica en las f amilins 

según el tipo y número de miembros; la natun:ilcza y gravedad 

(18) !bid., p. 126. 



- 43 -

de la minusvalia, as!. como el grado de dependencia de éste; 

la aceptaci6n o rechoz.o de los padr~s sobre el padecimiento, 

así como el impacto comportamiento de ellos. En base a 

lo anterior, algunos estudios han demostrado que la vida 

de ciertos h1!rmanos de tris6micos, especialmente una hermana 

mayor la Única hija 11 normal", puede verse privada de su 

juventud y obligada a tomar el papel de madre de sustituci6n 

(hermana con el coraz6n de oro), estableciendo así una relaci6n 

maternal con el minusválido, situaci6n que lamentablemente 

es acept~da facilmente por los padres. 

En las familias con un sólo hijo "normal", al que se 

puede presionar más allá de sus capacidades a manera de 

compensaci6n por el hijo '1 fracoso'', o bien, muchos veces 

siente que por ser 0 normal 11 tiene que portarse mejor que 

su hermano tris6mico o que no tiene que recibir tanto cariño 

y atención de los padres o familinres debido e la condición 

de salud del hermano, siendo así privados "emocionalmente". 

Consecuenteme:lte, el otro hijo, posiblemente tendrá más 

problemas emocionales, yn que tiene que aguantar sólo el 

peso de la culpa, responsabilidad desilucioncs de sus 

padres. Como ya se mencionó, la edad entre ios hermanos 

es un factor muy importante que viene a condicionar la actitud 

de los mismos que cuando el hermano "normol 11 todavia no 

comprende lo que ocurre en el seno familiar, juega como 

iguales con su hermano trisómico; pero a medida que crece 

deberá redefinir su papel, ya que tendrá que asumir un rol 
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de superioridad. 

Hay que subrayar, que el hijo "normal", nacido pocos 

después que hermano minusválido, está más años antes 

expuesto bromas y chistes, inclusive rehusa visitar a 

sus amigos o que estos lo visiten en su casa. En ocasiones, 

los padres les piden, sino es que exigen, que incluya a 

su hermano tris6mico en sus actividades y/o juego del grupo 

de iguales no tomando en c·uenta que estos no pueden estar 

de acuerdo, por lo que pueden rehusar la inclusi6n, agregándole 

asi, má.; tensiones al hermano "normal". En el adolescente, 

el desarrollo de la indentidad el proceso de separación 

del grupo familiar, les resulta más dificil por sentirse 

atado al hermano minusválido. 

Por mencionar algunos comportamientos más comunes manifes­

tados por los otros hijos para atraer la atenci6n de los 

padres, tenemos: 

1.- Comportamiento destructivo: viene ser la expresi6n 

de celon, representando un intento de comunicar a los 

padres que tiene necesidad satisfecha y, por 

el otro lado, constituye un intento por ''suprimir'' 

en los padres aquella parte que causa dolor. 

2.- Rabietas: que le ayudan desviar la atenci6n de los 

padres y atraerla hacia sí mismo. 

3.- Dolores psicosomáticos: inventa una serie de enfermedades 

e incluso puede llegar a desarrollar una minusvalia 

propia. 
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4.- Pequeños hurtos: asi 

una "persona no 

como los niños pueden recurrir 

apropiada'' para conseguir lo que 

pueden tratar de apoderarse de 

''propio''. Estos robos infantiles 

representan, según Stephen Kcw, una búsqueda de atención -

y amor materno. 

desean, así también, 

algo que no le es 

Ante esta gam~ de alteraciones podemos ubicar y distinguir 

la participación del Trabajo Social, que mediante una metodolo­

gía propia, podrá detectar la importancia de ciertos problemas, 

así como su relevancia en cada uno de sus miembros. Incluyendo 

en un momento dado a los otros hijos en el diagnóstico 

tratamiento que se les proporcione a les parejas, para que 

logren un ambiente familiar que estimule, ame, valore, respete 

apoye y no ser un medio deformante en donde la critica, 

el castigo, la amenaza, la coherción 

formas más básicas de interrelación. 

el chantaje sean las 

2.4 Ansiedad de los Padres Sobre el Futuro. 

El nacimiento de hijo con trisomia 21, es una de 

las mayores penalidades que puede tener una familia, debido 

a que los problemas fundamentales que genera el ·padecimiento 

son: retraso en su desarrollo fisico y mental¡ infecciones 

de repetición en los primeros años de vidn (19); incomprensión 

rechazo social; falta de calidad y cantidad de escuelas 

(19) Supra., Capt. I, Subtema 1.3. 
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para su habilitacibn tanto a nivel p~ivado como estatal. 

Ante esta serie de alteraciones, es obvio que los padres 

así como demás familiares alberguen temores de una posible 

herencia, lo que induce a algunas parejas a desunirse física 

o legalmente, ante el temor de procrear otro hijo afectado 

por la misma aberración cromos6mica, o bien, impulsa a muchns 

mujeres y hombres de la familia a huir del matrimonio, manifes­

tando preocupación y temor ·de ser incapáz de tener hijos 

ºsanos". Esto viene a reafirmar, en parte, el desconocimiento 

que tien~ la familia sobre los factores que genera la trisomia 

21 1 ya que lo que la mayoría ignora es que mediante un estudio 

coriotipo realizado al hijo minusválido o a los padres 

hermanos 1'normales'', se puede detectar o descartar la 

posibilidad de una incidencia, o bien, si la madre está nucva--­

mente embarazada se puede realizar un exámen por cxtracci6n 

del liquido amni6tico (amniocentésis) (20). En comparación 

con la ansiedad, un tanto difusa, relativa al estigma social, 

éste tipo de temor resulta más fácil de controlar, excepto 

la posible herencia, ya que como la señala Stephen Kcw~ 

"gracias n los avances de la genética, hoy sabemos que transto.L 

nos pueden transmitirse a las generaciones sucesivas y cuales 

son las probabilidades de transmisión'' (21). 

(20) Supra, Cap. I, Subtcma 1.4 

(21) Kew, Stephen., ''Los demás hermanos de la familia'', 

Op, cit. p. 151. 
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La actitud tomada por los hermanos ante tal situaci6n 

corresponde, en muchos casos, a lo de los padres, por ejemplo, 

ºsi a la madre le preocupa la posibilidad de que sus hijos 

tuvieron a su hijos minusválidos, esta ansiedad de que 

fuera o no justificada, se transmitía fácilmente a los hijos. 

Asimismo, si la 

si tener o no 

madre debi6 enfrentarse 

más hijos, algunos de 

a una decisi6n sobre 

sus hijos volvían a 

tomar a su vez la misma decísi6n 11 
( 22). Pero a veces existen 

causas reales de preocupación por la posible transmisi6n 

de malfcrmaciones hereditarias, por lo que se debe enfrentar 

a enormes problemas relativos a la conveniencia de tener 

o .no hijos. 

La verdad es que el hermano del tris6mico, puede descono­

cer estos hechos y no querer enterarse de ello, por lo que 

el Trabajador Social debe, primero, de reforzar en los padres 

el papel importante que tienen dichos estudios y la necesidad 

del consejo genético. 

Otro aspecto de preocupación futura de los padres, 

es la gran incertidumbre y temor respecto que después 

de su muerte qué pasaría con el cuidado de su hijo, no tomando 

cuenta que esto depende, en mayor parte, de la manera 

como ellos manejen sus ·problemas sociofnmiliares; del apoyo 

que le den su ·hijo, asi como el pensar cuidadosamente 

lo que hay que hacer, como es el de buscar un tutor adecuado 

(22) !bid., p. 152. 
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para el cuidado de su hijo. así como el asegurarle su vida 

econ6mico, si se puede, porque probablemente llegue a ser 

un adulto cuando esto ocurra su felicidad dependerá de 

que sea socialmente aceptado autosu(iciente. Yo que si 

no tiene amigos tanto los parientes como los extraños 

lo evitan por su comportamiento 11 raro" 1 infantil, agresivo, 

dependiente o desagradable, ocasionará en el futuro que 

el hijo trisómico sea una persona rechazada en todos sentidos 

y o la vez que sea desgraciado. 

Otro aspecto importante sobre el hijo tris6mico, es 

el grado de aspiraciones de los padres respecto al futuro 

psicopedagógico, ya que si ellos esperan demasiado del minusv&­

lido, pese a su condición limitada, vivirán en una permanente 

frustración, que incidirá, desafortunadamente, en su desarrollo, 

Por lo que es conveniente que la familia, este consciente 

sobre las deficiencias del padecimiento 

a cerca de las posibles consecuencias. 

cómo se sienten 

De ah! la importancia de un adecuado y oportuno apoyo 

profesional, ya que no es del todo seguro que los hermanos 

familiares tengan conocimiento sobre las alternativas 

preventivas para detectar o evitar una posible incidencia. 

En este sentido el Trabajador Social, puede apoyar a través 

de acciones sociales planificadas tendientes a sensibilizar, 

organizar, educar promover socialmente, para lograr en 

el individuo su participnci6n para que resuelva sus problemas. 
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2.5 Cambios en las Relaciones de la Familia 
y el En torno Social. 

Es un hecho lamentable 1 reconocer que la presencia de 

la trisomla 21 en el recién nacido, s6lo provoca en los 

progenitores, as1 como en los otros hijos, un desequilibrio 

socioafectivo, sino además, tiene que enfrentarse ante una 

sociedad en la cuEil tal situaci6n provoca rechazo, desagrado 

e incomprensi6n, lo que origina que las relaciones extrafamili~ 

res se vean deterioradas por consiguiente disminuidos. 

Ante tal 3ituaci6n 1 podemos sumar el problema que enfrentan 

los padres ul no saber c6mo comunicarles el padecimiento 

de su hijo a familiares, parientes y amigos, ya que si los 

médicos suelen ocultar la verdad para no causar pesadumbre, 

algunos padres también lo hacen para evitarse o evitar 

sus receptorf!S momentos embarazosos, pero lo que no saben 

es que con ésta actitud s6lo ocasionarán, posteriormente, 

momentos difíciles. Lo primordial sería que los padres informen 

lo acontecido con ln mayor naturalidad posible a las personas 

que considere convenientes, encontrándose asl con la posibili-

dad de que éstos los puedan ayudar y/o orientar, además 

tendrán en quien apoyarse cuando sea necesario. De lo contrario, 

su trato social se verá cada vez más limitado, les molestará 

enfrentarse al mundo exterior y llevará a su familia, princi-

palmen te los otros hijos, hacia un aislamiento social, 

quitándoles la oportunidad de convivir con la gente que, 



- 50 -

de uno u otra forma. les pueden ayudar, apoyar y, en ocasiones, 

orientar con la voluntad que está a su alcance. 

El aislamiento acentuado por la verguenza que 

sienten los padres cuando ''exhiben a su hijo en p6blico'', 

principalmente esto ocurre en las familias con aspiraciones 

sociales, por lo que suele provocar una situación insoportable 

por la reacción evasivo de la gente. 

El calificativo que empleen los padres, sobre el padeci­

miento de su hijo tris6mico, asume gran importancia, ya 

que de esto dependerá el modo que quieran presentarlo al 

mundo exterior, el cual suele interpretar prejuzgar el 

significado tle los calificativos, por lo que no deja de 

ser sorprendente que los padres opten por utilizar o reprimir 

el verdadero padecimiento, por ejemplo, expresando que su 

hijo 11cs un poco retrasado", en lugar de decir que tiene el 

síndrome por trisomia 21, o bien, sindrome tie Down o mongolis­

mo. 

Como venos, la situación familia entorno social, 

también está sometida a considerables tensiones cambios. 

Algunas investigaciones realizadas al respecto por llolt, 

demostraron que "el 40% de los padres no podían salir nunca 

juntos, y un tanto por ciento más pequeño no podia disfrutar 

de vacaciones" ( 23). Del mismo modo, Tizard y Gr ad, concluían 

que ''el 45% de las familias mantenían relaciones sociales 

(23) Ibid., p. 84. 
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muy limitadas'' (24), sefialando que dichas familias tenían 

un nivel de vida más bajo y ma}•ores problemas de economía 

doméstica. Pero no faltó quien desviara esta tendencia, 

considerando que "los sentimientos de aislamiento dependían 

más de la personalidad de la madre que de la presencia de 

un minusválido'' (25) (Shella Hcwett). 

En los estudios elaborados por Schonell y Watts, constata­

ron que ºel 50% de las familias declaraban que la minusvalía 

tenia un efecto negativo a la hora de relacionarse con otras 

familins y que el 22% manifest6 que tenia un efecto negativo 

sobre la selección de las personas que venían a visitarles 

a casa"( 26). 

Se tiene que tomar en cuenta que el origen de las actitu-

des superticiosas irracionales de la sociedad, frente 

a los transtornos físicos y mentales de todo tipo, se debe 

al desconocioiento de los padecimientos y sus efectos que 

éstos traen sobre el bienestar intelectual emocional de 

la familia. Adcm6s, de que se ignoran por completo los posibil~ 

dadcs de desarrollo con las que cuenta, por lo que no J.as 

ven con naturalidad sin prejuicios• siendo que es algo 

que puede ocurrir en cualquier familia, raza o clase social. 

Aunado 

(24) fbid. 

(25) !bid, 

esto, los padres movidos por la vcrguenza, 

(26) fbid., p. 85. 
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la culpa y la informaci6n errónea, tratan de internar a 

su hijo en alguna institución, creyendo así solucionar 

su problema, no faltando las presiones económicas que agra­

van tal situación, limitándo a los padres en la búsqueda 

de cuidado y atención especial que requieren estos niños. 

Dado que 

!izados 

la mayoría de las Instituciones o centros especia­

en la habilitación de personas que padecen del 

Sl~drome por t~isomía-21, son privados particulares, 

ya que como es sabido, el Sistema Educativo Nacional no 

alcanza a cubrir el presupuesto necesario para la creación 

de Escuelas Oficiales Especiales, sin tomar en cuenta que 

este padecimiento osl como otras minusvalias pueden ocurrir 

en todos los estratos y niveles de la poblaci6n. 

Vivimos en una sociedad de reglas que dan consecuen­

cia a nuestro comportamiento en la escuela, el trabajo, 

la sociedad, la familia, en grupos o asociaciones existen­

tes .. Reglamentos que afectan, moldean y determinan nuestros 

comportamientos que nos han enseñado no aceptar con 

naturalidad a las personas trisómicas 21, entre otros minus­

valias. Además de que también vivimos en un mundo altamente 

negativista ya que la mayoría de nosotros tiene el hábito 

de ver el error en los demás, por lo que somos unos criticas 

extraordinarios de las faltas ajenas más no de las pr-opias. 

Pero a lo largo, lo que importa no es ser físicamente 

perfecto o muy inteligente, sino la habilidad de enfrentarse 
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al mundo, de ser amistoso, servicial y Útil, lo que hace 

uno socialmente aceptable. Según Bender y Maslow, ''el 

adiestramiento social de estos niños es de inmensa importancia 

y de mucho mayor significaci6n para ellos que los logros 

meramente educativos. El grado en que les acepta como indivi­

duos agradables en una comunidad, es directamente proporcional 

al grado de su adaptaci6n social'' (27). 

Ante esta gama de alteraciones cambios es conveniente 

que el Trabajador Social, analice el transfondo de la partici­

paci6n de los padres e hijos en sus relaciones con el entorno 

social, a fin de promover socialmente y movilizar recursos 

para que la sociedad no vea al individuo trlsomico como 

un ser etiquetado y sin derecho de ser aceptado socialmente, 

sino al contrario, como un individuo más de nuestra sociedad, 

pero con necesidades especiales. 

(27) Bcnder, L., Maslow A.H., Et. al., "Transtornos mentales 

y emocionales", lº edici6n, Paidós, Buenos Aires, 

1965, p. 123. 
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CAPITULO III 

LA EDUCACION ESPECIAL 

La educaci6n especial, cubre ciertas necesidades de 

personas con diversos problemas biol6gicos fisicos, entre 

ellos tenemos a los deficientes mentales, que son apoyados 

por la acci6n p~icopedag6gica de la Escuela de Educaci6n 

Especial (Direccibn General de Escuelas de Educaci6n Especial, 

S. E. P.) a la cual también acuden, en su minoria, individuos 

que padecen del Sindrome por Trisomia 21. Por lo que se consi­

dera conveniente hacer menc16n de la pnrticipaci6n de Trabajo 

Social en este tipo de escuelas, asi como los que se dedican 

exclusivamente al tratamiento y habilitaci6n de los individuos 

trisómicos, que generalmente son particulares. 

3.1 El Trabajo Social en Escuelas 
de Educaci6n Especial para 
Deficientes Mentales 

La creaci6n de las Escuelas de Educación Especial, se 

remota a principios de siglo, a través de la iniciativa de 

diversos grupos interesados en brindar 6ptimas posibilidades 

de desarrollo a aquélloo niños cuyas necesidades educativos 

no podian ser cubiertas por los servicios regulares. 

Estas iniciativas, dieron lugar a la creaci6n de diversos servicios 

humanos y recursos materiales, as1 como el incremento de escuelas de Edu-

cación Especial en donde la variedad de demandas de la poblaci6n han hecho 

evidente lo necesidad de normar su estructura y funcionamiento institucio-

nal, en donde toma parte, además de otros profesionistas, el Trabajador -
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Social. 

El objetivo principal de estas escuelas e& 1'Propiciar 

atención psicopedag6gica niños jóvenes, en su mayoría, 

con limitaciones cognocitivas de carácter permanente, propi­

ciando su i~tegraci6, y participación en el medio social 11 (28)• 

esto a trav~s de programas educativos cuya extensi~n depender& 

de las necesidades y posibilidades individuales de cada niño, 

proporcionándole atención en los aspectos de diagnóstico, 

pronóstico, tratamiento psicopedagógico y seguimiento de los 

alumnos mediante programas especiales. 

Cuenta con profesionales como maestros de grupo y de 

adiestramiento que aplican programas proporcionados por la 

Dirección General de Escuelas de Educación Especial (O.e.E.E.E.) 

de la Secretarla de Educaci6n Pública, que comprenden las 

áreas de independencia personal, comunicación, socialización 

y ocupación. Además, cuentan con un equipo intcrdisciplinario 

de apoyo que se ocupa de funciones como las de diagn6stico, 

asesorio a padres de familia, maestros y a la atenci6n de 

problemas individuales que presentan algunos alumnos, donde 

interviene y apoya socialmente el Trabajador Social. 

(28) Manual de Operaciones organizaci6n del siStemo de 

educación especial en los estados (SEP.- o.e.E.E.E.), 

Dirección General de Acreditación y Certificaci6n, 

S.E.P., 1982. 
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3.2 Objetivos y Funciones de Trabajo Social 
en las Escuelas de Educaci6n Especial. 

Dentro del equipo interdisciplinario se cuenta con 

la importante participacibn del Trabajador Social, cuyo 

objetivo general es "lograr que el alumno se integre al medio 

sociofamiliar de acuerdo a sus posibilidades fisico - mentales, 

realizando a su ·vez visitas domiciliarias para llevar a 

cabo una investigaci6n del. alumno sobre el medio que lo 

rodea" (29). Por lo tanto, su accibn es la atenci6n a casos, 

utilizando para esto como elementos (30): 

l) Estudio Social, para tener una imprcsibn social, donde 

se ve implicado el grupo familiar al que pertenece el 

alumno. Utilizando dentro de su proceso metodo16gica 

a la entrevista (semiestructurada), la impresi6n diagnbsti­

ca a través de la interpretación social de la informaci6n 

obtenida en la entrevista; el plan de tratamiento• que 

las alternativas para propiciar la solucibn del caso. La en 

trevista social, se utiliza una vez indentificado el 

problema, para ir solucionando los aspectos que estcn 

interfiriendo en su proceso escolar. 

2) La investigacibn de situaciones especificas que presenta 

el alumno dentro del medio escolar. 

(29) Ibid. 

(30) SEP-DGEEE, "Plan sistemático de Trabajo Social Escolar"• 

Documento mimeografiado. 
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3) El tratamiento y seguimiento del alumno. 

Las funciones generales del Trabajador Social dentro 

de la D.G.E.E.E.E, son (31) : 

Elaborar y proponer al director su plan anual de actividades 

e informes bimestrales. 

Realizar los actividades de Trabajador Social, de acuerdo 

a las normas y iineamientos establecidos por la D.G.E.E.E. 

Colaborar con el maestro en la soluci6n de problemas 

prioritarios de carácter social. 

Participoci6n conjunta con el psic6logo en los aspectos 

de la dinámica familiar• cuando el caso asl lo requiera. 

Asesorar, conjuntamente con el psic61ogo y el director, 

a los poC res del alumno en la soluci6n de problemas socia­

les. 

Participar activamente _en las juntas del equipo intcrdisci­

plinario. 

Promover la participaci6n de los alumnos en las ac tividadcs 

deportivas, socio-culturales el beneficio comunita-

ria que se realice en la localidad. 

Mantener actualizado el expediente del alumno desde el 

punto de vista social, integrando sus informes al ex­

pediente general. 

Establecer la coordinación entre las escuelas y los ser-

(31) Ibid. 
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vicios comunitarios complementarios. 

Realizar el análisis de la demanda ocupacional en la lo-

cal id ad. 

Llevar a cebo el seguimiento ocupacional o laboral de los 

alumnos q~c egresen de la escuela. 

Hacer visitas domiciliarias cuando el caso así lo requiera. 

Elaborar un registro diario de actividades. 

Esta es la manera como participa el Trabajador Social 

para lo habilitaci6n e integraci6n de las personas con defi-

ciencia mental. 

3.3 Trabajo Social y la Educaci6n Especial 
pera personas que padecen de Trisomia 21. 

A pesar de que las personas tri·s6micas cursan con deficiencia 

mental, su discrepancia con los deficientes mentales tiene 

su origen en un desorden genético, que además de ocasionarle 

una deficiencia mental, presentan ciertas características 

biológicas y físicas, por lo que es conveniente que su habili­

toci6n se lleve a cabo en centros o instituciones especializa-

dos en este tipo de padecimiento como son, entre otras, la 

Comunidad Down A.C., el Instituto John Langdon Down de México 

A.C., C.I.S.P.I.D.A.C., Centros de Capacitaci6n y de .. Integra-

ci6n Oown, así como el Centro de Terapia Educativa A.C •• Los 

cuales cuentan con profesionistas capacitados para proporcionar 

una atención adecuada de acuerdo a las necesidades del paciente. 

No existiendo antecedentes de Intervención del Trabajador 
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Social ya que, en un 95% de los Centros, Su participnci6n 

es nula debido a la falta de aceptación y conocimiento total 

o parcial sobre las funciones de ésta disciplina, así como 

la carencia de recursos económicos para contratar más personal. 

por lo que ésto no le permite operacionalizar sus conocimientos 

en su práctica profesional. 

La Educaci6n Especial de 
Personas Trii;ómicas. 

Como se ha visto, la Trisomia 21 afecta siempre el dcsarr~ 

llo y fJncio:iamiento del cerebro y aunque su potencial queda 

a nivel más bajo, en el transcurso del tiempo puede estimular-

se para que al menos logren alcanzar el máximo que su bajo 

potencial le permita, adquiriendo nuevas habilidades en su 

actividad motriz, asi como otras más complicadas como la de 

hablar, escribir, resolver problemas y hasta lograr la adaptación social 

y la autosuficiencia en la atención a su propia persona. Es necesario 

hacer hincapié, que esta adquisición depende, en gran medida, del medio 

ambiente y del estimulo que reciba fundamentalmente desde los primeros 

años de vida. 

Aunado a esto una mejor esperanza de vida, ha conducido en muchos 

paises a prestar una mayor atencibn a sus requerimientos sociales y educa-

tivos, por lo que ha surgido una importante proliferaci6n de nue\ros progra-

mas e instalaciones destinadas a cubrir estas necesidades. Pero en cuanto 

a México se refiere, esto ha sido deficiente, ya que el Plan de Desarrollo 

(1983-1988) señala que "En la Educación Especial, s6lo ha sido posible 

atender un escaso porcentaje de demanda real. El número de maestros es pe-
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cializndos, para prestar este servicio es insufuciente y se lo canaliza 

principalmente en las grandes ciudades" (32). Además de que se pretende 

dar s6lo impulso a la Educaci6n Especial en cuanto a recursos humanos 

y no institucionales, señalándose en el mismo plan. "para atcnci6n de 

los niños que presentan alguna atipicidad, se impulsará la formaci6n de 

personal especializado y se apoyar~ la investigaci6n aplicada a lo Educa­

ci6n Especial" (33). Enfatisándose que se "establecerán el marco jurldico 

y los mecanismos de coordinaci6n ~ara la prestaci6n de la Educación Espe­

cial con la participación de las Asociaciones Civiles y de padres de fami-

lia "(34). 

Ahora bien, tomando en cuenta que el único tratamiento proporcionado 

a las personas tris6micas es la Educaci6n Especial, impartidas por los 

Centros particulares, a continuaci6n se mencionarán los dos niveles en 

la que ésta sue:e abordarse: 

l. Estimulaci6n Temprana, que de acuerdo al Centro de Educaci6n familiar 

Especial, consiste en ºel conjunto de medidas y actividades que aplica­

das en los primeros años de vida del niño trisómico 21, intentan: a) me­

jorar su estado físico¡ b) desarrollar al máximo su capacidad senso­

motriz y psiquica¡ c) evitar la apnrici6n de problemas secundarios 

al propio slndrome" (35). 

En sl, la estimulaci6n temprana consigue (36): disminuir la hipotonia 

muscular, facilitar la adquisici.6n de posturas correctas Y. evitar la 

(32) "Plan Nacional de Desarrollo 1983-198811
• Poder Ejecutivo Federal, Secre-

tad.a de Programación y Presupuesto, 1983, México, P. 221. 

(33) Ibid., p. 233. 

(34) 1bid. 

(35) Centro de Educación Familiar Especial, Pamplona, España, 1986, p. 36. 

(36) Ibid., p. 37. 
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aparición de movimientos y posturas an6malas, adelantar la edad media 

de aparici6n de los jalones que son considerados clave en el desarrollo 

motor frente a la edad media de aparición de esas conductas en bebés no 

estimulados. 

Es importante señalar, que este programa require la aparici6n insisti-

tuible de la familia, que además de aplicar de manera constante y paciente 

no sólo los ejercisios recomendados, sino además criterios educativos 

correctos dirigidos y valorados ~ar profesionistas especializados en el 

área. 

2. Pedagogía terapéutica propiamente dicha 
en la etapa de escolarización. 

En esta etapa, se trabaja por medio de programas propios donde se 

incluyen principalmente: la cinesiolog!a, programas académicos, de capaci­

tación, terapin de lenguaje, psicomotricidad, estimulacibn sensorial, 

entrenamiento y conferencia a los padres, no faltando las clases de baile, 

1ntervenci6n social y convivencias, asi como talleres y labores manuales. 

Para lograr con eficiencia lo anterior, los centros cuentan con los 

siguientes recursos humanos, tales como: psic61ogos, pedagogos, terapistas 

de lenguaje, profesores de educaci6n especial, asi como la ayuda de padres 

interesados en participar en los programas antes mencionados. 
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CAPITULO IV 

I~VESTIGACION DE CAMPO SOBRE LOS PRINCIPALES 
PROBLEMAS QUE AFECTAN A LA FAMILIA DEL INDI­

VIDUO TRISOMICO, PARA DETERMINAR LA PARTI­
CIPACION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN LOS MISMOS. 

El trabajador Social, es disciplina que tiene un 

amplio campo de acci6n, el cual depende del desarrollo mismo 

de la profesi6n y de su aceptaci6n en la mentalidad social. 

Desafortunadamente, al realizar un estudio exploratorio 

sobre la participaci6n del Trabajador Social centros 

especializados en el tratamiento y habilitaci6n de personas 

con trisomia 21, se detectó poca participación y aceptación 

de este profesionista, asi como ideas falsas sobre sus funcio-

nes por el desconocimiento parcial o total de estas. Por 

lo que se consideró importante seleccionar realizar en 

el Centro de Terapia Educativa A.C. (CTDUCA) una investigación 

de campo, principalmente en el grupo de estimulaci6n temprana, 

para detectar los problemas sociofamiliares de los pacientes, 

con el fin de proponer a dicho centro un programa de Trabajo 

Social que contribuya al desarrollo integral del niño, por 

medio del apoyo tratamiento social a la familia, yn que 

es el eje vertebral de todo individuo y en la que se van 

generando cambios. 

Este estudio, cuenta con el siguiente diseño de investiga-

ci6n: l. JustificaciOn. 

2. Objetivo .. 



_, 

- 63 -

3. Planteamiento del problema. 

4. Marco te6rico 1 conceptual y de 
referencia. 

5. Planteamiento de hip6tesis. 

6. Operacionalizaci6n metodol6gica. 

7. Análisis e interpretaci6n de los 
datos. 

8. Resultados de la investigaci6n. 
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JUSTIFICACION 

La familia es el núcleo primario y fundamental del 

hombre, que atraviesa por una serie de etapas en las cuales 

los padres, esi como sus miembros, se ven continuamente 

en la necesidad de definir sus propias funciones, obligaciones 

y valores. Se van presentando cambios que, de acuerdo al 

manejo que se les den, su dinámica familiar se verá favorecida, 

o bien, se desencadenarán crisis. 

Tal es el caso de la presencia del síndrome por trisomia 

21 (entre otros padecimientos) en algún miembro de la familia, 

que viene alterar todo el desequilibrio de fuerzas del grupo 

familiar, viéndose su ciclo vital interrumpido, creándose 

conflictos que constituyen una crisis. La mayor parte de 

los problemas están relacionados con los cambios que se 

producen en la familia como conjunto, cuando ésta intenta 

enfrentarse al nacimiento y presencia de un hijo minusválido 

y adaptarse a él, constituyendo un amplio efecto sobre todas 

las esferas de la vida personal familiar, originándose, 

en su mayor!a, dificultades econ6micos, crisis matrimoniales, 

sentimiento de culpa y ansiedad de los padres, entre otros, 

que vienen a traducirse en desorganizaci6n o desin~egraci6n 

familiar. 

Por lo tanto, se considera que las familias necesitan 

mucha más atenci6n de la que han recibido hasta el momento, 

debido a las enormes readaptaciones sociofamiliares que 
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se ven obligados realizar como grupo familiar, ya que 

no se llegan a percibir como un todo, no se situan los proble­

mas familiares en su verdadera perspectiva, por lo que no 

se llega advertir que muchas familias encuentran una gran 

excusa para proyectar todos sus conflictos en la Trisomia 

21, cuando en realidad tal vez fue el revelador que puso 

a flote una serie de problemas cuyo origen real ha de buscarse 

en las m&s diversas direcciones. 

Por lo tanto, se llevará cabo el presente estudio 

con el fin de conocer en el Centro de Terapia Educativa 

A.C., especlficamente, en el grupo de estimulaci6n temprana, 

la magnitud, trascendencia, vulnerabilidad y cambios generados 

y detectados en las familias que tienen un hijo tris6mico, 

a través de sus resultados se elaborará un programa de 

Trabajo Social, que tenga sin duda un efecto preventivo 

que proporcione apoyo y tratamiento, en el momento oportuno, 

a las familias del paciente, antes de que su situaci6n se 

deteriore aún más, ya que desafortunadamente, se suele prestar 

atención después de que ha transcurrido mucho tiempo y cuando 

se han originado ya innumerables y grandes daños. 
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OBJETIVOS 

Objetivo General. 

Indentifice.r los problemas sociofamiliares que genera el 

nacimiento de un hijo que padece del s1ndromc por trisomla 

21, con la finalidad de establecer la participaci6n del 

Trabajador Social coadyuv~r, en forma interdisciplinaria, 

en la atenci6n a estos casos. 

Objetivos Particulares. 

-- Indentificar cuales son los problemas sociofamiliares 

para determinar la participaci6n de la familia 

ante su situaci6n. 

Proponer, por medio de un programa de Trabajo Social, 

una occi6n planif~cada tendiente 

bienestar social en el núcleo familiar. 

propiciar el 
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PLANEAMIENTO DEL PROBLEMA 

La presencia de un hijo con síndrome por trisomin 

21, mejor conocida como mongolismo Síndrome 

de Down, genera problemas sociofamiliares, que requie-­

ren apoyo · y participaci6n oportuna del Trabajador 

Social 7 
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MARCO DE REFERENCIA 

La ·investigación de campo se llevó a cabo en el Centro 

de Terapia Educativa A.C., ya que reunió les características 

necesarias para contrastar la información referida en el 

marco tc6rico, a(emás de que brind6 el apoyo las 

facilidades necesarias para realizar lo presente investigación. 

Dicho Centro está considerado como una Asociación Civil 

sin fines de lucro legalmente establecida y con una filosofia 

propia de trabajo. Se maneja por medio de inversiones, tanto 

por Fideicomisos, como por la Asociación incluyendo también 

la cuota mensual asignada por los podres de familia (colegiatu­

ra). Pugna desde hace 17 años (1970-1987) por ln normalización 

de las personas afectadas por el Slndrome por Trisomia 21, 

mejor conocida como mongolismo o síndrome de Down. 

Surge por medio de 

lo bi6loga, 5usnna Ramirez 

la iniciativa prcocupaci6n de 

Robles (Directora de C.T.D.U.C.A. 

responsable de la Secci6n de Gen6ticn del Hospital 20 

de Noviembre, I.S.S.S.T.E.) al contactar con diversos podres 

de familia que se presentaron al leborntorio de Genético 

desesperados al desconocer las posibilidades de trptnmiento 

y educación de su hijo tris6mico, nsi como las alturnutivns 

viables que les permitiera proporcionarle unu mejor forma 

de vida. Por lo que de ahí nace la necesidad de formar unn 
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escuela especial para proporcionarle tanto a la persona 

trisbmica como a los padres apoyo especial. 

A través de la unificaci6n de los padres de familia 

con las personas interesadas sobre el problema, se empiezan 

a realizar gestiones ante los autoridades del I.S.S.S.T.E. 

apesar de los obstáculos, incredulidades debates que se 

les presentaban so,bre la posible educabilidad de sus hijos, 

finalmente demostraron que mediante un tratamiento especial 

proporcionado a dichas personas se puede lograr despertar 

sus pote~cinlidades ''un poco especiales''. 

En s1, este movimiento tuvo como objetivo recibir apoyo 

moral y de espacio por parte de las autoridades del I.S.S.S.T.E., 

para aplicar sus inquietudes pedag6gicas sobre la poblacibn 

"Down". Lográndose posteriormente que se otorgnro el permiso 

pare que la Dra. Romirez Robles ocupara el Jardin de Niños 

Miguel Alemán (asignado a los derechohahientcs del I.S.S.S.T.E.) 

en un horario de Lunes a Viernes de 16:00 n 19:30 Urs., 

ubicado en la Av. Coyoacán s/n (frente al 1450) entre Félix 

Cuevas y Parroquia, ésto en la colonia Del Valle, en donde 

actualmente se presento servicio a una prohlnción integrndn 

por 160 alumnos. 

Sistema General de Ingreso. 

Para que los personas afectadas por el Síndrome de 

Oown puedan ingresar al Centro el único requisito cubrir 

es que los padres de familia tengan gran i11terés en aceptar 

su problema, en apoyar a su hijo en participar en los 
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progrumus establecidos por el c:cntro. 

El sistema General de ingreso de los alumnos ol Centro, 

esL6 constituido por tres fafies que conslstcn en: 

lº FASE DETECCION: so 1lcterminar6 el problcmo cspcclfico, 

es decir, AC dctectnr!l si se trota de uno persona 11 Down", 

o bien, de algún otro problema clínico, el cual se canalizará 

a lo Institución espccinllzada que le corresponda. 

2ª FASE DIAGNOSTICO: uno vez que se hoyo detcctndo el problema, 

se rcali4an uno serie de evaluaciones (m6dicos, psico16gicos, 

etc.) n la persona Tr.is
0

6mica 21 y cuyo diagnóstico dcpe11dcrá 

para lu integración a la tercera fose. 

3º FASE INDUCCION: se designa el 6reo correspondiente 

lo capacidad intelectual del alumno. Podrá pasar f ormor 

porte de una terapin individual (programa técnico), o bien, 

de terapia grupal (programa académico) constitulJo por lon 

siguientes grupos: estimulaci6n temprana (17 dlus de nncidos 

hasta los 3 meses de edad): maternal (3 o 5 oi'ios); preescolar 

(de 4 a 6 nños)¡ prccscolor r 1 (5 n 7 nños)¡ primurln 

( 7 a 9 

( 12 ai'ios, 

nños); primaria 11 (de n 11 uñus); primnrln JII 

sin limite). Es irnportuntc aclarar 1¡uc los años de ~ 

dad de los alumnos no tiene nodo que ver con su int~grnci6n 

los grupos, s6lo se mencionan porque actualmente éstos 

estan integrados por alumnos cuyus edades ya mencionamos. 

A todos general les proporciona el servicio de 

cinesiologia ( de acuerdo al programa correspondiente) debido u 

que una de sus características C!sicas es la hipotonlo muscular. 
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Estructuralmente C.T.O.U.C.A. qst6 constituido de la 

siguiente manera: 

ORGANIGRAMA rNSTITUCIONAL 

ASAMBl~EA GENERAL 

1 
COHITE DIRECTIVO 

1 
DIRECCION GENERAL 

1 
SIJíllllRECClON 

1------APOYD ADH~RATI\'O 
ESTJMllLACION TE~IPRANA 
(programa de lactantes) 

PROGR,\NA EDUCATIVO 
( progrnma acod6mico) 

OBJETIVOS DE LA INST!Tl!CfON (37), 

SERVICIO DE APOYO 
TECNICO 
(progromn técnico) 

GENERAL: lograr la normalización de nuestros alumnos afectados por el 

"Sindrome de Down" en sus diferentes estudios de desarrollo. 

ESPECIFICOS: 

INTEGRAR programas de trabajo que lleven a la r&pida normaliza-

ción de los diferentes niveles de desarrollo. 

UNIFICAR los famili~res qt1e tengnn un miembro afectado 

por el "Síndrome de Down". 

(37) Manual del Centro de Terapia Educativa A.C. 
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LOGRAR el máximo desarrollo del individuo afectado por el 

''Síndrome de Down''. 

ESTABLECER actividoc..lcs escolares, familiares sociales 

dentro de un mnrcc> ele intcrdcpc11dcncia natural. 

UBICAR o una persona "Down" productiva dentro de su medio 

social de refcrenciu. 

LOCALIZAR información científico pura profcsionistas y padres 

de familia. 

IMPLEMENTAR en el personal docente, de apoyo padres de 

familia concepción filosófico propio acerco del "Problema 

Down". 

COMUNICARNOS dentro del &mbito nocional 

con centros o profesionistas interesados. 

internacional, 

EFECTU1\R progra'Tlas de investigación intcrdisriplinaria 

nivel inter e intrainstitucional. 

METAS INSTITUCIONALES (38) 

l. Abatir el Índice de cpidemiologia en la persono ''Down''. 

2. Elevar lo cantidad y calidad del desarrollo antropom6trico. 

3. Perfeccionur y aumentar el repertorio vcrlinl de 1'Down 11
• 

4. Incrementar la comunicaci6n de la persona 11 Down 11
• 

S. Optimizar el desarrollo general dinámico de los alumnos 

11 Down" 

(38) Plan de acción del Centro de Terapia Educotivu A.C. 
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6. Incrementar la seguridad personal del alumno fiara incrcmen-

tar su participación social. 

7, Estimular el desarrollo del si~temn nervioso central. 

S. Estimular a los alumnos para que alcancen el mayor grado 

de normalizaci6n. 

9. Estimular tempranamente el aparato perceptual de los 

"bebés Down". 

10.Validnr el programa académico para personas ''Down''. 

11.Desarrollar un trabajo técnico, organizado, [uncional,metod~ 

16gico, que de congruencia operativa a toda la Institución. 

ESTRUCTURA PROGRAMATICA (39) 

El plan de trabajo del Centro está integrado por 

programas básicos, mismo que comprenden 12 subprogramas, 

siendo éstos: 

l. Programa Técnico: 1.1 Subprograma Medicina 
(de aplicación 

general) 1.2 Subprograma de lenguaje 

1.3 Subprograma de Cincsiologia para los 
nlumnos de programas acad,micos. 

1.4 Subprograma Autoexprcsión. 

2. Programa Acad~rnico:2.1 Subprograma Maternal 
(de aplicación 2.2 Subprograma Preescolar I 
particularizada) 2.3 Subprograma Preescolar II 

2.4 Subprograma Primaria I 

(39) Plan de acción del Centro de Terapia Educativa para el si­

clo escolar, Septiembre 1986-Septiembre 1987. 
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2.5 Subprograma primaria !I 

2.6 Subprograma primaria rrr 

J. Programa Bebés: J. l Subprograma Sensopercepc.t6ó 
(aplicación parl i 
cularizada) J.2 Subprograma Cinesiología para bebés 

4. Programa Administr~ 
ci6n. 
(aplicaci6n general) 

DESCRIPCION DE LOS PROGRAMAS Y SUBPROGRAMAS 

Estos son retomados con exactitud del Plan de Acción 

de C.T.D.U.C.A. para el siclo escolar Septiembre 1986-87, 

proporcionado por el subdirector del Centro Lic. en Psicología, 

Alberto G6mez Salinas para apoyar el presente estudio. 

l. PROGRAMAS TECNICOS 

Este programa aplicará a la totalidad de la poblaci6n 

de los alumnos del Centro. 

1.1 Subprograma ~fedicina. 

A. Objetivo General: Efectuar estudios epidemiológicos 

antropométricos en el alumnado a fin de encontrar 

relaciones causales que es ten interviniendo en su 

proceso de desarrollo a efecto de apllcnr las medidos 

de tratamiento correctivas y/o preventivas que corres-

pondan. 
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Conceder orientación al personal docente, padres, 

tutores o familiares de los alumnos. 

- Integrar efectuar reportes de resultados. 

C. Marco de Acci6n: Acciones dirigidas un total de 90 

alumnos comprendidos en el programa académico. 

D. Personal requerido: 1 terapista de lenguaje. 

l. 3 para Alumnos del Programa 

A. Objetivo General: Optimizar el desarrollo general dinámico 

del organismo de la persona "Dnwn° conjuntamente con 

la estimulnci6n para el desarrollo del sistema nervioso 

central. 

B. Funciones Especificas: 

- Disefiar y aplicar terapia Cinesiol6gica. 

- Evaluar el impacto de sus acciones en los alumnos sujetos 

al programa. 

- Definir y aplicar las medidas paro seguir y controlar 

aquéllos casos específicos. 

- Orientar al personal docente acerca de las funciones 

que tiene asignadas }' los acciones que realizo. 

- Integrar reportes de resultados de sus acciones. 

C. Marco dt! Acción: acciones dirigidas a 90 alumnos comprendi­

dos en el programa académico. 

D. Personal Requerido: 1 terapista en Cinesiologín. 
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B. Funciones Especificas: 

- Otorgar consulta médica. 

- Efectuar evaluaciones a los alumnos. 

- Aplicar tratamiento cstadistico e sus evaluaciones. 

- Integrar y reportar los resultados de sus acciones. 

Instrumentar el seguimiento de aquellas veriales 

sujetas a estudio. 

- Orientar personal docente responsable de los 

alumnos sobre sus logros y acciones. 

C. Marco de Acci6n: Acciones dirigidas a 160 alumnos 

11 Down 11
• 

D. Personal Requerido: médico pediatra y 1 auxiliar. 

1.2 Subprograma Lenguaje. 

A. Objetivo General: Aplicar terapia de lenguaje con 

la finalidad de corregir, aumentar desarrollar 

estructuralmente la conducta verbal expresiva de 

los alumnos. 

B. Funciones Especificas: 

- Diseñar aplicar tratamiento terapéutico de lenguaje. 

- Efectuar evaluaciones paro conocer el avu1tcc de 

sus acciones. 

- Instrumentar los medidas conducentes 

seguimiento de los variobleH manejados. 

lograr un 
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1.4 Subprograma Autoexpresión. 

A. Objetivo General: Fomentar la participación social, por 

iniciativa propia del alumno, conforme a su estadio 

de desarrollo. 

B. Funciones Especificas: 

Diseñar aplicar tratamiento enfocado lograr la 

autoexpresi6n de los alumnos • 

. Evaluar el desarrollo social del alumno. 

Efectuar un seguimiento de sus acciones en relación con 

el impacto que le aplique a otros programas. 

- Orientar al personal docente acerca de sus acciones. 

Integrar reportar mediante informe períodico sobre 

sus acciones. 

C. Marco de Acci6n: acciones dirigidas a 90 alumnos comprendi­

dos en el programa académico. 

D. Personal Requerido: 1 terapista. 

2. PROGRAMA ACADEMICO 

Las acciones relativas este programa se manejarán 

particularizando su enfoque con forme a los siguientes subpro­

gramas: maternal, preescolar I, preescolar Il, primaria 

I, primaria II primaria !lle Por lo cual 111 definición 

de los subprogramas puede englobarse en un s6lo esquema 

de la siguiente manera: 
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A. Objetivo General: Establecer los co.nocimientos, habilidades 

y/o destrezas en los alumnos conforme o su estadio de desa-­

rrollo que les permita convivir sin obstáculos con otras PCL 

senas de sus edad cronológica. 

B. Funciones Especificas: 

- Aplicar el subprograma correspondiente. 

- Evaluar trimestralmente el avance de los alumnos a 

su cargo. 

- Indentificar y consignar aquellos variables que afecten 

en forma positiva negativa para el cumplimiento de 

su cometido .. 

- Orientar o los padres de los alumnos. 

- Aplicar tratamiento estadlstico a los resultados que obtc~ 

ga. 

- Participar activamente en el replonteamicnto de los 

subprogramas. 

C. Marco de Acción: acciones dicig.idas u 90 uJu1anus cumprcnJl-

D. Pcrsonnl Requerido: 1 Lc.-r·upista, 2 educadoras, 1 pc~agogo 

y 2 psic6logos. 

3. PROGRAMA BEBES. 

Las acciones comprendidas en este programa estlrn enfo-

codas a proporcionar atenci6n bebés "Dawn" tanto a nivel 

sensoperceptual como Cinesiológico, aplicándo actividades 
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especificas conforme al nivel de desarrollo alcanzado por 

los bebés. 

3.1 Subprograma Scnsopercepci6n. 

A. Objetivo General: Optimizar el desarrollo del bcb6 mediante 

la estimulación por sus sentidos, otorgándo al mismo 

tiempo información necesaria ;rnficiente los padres 

de los alumnos para que coadyuven en esta tarea. 

B. Funciones Específicas: 

- Diseñar aplicar un sistema de informática para alimen-

tarlo con datos obtenidos mediante evaluaciones aplicadas 

a los bebés. 

Diseñar aplicar los programas de actividades para 

la estimulación sensoperceptual. 

- Establecer las medidas necesarias para efectuar un segui--

miento del impacto de las variables manejadas. 

- Aplicar 700 evaluaciones y tratarlas estadísticamente. 

- Informar mediante reporte escrito sobre el avance de sus -

acciones. 

C. Marcos de Acci6n: Las acciones estarán dirigidas una 

población semanal de 70 alumnos (14 diarios). 

D. Personal Requerido: psicólogo encargado, psicólogo 

auxiliar. 

3.2 Subprograma Cinesiologia para Bebés. 

A. Objetivo General: estimular el desarrollo del sistema 

nervioso central 

del bebé "Down". 

en general el desarrollo dinámico 

f.ST~ lf.S\S 
SAUl tlE U 
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B. Funciones Especif lcos: 

- Diseñar y aplicar el tratamiento terapéutico correspon­

diente. 

- Aplicar 2,500 evaluaciones a beb~s ''Down''. 

Diseñar aplicar sistema para el seguimiento de 

las repercusiones de su trabajo. 

- Tratar estadísticamente sus resultados. 

- Elaborar y presentar un informe de actividades. 

C. Marco de Acci6n: acciones ~irigidas a una poblaci6n de 

70 alumnos (atendidos 14 diarios). 

D. Personal Requerido: 1 terapista en cinesiologla engargado, -

1 terapista auxiliar. 

4. PROGRAMA ADMINSITRATIVO. 

Las acciones relativas n este programa se desarrollarán 

como servicio de apoyo para el cumplimiento de las acciones 

previstas en los otros programas, por lo tanto su aplicaci6n 

es de tipo general, es decir, para toda la Institución. 

A. Objetivo General: Establecer los lineamientos generales 

de trabajo para toda la Instituci6n apoyándo, también, 

logro del cometido de los demás programas. 

B. Funciones Especificas: 

- Disefiar los planes y programas de toda la Institución. 

Dirigir, supervisar, coordinar, evaluar los programas 

propios del Centro. 
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- Proponer y aplicar medidas correctivas a las desviaciones 

detectadas en la conducci6n y aplicaci6n de los progra-

mas. 

- Manejar racionalmente los recursos de la Instituci6n. 

- Integrar 

- Integrar 

manejar 160 expc,dicntes de los alumnos. 

rendir un informe general. 

C. Marco de Acción: Acciones de repercusión e influencia 

en toda la Institución. 

D. Personal Requerido: Director General, Subdirector, 

1 Auxiliar administrativo y 1 secretaria. 
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HfPOTESfS GENER~L 

La participnci6n del Trabajador Social, es importante 

para contribuir la atención de los problemas sociofamiliares 

que se generan en la familia ante la presencia del Síndrome 

por Trisomia 21 un hijo. 

Variable Independiente: 

Presencia del Síndrome por Trisom!a 21 en un hijo. 

Variable Dependiente (I): 

Problemas sociofamiliares que se generan en la familia. 

Variable Dependiente (2): 

Participaci6n del Trabajador Social. 
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Indicadores de la variable independiente: 

Expectativas del embarazo nacimiento (preguntas # 06 

a 09), 

- Conocimiento del diagn6stico médico (pregunta 10 a 13 

y 21). 

- Reacci6n de los padres familiares ante el diagn6stico 

médico (preguntas N 14 y 30). 

Indicadores de la variable dependiente 1: 

Problemas de pareja sociofamiliares (preguntas 15 

a 20, 22 a 29 y 31 a 33). 

Reacci6n de los hermanos ''normales'' ante el diagn6stico 

de un hermano Tris6mico 21 (pregunta 34 a 40). 

- Ansiedad por el futuro (pregunta # 41 a 43). 

Participación de los padres en la 

hijo Tris6mico (preguntas # 44 y 45). 

Indicadores de la variable dependiente 2: 

habilitaci6n de su 

Participación del Trabajador Social {preguntas 46 

49). 
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OPERAC IOX A 1. l ZAC 1 ON METODOl.OG !CA 

Como primer paso pura lleva: a cnbo la invcstigaci6n, 

se procedi6 renliznr un estudid exploratorio sobre la 

participación del Trabajador Social en el áreu de la educaci6n 

especial, únicnmcnte institutos centros especializados 

la habilitación de personas que padecen de sindromc por 

trisomia 21, detectándose insuficiente demanda y devaluaci6n 

de esta ¡1rofesi6n en comparaci6n otras, asi como el 

desconocimiento parcial total sobre sus funciones. Por 

lo que se consideró conveniente seleccionar al Centro de 

Terapia Educ-ativa A.C., para llevar 

esta investigaci6n. 

cabo el objetivo de 

Posteriormente se procedi6 tener más acercamiento 

conocimiento sobre el síndrome por trisomla 21, as! como 

sus repercusiones a nivel sociofamiliar, vi6ndosc ~sta limitado 

por no haber bibliograf !u suficiente y amplia que proporcionara 

datos necesarios al respecto. Por lo tanto, procedi6 

a recabar la información de la siguiente manero: 

A) Fuentes documentales sobre la Trisomla 21, as! como 

el análisis de patologías de menores minusválidos 

y sus consecuencias en el grupo familiar; informantes 

calificados* que debido a su mayor contacto y conoci-

miento sobre este tipo de abcrraci6n cromosómlca, 

* T.S.P. Kebia Barrera Rubio, Coordinadora de enscfianzo de Tra­
bajo Social, llospital Psiquiátrico Infantil ''Juan N. Navarro'' 
(SS,\), 

* T.S.P., Terapeuta Familiar Rosa Maria Ter6n Gonzálcz, Servicio 
de Salud Mental, Clinica 22 (IMSS). 

* Psiquiatra Infantil Dr. Luis ~16ndez Cbrdenas, Hospital Psiqui~ 
trice Infantil ''Juan N. Navarro'' (SSA). 
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pudiera aportarnos opiniones valiosas para acercarnos 

al fen6mcno biológico y social. 

B) Fuentes de información primaria, personales de 

primera mano, constituidas por los padres de familia 

los pacientes del grupo de estimuloción temprana 

(CTDUCA) que mediante aportaciones sobre sus cspc-

ricncias, a raiz de su situación poco afortunada, 

permitan recolector datos útiles para realizar 

un análisis sobre los problemas sociofamiliares 

a los que se enfrentan. Señalando de esta manera 

participaci6n e intcrvcnci6n del Trabajador Social, 

con otras profesiones, para satisfacer las necesidades 

de la población. 

Selección de la muestra poblacional, métodos, técnicas e 
instrumentos para recolectar la informaci6n. 

Se determinó, por criterio, trabajar en el grupo de 

Estimulaci6n Temprana, ya que se considera etapa muy 

importante donde se puede ejercer acciones o medidas prevcnti-

vas de Trabajo Social, no restándole importancia o los otros 

grupos. 

El grupo seleccionado, está constituido por uno poblnci6n 

de 88 nifios cuyas edades (luctOnn entre los 17 d1us de nacidos 

hasta l on ailO!i de edad. E5 11,:por-tantc scfiub:r r,ut.• Oc t.'Sla 

población, 13 casos presentan problemas de parálisis cerebral, 
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nifios J)roducto de partos prematuros. retraso psicomotor; 

mientras que los 75 restantes 1>rcscntan la tri~omin 21, 

de los cuales se entrevistó a 40 casos (34 madres, 4 parejas 

padres) aplic,ndose el instrumento de rccolccci6n de 

datos (cédula de entrevista). Pero, principalmente se proccdi6 

realizar una prueba previa éste, tomando una muestra 

de 10 casos, para hacerle los reajustes necesarios con el 

fin de probar, niodificar y perfeccionar el instrumento. 

Se utili?.Ó el método inductivo y deductivo, que nos 

pcrmiti6 partir de conocimientos particulares para llegar 

a un análisis global de los problemas que presenta la familia 1 

cuyo nn6lisls descriptivo nos permiti6 proponer al CTDUCA 

un programa de Trabajo Social, por medio de uno metodologlo 

de casos, grupos y comunidacl. 

La principal técnica utilizada fue la entrevista dirigida, 

con su respectivo proceso metodológico y sus técnicas propios 

(comunicación, motivación, entrevis::a y relación profesional), 

empleando lo cédula como instrumento, el cual incluyó preguntas 

en su mnyorlu, cerradas restándole importancia o los 

abiertas, ya que se cerraron por mcllio de indicnclores genera­

les. Ambos tipos de preguntas estbn relacionados con lns 

variables sujetas o la investigación. 

Es conveniente mencionar, que través del nnálisis 

modificaciones efectuadas el instrumento, por medio 

del estudio piloto, se redujeron las preguntas formulados, 

no perdiendo de vista el objetivo de invcstigoci6n, el cual 
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terminó con un proceso analítico y sintético. 
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ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS 

Análisis de Correloci6n de Variables l 

Al analizar lo edad en meses, de los pacientes que toda-

vía no han cumplido año (ver gráfica ¡, anexo), se estima 

que el promedio es de 7 meses, presentándose con mayor frecuen­

cia aquéllos que: tienen 8 meses de edad (7.5%). Mientras que 

la media de edad en años cumplidos de 1 año (ver gráfica 

1, anexo), lo que sobresole en 55%. Además se 4etect6 que 

existe una ligera predominancia del sexo 111asculino en un 62 .. 5% 

(ver gráfico 2, anexo) de los pacientes, lo que viene apoyar 

lo establecido en el marco teórico referente a las carncter!sti­

cas del padecimiento. 

En lo que respecta a la edad actual en años cumplidos 

de la pareja, (ver gráfica 3 1 anexo), se detectó que la edad 

media de los padres es de 33 años, con un intervalo de confianza 

entre los 26 40 años, presentándose con mayor frecuencia 

los que tienen 27, 29 y 30 años, en un 10% en cada caso (30%). 

En lo que respecta las madres, se estima que el promedio 

de edad de 31 aiios, con un intervalo de confianza entre 

los 24 38 años de ednd, predominando aquéllas que tienen 

29 años, en un 10%. Con esto podemos decir que la mayoria 

de las parejas son susceptibles al cambio. 
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ANALISIS DE CORRELACION pE VARIABLES 2 

La aplicación de la tecnología médica. lo organización 

de los servicios públicos de salud el mejoramiento en las 

condiciones de vida, han propiciado una reducción en los niveles 

de mortalidad, lo que se reflejado en las madres de le 

muestra seleccionada, ya que el número total de embarazos 

fué de 94 (ver gráfica 4, anexo), de las cuales hubo pérdidas 

consideradas como abortos. Siendo generalmente, el paciente 

el último hijo, el cual fué deseado en un 82.5% por los padres, 

aunque no lo haya planeado el 32.5%. En el caso de las madres 

se vi6 aumentado un 92.5% las que desearon a su hijo, 

pesar que no lo planeó el 40% de ellos (ver gráfica 5, anexo). 

Pero dentro de la importancia que tiene la edad de lo 

madre al concebir un hijo (paciente) (ver gráfica 6 1 anexo), 

se detect6 que la media fué de JO años 1 con un intervalo de 

confianza entre los 23 36 años de edad 1 prodominóndo aquéllas 

que se embarazaron n los 25 años. Esto viene a contradecir, 

de una u otro monera, lo señalado en el marco teórico sobre 

las madres jóvenes (adolescentes) añosas (mayores de 35 

años) que tienen más posibilidad de tener un hijo con sindrome 

por trisomia 21. 
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ANALISIS DE CORRELACION DE VARIABLES 3 

Un alto índice de parejas, den~ro de sus expectativas 

prenatales del último embarazo, desearon tener un hijo sano, 

además, como es tradicional, el 62.5% esperaba un "vo.roncito 11
• 

Por lo que no es de extrañar que la presencia del padecimiento 

ocasionara, en los progenitores, un periodo de crisis, siendo 

notificado sobre el diagn6stico (en su mayoría por el pediatra) 

al 67.5% en los 8 primeros días después del parto. Recibiendo -

insuficiente informaci6n el 72.5% sobre la aberración cromos6m~ 

ca, sino es que ninguna (ver gráfica 7, anexo). pesar 

de esto, el 42.5%, se le indic6 que su hijo iba a necesitar 

ayuda y apoyo habilitatorio, no orientándoles a donde acudir. 

El 20% de las parejas consideraron el padecimiento 

como hereditario debido que algún familiar tiene cierta 

atipicidad. No considerando el 10% comunicar lo ocurrido 

a sus respectivas familias por temor al rechazo o hacerlos 

sentir mal. Mientras que el 90% recibió apoyo consanguíneo 

y/o colateral. Culpándose al 12.5% de las madres, ser las 

causantes del padecimiento, principalmente por parte de 

la familia paterna. 

Esta etapa de crisis, se pudo detectar poca participación 

del Trabajador Social para proporcionarles apoyo a los padres 

en esta etapa dificil, donde la principal reacci6n manifestado 

por la pareja ante el nacimiento del pacicn te (ver gráfico 

B, anxo), fué principalmente de tristeza, frustración 

desilusión: ocupando como segundo lugar la incredulidad 

hacia el diagnóstico. 
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ANALTSTS DE CORRELACIOX PE VARIABLES 4 

Al analizar como eran las relaciones de los padres antes 

del nacimiento de su hijo, se encontr6 que no varia en propor­

ci6n, los que consideraron su relación como positiva (55%) 

que eran regulares negativas (45%). de los que indicaron 

Recibi~ndo le moyoria de las madres, cuando naci6 el paciente, 

apoyo de su pareja, tomándose en algunos cosos el "problema" 

con resignación, as1 como recriminación por lo ocurrido. Pensando 

el 22% en la separación o divorcio, llevándolo a cabo una 

mínima parte (7.5%). 

Los cambios manifestados por la pereja e ralz del nacimiento 

del paciente fueron variados, presentándose más de 1 en algunos 

casos. En lo que respecta a los podres (ver gráfica 9, anexo), 

estos cambios, consistieron en: desobligaci6n moral y económica: 

preferencia por el paciente; irritabilidad nerviosismo; 

presencia ausencia de toxicomanías; abandonó el hogar; no 

faltando los que sintieron más acercamiento con pareja, 

o simplemente que no cambió su relaci6n con el nacimiento 

de su hijo. Haciendo hincapié 1 que todos éstos no se presentaron 

en un mismo individuo y de la misma forma. 

Mientras que en las madres (ver gráfica 10, anexo), los 

cambios manifestados fueron: depresiones; dedica la mayor 

parte de su tiempo al paciente; dejó parte totalmente su 

actividad laboral; descuidó su (unción como parejo, osí como 
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con los otros hijos; manifestación t.{c toxicomanías; agresiones 

hacia el hijo ''normal'', faltando aquellas, que a pesar 

de la presencia de alguno de los cambios mencionados, refirieron 

que scnt1an más acercamiento con su pareja y su familia, 

bien que no cambi6 a raíz del nacimiento de hijo. 

A pesar de este panorama, el 37.5% de los entrevistados 

indic6 que su relaci6n sexual con su pareja se vi6 disminuida 

cuando naci6 su hijo tris6mico. 



- ~J -

ANALISIS DE CORRELACION ~E VARIABLES 5 

pesar de que los entrevistados manifestaron que no 

han aislado al paciente de personas ajenas al núcleo familiar 1 

predominan aquéllas que indicaron sentir hostilidad, vergüenza, 

tristeza autoculpabilidad cuando en la calle las personas 

observan a su hijo. No faltando los que dijeron sentir gusto 

cuando "chulean" a su hijo, además de no detectar las miradas 

de la gente, subrayando que a su hijo no se le nota el padeci­

miento porque está muy 1'pcqucfio'' (ver gr6fica 11, anexo). 

Un porcentaje significativo mantiene poca o nula socializa­

ción tanto con vecinos y amigos. 
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ANALIS!S DE CORRELACJON DE VARIABLES 6 

El 35% de los pacientes tienen uno o más hermanos, 

los cuales los padres no les han notificado el padecimiento 

de su hermano, yo que el 46.2% considera que están ''muy pcqucfios 1
' 

por lo que no entenderían. Mientras que el 53.8% ya les informa­

ron lo ocurrido, indicando que la rcacci6n manifestada de 

su(s) hijo(s) ''normal'' ante la noticia fue principalmente 

de tristeza; apoyo la madre; enfermedades psicosomóticas; 

angustia y temor por el padecimiento de su hermano; recriminaci6n 

hacia la madre por haberse embarazado; y, solo el 16.8% manifesto 

desagrado o rechazo hacia el paciente. 

En lo que respecta a los cambios surgidos, en éstos, 

raiz de la noti[icnci6n del padecimiento (ver gráfica 12, 

anexo), son: rabietas celos (76.9%); no quieren que sus 

amigos "sepan lo de su hermano"; rechazo o lo madre; agresión 

del lenguaje; angustia miedo estor solo¡ comportamiento 

destructivo; control de esfinteres; dependencia excesiva; 

problemas de rendimiento escolar, con amigos compañeros; 

y pequeños hurtos. Dándose más de un cambi.o en algunos cusas. 

Pero pesar de ésto, los entrevistados refirieron que las 

relaciones entre el hijo ''normal 11 y el paciente ''son positivas'', 

por lo que se presume que de una u otra manera los padres, 

principalmente la madre, sólo ven lo superficial de su comporta­

miento. 

Estos problemas detectados en el hijo ''normal'' través 
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de ln invcstigaci6n, no presentan mucha discrepancia entre 

los señalados en el marco teórico (capitulo Il, subtcmn 1.3). 
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ANALISIS DE CORRELAClON DE VARIABLES 7 

Al analizar lo ansiedad futura de la pareja, se dctcct6, 

(en cuanto al deseo de Lcncr o no otro hijo), que predominan 

las madres que están inseguras o no desean tener otro hijo 

(70%) 1 de las cuales el 35% se hicieron la cirugln de Salpingo­

clasin. generalmente, después del nacimiento del paciente, 

mientras que los demás sienten temor o miedo a tener otro 

hijo con el mismo padecimiento. A pesar de ésto, el método 

de planificación familiar utilizado por las madres, excepto 

aquellas que tienen el método definitivo, el 45% utiliza método 

temporal dentro de los cuales tenemos: los que tienen poco 

posibilidad de riczgo otro nuevo embarazo (27.5%), como 

son: dispositivo intrauterino - hormonales; y, los que utilizan 

métodos con alto riezgo de embarazo (17.5%) (métodos naturales). 

No faltando aquellas que no utilizan ningún método de planifica­

ción familiar (20%), por: cursan con embarazo, por creencias 

religiosas, por problemas previos de esterilidad 

que posteriormente se someterá al método definitivo. 

un caso 

En lo que respecta a la preocupación futuro de los padres 

sobre el paciente y/o la familia (ver gráfica 13, anexo), 

se observa que un porcentaje significativo de podre no ha 

comentado nodo ol respecto, mientras que lo preocupaci6n princi­

pal de las madres es: si llega a fallecer ella y/o su esposo 

que va a ser de su hijo (60%)¡ que éste no llegue o ser autosufi-
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ciente (27.5%). que viva poco t~cmpo (25%). Es necesario 

hacer hincapié que en algunos ca.c;os se presentan más de una 

preocupaci6n en la pareja. Además un alto porcentaje de padres 

no participan en ln terapia de su hijo (ver gráfica 14 1 anexo). 
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ANALISIS DE CORRELACfO~ DE VARlAOLES 8 

En cuanto al contacto que han tenido los entrevistados 

con el Trabajador Social (\fer grúfico 15 1 anexo), se estima 

que el 60% han solicitado de sus servicios, principalmente, 

en el área médico-hospitalaria (ver gráfica 16, anexo), no 

precisamente sobre su situaci6n familiar, particular, o bien 

sobre el padecimiento de su hijo, sino sobre trAmites administra­

tivos. Considerándo un alto porcentaje (80%) nccesoria la 

participaci6n del Trabajador Social en su caso (ver gráfica 

17, anexo), principalmente como orientador sobre el padecimiento 

de ayudo para resolver problemas familiares, mientras que 

uno minima parte desconoce, bien, no consideran necesaria 

la participación de este profesionista 1 manifestando con cierto 

resentimiento, que cuando se enteró del diagnóstico necesitaba 

de ''su ayuda'' ahora ''yo no'1
• 

En cuanto a la importancia de la participación del Trabajo-

dor Social 

18, anexo) 

el Centro de Terapia Educativo A.C. (ver grÓ(icn 

detectó que la mayoría (92.5%) considera útil 

la aportoci6n que este profes!onista les puedo brindar, fundamen­

talmente en lo antes expuesto, además de ayuda a casos familia­

res, no falténdo aquellos que le otorgan occiones odministroti-

vas. 

Dentro de las funciones csp~clficas de Trabajo Social, 

propuestos por los entrevistados, destocan: de orientación, 
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sobre el manejo del paciente (32.5%); canalización a otros 

servicios: informaci6n sobre planificación familiur; a>·uda 

los niños: apoyar o las familias; proporcionar a la pareja 

ayuda cuando tengan problemas; ayuda económica; "par~ dar 

consejos''; comunicador entre necesidades y soluciones: ''compren-

sión"; formación de grupos de padres; plática cursos para 

que se conozcan los padres haya comunicación; terapia de 

grupo; lograr la participación del padre en la terapia de 

su hijo; motivar la pareja salir a delante; ''integrar 

al niño trisómico 21. 

dinámica de grupos. 

la sociedad a travcs de eventos" y 

En base a lo anterior, se estima que los entrevistados 

sugirieron sus necesidades más sentidos, no obstante se detect6 

cierto desconocimiento sobre las funciones de Trnbajo Social. 
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RESULTADOS DE LA INVEST!GAC!ON 

Una vez presentado el análisis de los datos y le correla­

ción de ellos se exponen los resultados generales obtenidos 

a través de éste. 

Los pacientes que tienen un año de edad no recibieron 

terapia habilitatoria oportuna debido a varios factores, prin­

cipalmente por: el periodo de crisis manifestado por los pa­

dres, el rechazo de éstos por el padecimiento 1 o bien, por 

la falta de información sobre la aberraci6n cromos6mica 

sus consecuencias, y la ausencia de orientación sobre centros 

especializados para su habilitación. No recibiendo apoyo 

por parte del Trabajador Social, que de una u otra manera 

los hubiera ayudado a encontrar alternativas viables para 

minimizar las consecuencias que ésto origina. 

Es importante destacar, además, que existe un gran desco­

nocimiento sobre los métodos de planificación familiar, asi 

como su adecuada utilización, lo que originó que el paciente 

fuera un hijo no planeado y en algunos cosos no deseado. Si 

esto permanece latente, se podria presentar riesgos de recu­

rrencia sobre la trisomia 21, o pesar de que las madres ya 

no desean o están inseguros de tener otro hijo, lo que se 

puede prevenir, precisamente con el método definitivo, 

sino con una adecuada orientación sobre planificación familiar 

y los tipos de estudios existentes para detectar posibles 

riesgos de incidencia. 
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Como se ha visto en el morco teórico, ln presencia 

del padecimiento origina un desequilibrio sociofnmilior, 

lo.que a travbs del onAlisis descriptivo de los dotas obtenidos 

en lo investigación se detectaron contrudiccioncs en las 

respuestas (ormuludus por el cn~rcvistaclo (en su moyorlo 

madres), yo que antes del nacimiento del menor refiere que 

sus relaciones de parejo eran positivas (55%), no variando 

significativamente de los que indicaron que eran regulares 

y negativas (45%). Pero a pesar de que a raíz del nacimiento 

del paciente surgieron uno varios cambios en la pareja, 

., .• indicaron que su rclaci6n no cambi6, bien, sienten más 

acercamiento con la familia. Además manifestaron que su 

vida conyugal (sexual) nos~ vib disminulda, a pesar de 

que se contradice con el deseo o no de tener otro hijo. 

Los padres refirieron no aislar su hijo tris6mico 

de personar ajenas al núcleo familiar, a pesar de los senti­

mientos de hostilidad, tristeza, culpabilidad, entre otros, 

que sienten cuando las personas observan al paciente en 

la calle. Se estimo que la pareja mantiene poca o nuln socia­

lizacibn con vecinos y/o amigos. Comentando en algunos cosos 

que a su hijo no se le nota el padecimiento "Por lo que 

la gente no se le quedo viendo" 1 lo que nos indica que toc.lnvlo 

hay accptaci6n del padecimiento. 

En el caso de los entrevistados que tienen hijos "normales•: 

se han encontrado con el problema de no saber como cumunicarles 

el padecimiento de su hermano, argumentando que es por su 

"poca edad", aún cuando de acuerdo a una pregunta adicional a la céd,!! 
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la, sobre la edad actual en años de lo.s otros hijos se detect6 

que el promedio es de ocho nños. A pesar de que en éste 

surgieron uno varios cambios, los padres tomaron este 

comportamiento como superficial o natural, señalándo además, 

que la relación entre éstos y el paciente es positiva. Esto 

nos permite estimar, de acuerdo con la tcor!a, que los padres 

son conscientes de lo que realmente sucede con el hijo 11 normal 1 ~ 

pero prefirieron evadir la realidad, no tomando en cuenta 

que son problemas que requieren de un adecuado tratamiento. 

Generalmente, las madres manifestaron más preocupación 

que los padres por el futuro del paciente. Así mismo la 

participación de éstos últimos en la terapia habilitatoria 

es nula, pesar de que C.T.D.U.C.A. labora de 16:00 Hrs. 

a 19:00 hrs. PM. 

En lo que se refiere las funciones actividades 

de Trabajo Social pro;rnestas por los entrevistados fue, en 

su mayoria, de informador del padecimiento, asi como el 

manejo del paciente y como un orientador. 
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CAPITULO \' 

PROGRAMA PARA L,\ CREACION DE UN DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL 

El presente programa pretende determinar la particlpaci6n 

de Trabajo Social como una alternativa para el Centro ·de Tera­

pia Educativa A.C., a través de funciones y actividades propue~ 

tas en base a los resultados obtenidos durante la investigaci6n 

realizada en el grupo de estimulación temprana, donde se detec­

taron serios problemas sociofamiliarcs y necesidades que permi­

tieron ampliar el criterio sobre el objetivo de estudio, para 

determinar funciones básicas de Trabajo Social encaminadas 

a propiciar en la familia cambios que se traduzcan en un biene.§. 

tar social y as! reforzar su dinámica familiar. 

Dichas acciones se desari-ollarón dentro del año escolar 

establecido por el Centro. 

5.1 Objetivo General. 

Determinar funciones y actividades de Trabajo 

Social y coadyuvar en forma interdisciplina­

ria en el desarrollo integral del paciente, 

de acuerdo a las caracteristicas especificas 

manifestadas por el grupo f amilior a través 

de la investigaci6n. 

5.2 Objetivo Especifico. 

- Especificar la participaci6n del Trabajador Social 

en grupos plurifemiliares para informar sobre el -

padecimiento promover acciones de prevencibn. 
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- Determinar las funciones de Trab~jo Social en 

los problemas unifamiliares detectados. as! -

como su participaci6n en el equipo interdis­

ciplinario. 

- Especificar las funciones y actividades de Tr~ 

bajo Social en apoyo al área administrativa. 

S.J Metas 

- Proporcionar alternativas de acci6n de Trabajo 

Social a las autoridades de C.T.D.U.C.A., para 

fomentar la intervención social de su profesión 

en el 100% de su población. 

- Propiciar pautas de acción al 100% de la pobl~ 

c~6n, de acuerdo a las necesidades detectadas 

en el grupo de estimulación temprana. 

5.4 Limites. 

Espacio: - Centro de Terapia Educativa A.C. 

- Zonas de influencia. 

- Instituciones relacionadas con el 

padecimiento. 
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Tiempo: Se distribuirá de acuerdo a la mag­

nitud de las necesidades y sujeto al 

periodo escolar establecido por el -

Centro. 

5.5 Recursos Humanos. 

AutoridJdes de C.T.D.U.C.A. 

Trabajador Social 

Terapistas y Profesores 

Prestadores de Servicio Social 

Personal Administrativo 

5.6 Recursos Materiales. 

Los que proporcione el Centro de 

Terapia Educativa A.C. 

5.7 Organizaci6n. 

Coordinaci6n: - Autoridades de C.T.D.U.C.A. 

- Trabajo Social 

- Equipo Interdisciplinario 

El trabajador Social elaborará acciones planificadas que -

con~ribuyan al desarrollo integral de la familia (uni y pluri-­

familiar), los cuales servirán de apoyo al equipo interdiscipl~ 

nario. Esto previamente informado y autorizado por las autorid~ 

des de C.T.D.U.C.A •• 
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5.8 Metodologla. 

Para cubrir estos acciones, se utilizará la metodología 

de Trabajo Social de casos, grupos}' comunidad, incluyendo 

sus cuatro funciones básicos: invcstigoci6n social, progroma­

ci6n, educaci6n y promoci6n social. Todo esto con sus respec­

tivos procesos metodológicos, técnicas e instrumentos. 

Esto estará sujeto a cambios según la capacidad e interés 

del Trabajador social que lo aplique. 

5.9 Formas de Evaluación. 

1, Será inicial, continua y final. 

2. Individual y grupal. 

3, Se realizará un informe al finalizar cada actividad. 

4. Informe general, se elaborará tomando en cuenta las evalua­

ciones realizadas después de cado función entregándose 

a C.T.D.U.C.A. cuando se disponga. 
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5.10 Funciones y Actividades de Trabajo Social Propuestos 
a C.1'.0.U.C.A. 

La secci6n de Trabajo Social era C.T.O.U.C.A. debe estar i~ 

tegrada por un jefe y Trabajadores Sociales a su cargo, cuyas 

funciones generales son: 

Funciones generales del jefe de 
oficina de Trabajador Social. 

l. Investigaci6n. Obtener los datos, informaci6n hechos 

básicos sobre la institución, los Trabajadores Sociales 

a su cargo y sobre los problemas sociales y necesidades 

de la población de CTDUCA, para proporcionar una atención 

individual, grupal o cumunal. Para la elaboración de planes, 

programas y proyectos. 

2. Sistematizaci6n. Sistematizar el trabajo realizado por 

medio de: ordenamiento, clasificaci6n, correlaci6n y enáli-

sis. 

3. Programeci6n. Planear y organizar los programas de copa-

citación adiestramiento del personal de Trabajo Social, 

asi como de estudiantes en prácticas y del voluntariado. 

4. Ejecución. Tomará en cuenta las siguientes funciones: 

a) Planificar: preever asuntos sobre la marcha y acciones 

futuras, y trazar programas de acción; b) Organizar: anali-

zar, clasificar agrupar las tareas para cumplirlas de 

manera que puedan ser realizaCas eficientemente por los 

Trabajadores Sociales a su cargo; e) Coordinar: unir 

armonizar todos los actos y esfuerzos colectivos¡ d) Diri-

gir, guiar orientar al personal procurando que actúe 
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eficientemente para el logro de los objetivos y metas propuestas. 

Sugerir correcciones. 

5. Supervisi6n. Va a existir un prciccso administrativo educativo 

de enseñanza aprendizaje en el que el supervisor va a orientar, 

educar, capacitar y adiestrar al supervisado para que desarrolle 

sus conocimientos habilidades a fin de lograr el mejor desempeño 

de sus actividades. 

6. Evaluaci6n. Medir objetivamente y analíticamente las actividades 

realizadas, tanto a nivel interno como externo, cuantitativamente 

en relación a las metas propuestas; y cualitativamente de acuerdo 

a los objetivos. Valorar la efectividad de los métodos, técnicas 

e instrumentos empleados en los procesos desarrollados en los progra-

mas. Valorar los resultados positivos y negativos, as1 como sus 

causas para proponer las modificaciones y ajustes pertinentes. 

5.10.1 Funciones y Actividades. 

Las funciones y actividades especificas del Trabajador Social, pro­

puestas a C.T.O.U.C.A., se ejemplifican con los resultados obtenidos a 

través de la investigación. Aclarando que no son las Únicas funciones 

que puede realizar, pero si las básicas de Trabajo Social. Por lo tanto, 

de acuerdo a los problemas y necesidades detectadas en la investigación 

de campo se proponen las siguientes actividades: 

1. Trabajo Social de casos para dar tratamiento a los problemas unifamilin-

res (programa permanente) • 

2. Trabajo Social de grupos para contrarrestar: lu poco socializaci6n 

de la po~eja y por consiguie~te de la familia; el deA 

conocimiento Sobre el origen, caracteristicas y limitaciones 

del padecimiento, nsi como los métodos de planificación fami 
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linr m6s adecuados; la insuficiant~ purticipaci6n del padre 

ante la habilitnci6n del pac.i~ntc¡ ansiedad de los padres 

por el futuro. Se sugiere realizar esto en 12 sesiones dis-

tribuidas c.n meses, de acuerdo al año escolar establecidoª 

3. Organización con el equipo interdisciplinario. 

Tratamiento a Problemas Unifamiliares 
a Través del Método de Casos. 

Debido a lo serie de problemas monif estadas a roiz del na-

cimiento del paciente, tanto como por la pareja como por los o­

tros hijos, se sugiere utilizar el método de casos como una fu!!. 

cibn permanente, ya que es un proceso de interaccibn din&mica -

entre el trabajador social y las personas afectadas en su equi­

librio emocional o social. asi como en su dinámica familiar. E~ 

to permitirá utilizar las potencialidades de los propios indiv~ 

duos y los recursos de la comunidad, para que logren unn mejor 

forma de vida~ 

Es importante señalnr 7 que la aplicacibn de este método, -

el trabajador social siempre trabajará con la familia, ya que -

el problema nunca va n estar aislado, es decir, no es indívi--

dual sino social, tomando muy en cuenta las caractcrlst1.cus famj_ 

liares señaladas en el capltulo II, que presenta la familia con 

un miembro que padece del Sindrome par Trisomia 21. 

Proceso Hctodol6gico. 

Estudio Social. Nas ayudará o tener una impresi6n social d~l gt}!_ 

po familiar donde está inserto el ?OCientc, para conocer lo re~ 
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lidad que está presentando en torno al problema de la 

persona que brinda el tratamiento. Para esto es importante 

realizar una guía que nos permita en un momento dado no olvi­

darnos de preguntar algún dato, como son: 

a) Datos de la persona motivo de estudio. 

b) Problema o motivo de referencia. 

e) Datos generales y composici6n familiar. 

d) Situaci6n econ6mica. 

e) Características habitacionales. 

f) Relaciones sociales. 

g) Observaciones. 

h) Diagnóstico. 

En este último punto, se describe de manera concreta 

los problemas planteados por la familia, sus causas y efectos, 

haciendo una jerarquizaci6n de cada uno de ellos, desde los 

más importantes hasta los de menos importancia, con el fin 

de darles tratamiento a los más prioritarios, planteando un 

pronóstico que nos va a indicar que posibilidad hay de solu­

cionar el problema. 

Plan de Acci6n de Tratamiento. El diagnóstico es importante 

para elaborar el plan de acción de tratamiento, ya que en 

él se señalan: causas, problemas (situaci6n que se presenta), 

los efectos, ln disponibilidad del sujeto y los recursos de la comun.!.. 
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dad. 

Para elaborar el plan de acci6n es necesario tomar en cuc~ 

ta: 

l. Justificar, es decir, por qué se va e utilizar el programa. 

2. Realizarlo en un tiempo determinado que respondo a las nece­

sidades de la gente. 

J. Hacer uso de todos los recursos con los que cuente el caso de 

estudio. 

4. Detectar cuales son las habilidades y capacidades de la per­

sona que va a participar en el programa, a parte de su disp.!!_ 

nibilidad, para que en base a ello se le brinde dpoyo profe­

sional y éste lo capacite para la solución del problema. 

S. Lograr la participaci6n de la gente, ya sea que haya dispon.!. 

bilidad o no (sensibilizarla y motivarla), ya que de eso de­

pende que se de un resultado positivo. 

Tratamiento. En esta etapa se realizará la ejecucibn del plan.­

tomando en cuenta: 

l. Que el programa o el plan elaborado sea congruente, es decir, 

que responda a las necesidades del caso de estudio. 

2. Que a través del plan se empiece a atacar el problema y los 

efectos. 

3. Que el plan sea factible de llevarlo acabo para logrnr mejo­

res niveles de vida. 

4. Brindarle al caso de estudio apoyo psicológico en dos nive -

les: 
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a) Lograr que el sujeto se calme y no esté en tensi6n ni an­

gustiado, ésto con el fin de tener mejores posibilidades 

de participaci6n. 

b) Cuando la persona ya esté en tratamiento y no quiera en-­

frentarse al problema. 

5. Clarificaci6n, lográndo que la persona explique todo clara­

mente y no se limite a contestar concretamente. 

6. Empezar a capacitar a las personas para lograr su particip~ 

ci6n (dar pautas o caminos). 

7. No establecer por parte del Trabajador Social relaciones ill 

terpersonales con el caso de estudio, pero s1 establecer u­

na relación profesional. 

a. El tratamiento tiene que ser calendarizado para darse CUCll 

ta del tiempo utilizado y el que falta. 

Seguimiento de Casos. Esta etapa es muy importante, ya que se -

espccifi:a la evolucibn del plan de accibn del tratamiento, el 

cJal es conveniente anotarlo a medida que vaya sucediendo, pre­

f~rentemcnte una vez a la semana o por lo menos uno vez al mes. 

Cierre de Caso. Todas las notas de evolución nos llcvn al cic-­

r~e de casos, que es dar por concluido un caso y no tener que -

continuar con su manejo, siendo importante notificar la causa.­

dándose por: 

l. Transferencia del trabajador social. 

2. Canalización del caso a otra institución. 

3. Solución de los problemas del caso. 
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4. Por fallecimiento. 

5. Cambio de lugar de residencia del caso. 

6. Inasistencia de la persona. 

Los métodos a utilizar durante este procedimiento de casos 

son: investigación social, programación, educación social y pr~ 

moción social. 

Las técnicas e instrumentos a utilizar son: la observación, 

entrevista (formal o informal), de cepacitaci6n, programación,-

• evaluación, técnicas pura el registro de información, manejo de 

conflictos familiares para la promoción familiar, técnicas de -

comunicación, cuestionarios, cédulas de entrevista, gulas de ol 

servación y entrevista, manuales de procedimientos, diario de -

trabajo, visitas domiciliarias, informes y expedientes. 

Es importante hacer hincapié, que la entrevista es una té~ 

nica que implica un método, yn que de acuerdo con Kodushin (40) 

se requiere de un proceso de desarrollo que incluye técnicas p~ 

ra animar a los entrevistados a conversar, y responder n los 

preguntas plcanteadas en el instrumento de trabajo, porn mante­

ner el flujo de comunicaci6n como: expresiones de intcris y ca~ 

prensi6n, de reflexi6n, clarificnci6n e interpretación, o bien, 

el· resumen o recnpitulaci6n, si se requiere. Esto nos permite -

disponer de una mayor variedad de alternativas, que mediante el 

empleo de ~os sentidos receptores: los ojos y los oídos, nos 

(40) Kadushin, Alfrcd, "La Entrevista en Trabajo Social", Exte~ 

poráneos; México, 1987, pns. 113 u 197. 
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frece detectar un patr6n de conducta en el entrevistado, que m~ 

diante el proceso de información proporcionada por éste, así CQ 

mo por la observación nos permita deducir su significado y oyu-

dar a entender cuál de las posibles interpretaciones explique -

mejor su conducta. 

Además la entrevista puede ser por sí misma el instrumento 

por el que se opera el cambio, ya que nos permite, de acuerdo a 

las necesidades que se vayan presentando, oricnt~r, informar, -

sensibilizar educar socialmente, asi como poder detectar en-

sos que requieran ser canalizados a alguna otra instituci6n. 

Tratamiento a Problemas Plurifamilinrcs a 
Trav~s del Método de Grupos. 

Como se ha visto en los resultados de la investigación, la 

presencia del Slndrome por Trisomia 21 en un hijo, no s6lo gen~ 

ra problemas a nivel. pa.rticular y familiar, sino también neces.!_ 

dades que se pueden trabajar a nivel plurifamiliar, como son: -

problemas de socializaci6n de la pareja y por consiguiente en 

los hijos, insuficente informnci6n sobre el padecimiento y pla-

nificación familiar, ansiedad de la pareja por el futuro, asi -

como la insuficiete participación del padre en ln terapia de su 

hijo. 

Para cubrir estas necesidades se sugieren la formacibn de 

grupos, ya que es un valioso recurso que permite que exista una 

rel.nci6n recíproca entre los podres con necesidades similores,-

presentándose mútua aceptaci6n y con el deseo de ayudarse. 
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Es importante aclarar que en es.te método y ante tales 

necesidades, el Trabajador Social manejará todo el proceso 

metodo16gico de grupos (investigaci6n, diagn6stico, programa­

ci6n, y evaluación), trabajando en base a las situaciones 

detectadas a través de la investigación. 

El Trabajad~r Social, por medio del grupo, tratará de 

conseguir la participación social de lo familia, principalmen­

te de los padres, pare motivnrlos a actuar en grupos y lograr 

la socializaci6n con su núcleo natural (sociedad), sensibili-

zarlos capacitarlos sobre lo importante que superar 

los aspectos mencionados. 

Utilizará como funciones básicas la educación y promoci6n 

social para reforzar los valores del individuo ubicándolo 

en la realidad social que lo rodea• para promover su cooper-a­

ci6n y responsabilidad en una acci6n integr-adora en el proceso 

de desar-rollo. Además, se les transmitir-á informaci6n sobre 

las necesidades detectadas para ayudar a las personas a re­

flexionar sistemáticamente y analizar la naturaleza, causas 

consecuencias, estudiar los pros y los contras de cado 

una de ellas con el fin de que resuelvan su situación, es 

decir, ayudar a la gente sugiriendo recursos, de los cuales 

el grupo sea capaz de conseguir cualquier ayuda material 

y consejo técnico, entre otros. En general se trata de conse­

guir que cada individuo del grupo decida por si mismos cuáles 

son sus necesidades y que estaria dispuesto hacer para enf ren­

ta rse a ellos. 
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Aspectos que se deben tomar en cuenta antes de iniciar ln información de -

grupos: 

l. Contar con un ambiente fisico adecuado, 

2. Determinar el tamaño del grupo y la duración de cada sesión (se sugieren 

12 sesiones distribuidas en 3 meses de acuerdo al año escolar y con 

duración máxima de una hora con el número de integrantes de acuerdo 

al número de participantes), 

3. Tener conocimiento del nivel de preparacibn educativo de los participan­

tes, para que en base o ello se elabore el plan de trabajo. Es importan­

te que los temas a tratar sean claros y sencillos, no perdiendo de 

vista la posición profesional, es decir, no dar la información a nivel 

médico, psicológico, entre otros, sino con carácter social. 

4. Sensibilizar, motivar y promover la información de grupos A través 

de rotafolios que lleven implícitos los temas a tratar; por medio de 

juntas de padres programadas por el Centro, o bien, por la invitación 

directa a los padres de familia. 

Para lo formación de grupos se sugiere tomar en cuenta el siguiente 

proceso metodológico: 

l. Formación del Grupo. El Trabajador Social, iniciará con una primero 

reunión donde se presentará con los participantes indicándoles los 

objetivos, así como una introducción general del plan de trabajo. Además 

se les señalará la duración de las sesiones y el tiempo otorgado o 

ello. No olvidando disminuir la angustio }' ln atención de los asisten­

tes, favoreciendo la confianza recíproc'l. Además se deberá motivar 

al grupo para que evalúe la reunión y formule un plan de acción para 

la próxima. 
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En las reuniones sucesivas, el Trabajador Social deberá tratar que 

cada miembro se convierta voluntariamente en un activo participante de 

la vida grupal. Esto significa un proceso educativo ya que se les informará 

a los miembros, se les motivará a discutir con altura sus problemas y 

se les capacitará mcdürntc una práctica constante a tomar iniciativas. 

La discusión sobre los temas deben hacerse en forma amistosa e informal. 

El Trabajador Social, debe tomar en cuenta que las hostilidades en 

el grupo, ocasionados por conflictos personales, desadaptaci6n al grupo, 

desacuerdo con los objetivos y los medios, señalarán la aparici6n de la 

segunda etapa del grupo, el conflicto. 

2. Conflicto: es importante que el Trabajador SociB.l esté preparado ante 

situaciones que originan que la comunicaci6n resulte lenta como son: 

a} El silencio, se presenta cuando un miembro del grupo tiene 

temor a exteriorizar sus 'sentimientos a equivocarse o n que 

nadie le preste atenci6n. 

b) La verbalizaci6n, por el cuál el miembro del grupo se comprome­

te, arriesgándose a ser juzgado, pero también pretende centrar la 

atenci6n del grupo. 

c) Enojos, se produce cuando los miembros que no se conducen bien o 

no cumplen sus roles o por qué todo esta sujeto a análisis. 

d) Hostilidad, son conflictos personales, de adaptacl6n al grupo, d.Q. 

sacuerdo con las cosas y los medios. 

No obstante el conflicto debe verse positivo para el grupo, ya que 

los miembros adquieren autoconocimiento de si mismos y experiencias para 

afrontar problemas de la vida social. Para ésto, se sugiere utilizar dcná­

micas de grupo y técnicas de comunicación social y profesional para lograr 
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un ambiente confortable para cada uno de los integrantes del grupo. Si 

durante las sesiones se detectan casos unifamiliares se les apoyará con 

el método de casos ya mencionados 1 o bien, si se requiere canalizarlo 

a otro servicio o institución. 

J. Organizaci6n del Grupo. En esta etapa-t se han superado ya los conflictos 

mencionados, produciéndose una progresión del grupo hacia los objetivos, 

reduciéndose tensiones, estableciéndose la aceptación y pertenencia, 

el ajuste de expectativas y realidad de vida del grupo~ Esto significa 

desarrollar su capacidad de autodirigirse, lo que permitirá, indepen­

dientemente de las necesidades detectadas a través de la invcstigoci6n, 

que el propio grupo se organice y se coordine unificando prop6sitos 

de manera que cada miembro adaptará su tarea a la de los otros con 

la habilidad y el entusiasmo necesario. 

4. Integraci6n. El grupo ha llegado a la maduréz, existen pocos cambios 

en su constituci6n, el liderazgo está repartido entre todos sus miembros, 

donde el Trabajador Social comenzará su retirada hacia un rol de asesor, 

ya que el grupo está capacitado para funcionar solo. 

5.- Declinaci6n o Muerte del Grupo. No se debe interpretar esto como un 

fracaso, ya que es natural que a pesar del buen nivel de madurez del 

grupo, en un momento dado disminuya el inter~s de sus miembros los 

que se orientan hacia otras actividades (cambio de trabajo, domicilio, 

estudio, de estado civil, entre otros). Pero en nuestro caso, este proc~ 

so, se puede dnr, una vez cumpliendo el objetivo principal que nos 

llev6 a la formación de grupos. 

Es importante señalar que este procedimiento así como los métodos, 

técnicas e instrumentos estarán sujetos a cambio de acuerdo a loa recursos 
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del Centro, la capacidad e interés del Trabaj?dor Social y por las nccesid.Q. 

des sentidas y detectadas en la población. Por lo que es conveniente reali­

zar programas operativos en C.T.D.U.C.A. 



NECESIDADES 

Soc1alizoci6n 

Informacibn del 
padecimiento y 
Plonificaci6n -
Familiar. 

Ansiedad de la 
11oreja por el -
futuro. 

METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA EL DESARROLLO DE LAS 
NECESIDADES DETECTADAS EN LA INVESTIGACION 

ME TODOS 

Programaci6n 
Educaci6n Social 
Promoción Social 

Programación 
Educuci6n Social 
Promoción Social 

Programación 
Educación Social 
Promoción Social 

TECNICAS 

Técnicas de presentación 
Sensibilizaci6n 
Motivación 
Organizaci6n Social 
De comunicación Social 
De comunicación Profesional 
Didácticas 
Dinámicas de Grupos 

Información 
Orientación 
Sensibilización 
Motivación 
Movilización 
Técnicas didácticas 
Dinámica de Grupo 

Inf ormacibn 
Sensibilización 
Movilización 
Técnicas de Catársis 
Discusión en Grupos 
Discusión dirigida 
Dinámica de Grupos 

INSTRUMENTOS 
GENERALES 

Progrnmos operativos 
Registro y (ormnlos 
para el control tic -
grupos. 
Guias de exposición 
e in(ormnci6n. 
Rotn(olios 
Proyección de Dinpo­
si tivas. 
Muestrarios sobro -
Mbtodos anticoncep­
tivos. 

N 
o 
1 



METODOS., TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA EL DESARROLLO DE LAS 
NECESIDADES DETECTADAS EN LA INVESTIGACION 

NECESIDADES 

Participaci6n del 
Padre en la tera­
p~a del paciente. 

METO DOS 

Programaci6n 
Educación Social 
Promoción Social 

TECNICAS 

Inf ormac16n 
Sensibiliznci6n 
Motivación 
Movilización 
Comunicación Social 
Comunicnci6n Prof esionnl 
Técnicos didácticas 
Din6mica de Grupos 

INSTRUMENTOS 
GENERALES 
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Es considerable aclarar que la par~i~ipaci6n del trabajador 

social con grupos, no sólo se desarrolla en este nivel, sino 

que su campo de acción en los mismos es amplio, estos consisten 

en; investigdción, planeaci6n, capacitaci6n, educación y promo-

ción social, supervisión, evaluación y asesoría. 

Orgunizacion con el Equipo 
Interdisciplinario. 

Debido a la complejidad de los problemas que afronta la f~ 

milia del paciente y tomándo en cuenta a los diversos profcsio-

~istas que laboran en C.T.D.U.C.A., es necesaria la participa--

ción de trabajo en equipo interdisciplinorio bien organizado, -

para tomar decisiones en base a sus aportaciones y modalidades 

propias, ya que integrándose al esfuerzo común, enriquecen el 

conjunto y facilita la soluci6n de los problemas y la tomo de -

decisiones. Por lo que el trabajo en equipo es una necesidad e 

instrumento para el logro de determinados objetivos y contribuir 

conjuntamente al bienestar de la familia y por consiguiente nl -

desarrollo integral del paciente. 

El trabajador social debe tomar en cuenta que las tareas pro--

pias de carácter social de su profesión asi como las cualida-

des humanas y principios éticos, juegan un papel muy importante 

en la solución de los problemas. Dentro de éstas tenemos: 

a) Espíritu de servicio. 

b) Solidaridad 

e) Convicción y confianza en que las personas tienen la cnp.!!_ 
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cidad para solucionar su situaci6n. 

d) llabilidod para motivar. 

e) Don de gentes (amabilidad, simpatla). 

f) Maduréz emocional. 

g) Capacidad para vencer dific11ltades. 

Dentro de las actividades que se proponen, sin perder 

de vista las necesidades detectadas a travl!:s de la investiga­

ci6n, son: 

l. Contribuir de manera profesional en el equipo intcrdiscipli­

nario, en la detecci6n y atenci6n de los problemas sociofa­

miliares. 

2. Difusi6n por parte del Trabajador Social y el equipo intcr­

disciplinario, a través de los medios masivos de comunica­

ci6n, lQué es la Trisomle 21? (origen, caracterlsticas 

y limitaciones) 1 las po~ibilidades de habilitación y trata­

miento al paciente, asl como las consecuencias sociales 

en la familia. 

3. Proporcionar pl6ticas o cursos a Hospitales Ginecobst6tricos 

para otorgar la información necesaria sobre la importancia 

que tiene en la pareja la notificación m6dica oportuna 

y adecuada del paciente, así como los problemas socio-

familiares que origina la trisomin 21 en un miembro 

de la familia. La orientación sobre los centros existentes 

en el D.F., que dedican la habilitación espe-

cializadn pura el paciente. 
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5.11 Actividades de Apoyo de Trnbajo Social. 

- Colnborar en las actividades sociales del Centro. 

- Informar a los padres de familia sobre los acuerdos tomados -

por la dirccci6n del plantel. 

- Promover la participaci6n de los padres de familia en activi­

dades socio-culturales de recreación y en beneficio comunita­

rio. 

- Conseguir donativos para la pobloci6n del Centro. 

- Elaboraci6n de carteles para promoción. 
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CONCLUSIOKES 

Como se ha podido observar o lo largo de todo el trabajo, 

el Síndrome por Trisomia 21, mejor conocido como Mongolismo 

o Sindrome de Down, es un problema generado por un desorden 

genético donde existe le presenciil de un cromosoma extra en 

las células del organismo. Caracterizado por diversos anorma-

lidodes f lsicas mentoles. La medicina ha tenido grandes 

avances sobre su etiología, tratamiento y prevenci6n, logran­

do alcanzar en la actualidad altos niveles de especializa­

ci6n. Lo que ha permitido ampliar el campo de acci6n de di­

versas disciplinas en el área de educaci6n especial de perso­

nas que padecen de este tipo de oberraci6n cromosbmico. 

Dentro del Distrito Federal, se cuenta con Centro parti­

culares especializados en la habilitaci6n de personas tris6mi­

cas, abordándose el aspecto de tratamiento fundamentalmente 

en dos niveles: a través de la estimulaci6n precoz y a través 

de la pedagogía terapéutica propiamente dicha en la etapa 

de escolarizaci6n, valorando e integrando su situaci6n física, 

psíquica y sensorial. 

No obstante, se puede detectar que los Centros de trata­

miento sólo se han centrado en los sentimientos, problemas 

físico-mentales y necesidades del paciente y, por lo mismo, 

no lo han sabido ver como un acontecimiento social en el contcx 

to de la familia y de la comunidad en que ocurre. Ya que no 

sólo se trata de un "problemaº que afecta a los pacientes, 

sino también a los miembros del núcleo familiar. 
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Por lo tanto la investigación. realizada, se centró en 

conocer te6ricamentc e indcntific.;ir, en el Centro de Terapia 

Educativa, A.C. (CTDUCA), principalmente en el grupo de cstimu­

lación temprana, los problemas sociofamiliarcs que genera 

el nacimiento de un hijo que pade~e del Síndrome por Trisomla 

21, con le finalidad de establecer la participaci6n del Traba-

jador Social coadyuvar, en forma interdisciplinaria, en 

la atención a estos casos. 

A través de esta etapa de investigación, se concluyó 

que la presencia del padecimiento en algún miembro de la fami­

lia, es un factor determinante y precipitante de serios con­

flictos, problemas y necesidades en el núcleo familiar, por 

lo que se debe tener siempre presente que el tratamiento a 

la familia se inicia desde el momento en que son notificados 

los padres sobre el diagn6stico de su hijo, la informaci6n 

necesaria de las características y repercusiones del padeci­

miento, así como la orientación de las posibilidades de trata­

miento habilitatorio que ayude a su hijo a desarrollar sus 

potencialidades hasta donde sus limitaciones lo permitan, 

pues a partir de ese instante la decisión de la pareja sobre 

el futuro de su hijo y de los de más miembros de la familia 

es muy importante, a pesar de que habrá en ellos diferencias 

individuales ocasionadas sobre la presencia del padecimiento. 

Sin embargo, puede ocurrir que estos diferencias aumenten 

hasta llegar o un desequilibrio que lleve a una desorganiza­

ción, o bien, desintegración familiar. 
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Asl pues, el bienestar de la familia va a estar influida por 

.-.1a decisi6n que tomen los padres sobre su situaci6n, lo que 

o su vez se ve condicionada por el medio ambiente y por 

ello que existe una estrecha dependencia entre la actitud 

de los padres, de los hijos "normales" y el medio ambiente 

que los rodea. Por esta razón, los problemas que se llegan 

a generar en el ámbito familiar no se aeben separar· y sólo 

proporcionar tratamiento médico, psicológico, y pedagógico 

al paciente, sino también considerar los factores social'es. 

Lo anterior constituye una base lo suficientemente justi­

ficable para que el Trabajador Social se integre activamente 

al equipo de trabajo que se dedica a la habilitación de indivi­

duos trisómicos y que, mediante lo aplicación de medidas ade­

cuadas de la investigaci6n, permitan percibir e interpretar 

necesidades de lo poblaci6n para elaborar oportunamente un 

diagnóstico y tratamiento a los fenómenos sociales, plantean­

do acciones concretas que ofrezcan mantener en Óptimas condi­

ciones sus relaciones familiares y extrafamiliares, o la vez·· 

que se desarrolle en ellos la participación activa y critica 

y lograr que el quehacer profesional trascienda su realidad, 

enriqueciendo superando su accibn educativa, lo cual se 

debe proyectar en todos aquellos programas encaminados al 

bienestar familiar del paciente para brindar una atención 

integral dentro de un morco social. 

Por lo tanto, la participación y co,mpromiso del Trabaja­

dor Social, para contribuir .junto con otras profesiones a 
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lograr el bienestar de la población, es muy importante. Hay 

que hacer hincapié que no es simplcm~nte el ejecutar las acti­

vidades y funciones que otras profusiones realizan (Psic6logos, 

Pedagogos o Médicos, entre otros), sino que tienen la capacidad 

de investigar y transformar de acuerdo a una realidad concreta 

de trabajo para conocer sus causas-efectos y lograr que el 

individuo asuma su responsabilidad tanto preventiva como trans­

formadora. 
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SUGERENCIAS 

- El Trabajador Social que se incorpore a centros especiali­

zados en la habilitaci6n de personas trisómicas, ejecute 

verdaderamente los funciones para las cuales está capacitado. 

- Que el Trabajador Social realice investigaciones sociales 

y analice objetivamente los resultados para proponer progra­

mas sociales que beneficien a la población del Centro de 

Terapia Educativa A.C. 

Que el Trabajador Social participe activamente para que 

sea tomado en cuenta como integrante del equipo interdisci­

plinario, asi como para la elaboraci6n de programas con 

carácter social, definiendo objetivamente sus funciones. 

- El Trabajador Social que se inserte en el área de Educaci6n 

Especial (Trisomia 21) esté lo suficientemente capacitado 

al respecto cuente con lo especialidad en Psiquiatr!a 

y/o Paidopsiquiatrio del niño y el adolescente, ya que la 

trisomia 21 constituye un problema social y de salud relevan~ 

te en México y la necesidad de tener personal adiestrado 

para el manejo de estos individuos 1 la familia y el conflic­

to que se genera, hace la presencia del Trabajador Social 

indispensable. 

- Que el Trabajador Social, sensibilice y motive a la familia 

para que haga de su hijo un ser autosuficiente y copliz de 
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incorporarse al área productiva. 

- Que el Centro de Terapia Educativa elabore suficiente mate­

rial didáctico explicativo para que los padres tengan acceso 

a él y obtengan un aplio conocimiento sobre el padecimien­

to, asl como los servicios con los que cuenta paro proporcio­

nar una atenci6n adecuada al paciente. 

Que se publique difunda nivel nacional, informaci6n 

o material bibliográfico sobre los problemas sociofamilia­

res que se generan o desencadenan por la presencia de la 

Trisomia 21 en un hijo. 

- Que se incluyan en los análisis prenupciales estudios ge-­

néticos, como medida preventiva. 

- Que el Trabajndor Social, participe promoviendo el consejo 

genético para fines de acciones preventivas de carácter 

social. 

- Que el Trabajador Social tenga conoc~miento de lo qu~ implica 

el Sindrome por Trisomia 21 repercusiones sociales, 

primordialmente aquél que labora en Hospitales Ginccobaté­

tricos. 

- Es muy importante que los médicos, enfermeras y psicólogos, 

cuando anuncien el diagnóstico a los padres, den información 

veráz pero accesible y con sentido humano para no afectar 

seriamente la integridad emocional de los padres. 
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A E X O S 



PRESENTACION 

Ser\ora y/o Sel'1or, bue11~s tardes, me l larn•J Silvia Mald?11ado soy 

Pasd.nte de lit Licenciatura en Trabajo Social, dis.culpe que 

le tome u11 por.o de su· tiemp1J; estoy realizando a·:¡ui en el Centro 

de Terapia, un estudi•J sobre las far1ü l ias y ios nU'\os con 

problemas con S1ndr1jme de D•:iwn, 'f füe gt.istaria saber si quier'e 

i:·articipar f:•)llfúÍ•:!•:t, para ~st.:i, se le aplicara un cuestionario ya 

que sus respuestas si:m mur· impi:irt<';\ntes pa1•a adecua1• los pr1:-gramas 

func i1:.ines de.- t.rab<:do si:)cial él1 el centro para una mejor 

atencibn a 11::.s niM•)S. Es c•:inveni~nte aclar~¡·le.que los datos que 

ap(•rte S•:Jl1 sumam~11te c:onfidei1Cictles e jnclusive 110 se registrarán 

sus datc•s ¡:·e1--s011alt?s corn•:i son n•:ornb1~.:-, domicilio, etc. 



TIPO DE VARIABLE ESCALA DE MEDIDA 

2 

3 

4 

5 

6 

7 

8 

9 

1') 

Demográfica 

Sociodernografica 

Sociomédica 

S1:ic ioeducat.iva. 

Sociop~icológic& 

Socio:ifaí(¡iliar 

Social 

Si:1c iopedagO~ica 

Psicológica 

Médica 

N•)minal 

2 Escal&r 



CENTRO DE TERAPIA EDUCATIVA A.C. 

TRABA.JO SOCIAL 

No. DE CEDULA 1:._. __ , 

CLAVE VARIABLE RESF"UESTA 

1201 Edt:ad ( rl'leses o arios) ' ' ' , ___ , ___ , 
---------------sexo:---------------------------------------------

1102 1 Femenino 2 Mas~ulino : ___ : 

1203 Edad .del padré (en a~os) 

Edad de la madr., <en a~os) 

1104 Estado. e i vil de los p¡,dres: 

1 Mad,~e Soltera 2 Casada(o) 3 IJ. Libre 
4 OivorciadaCo) S SeparadaCo) 
6 Viuda(o) 7 Ot1·0 

' ' ' 
'. ·---·-- .... ' 

' ' ' -1 ___ , ___ , 

' ' 1 ___ 1 

------------------------------------------Ñó~a;-oñroñ--A~as-oñroñ 
1105 Primer roat1~imo1·üo 1;, uniór1: '· 

2106 

12f!7 

2108 

Padre: 1 SI 2 NO 
Madre: 1 SI 2 NO 

N~mero de Embarazos. 
NQmero de hijos vivos. 
Paras 
Abo\·tc.1s 
Cesáreas 

1 1 1 • :---: :---: , ___ , '---· 

Edad de la madre al concebir 
el caso de estudio ( i::n ar'ic.1s): 

Plane.::..d.:i - de5ead•:, 
2 No planeado de:.-:ei.dc1 
3 No p l rt11eado - n•:l deseado 

' ' ' 
'---·---~ 

' ' ' :---:·---: 
¡:::¡:::¡ 
:---:---: ·---·---' 

' ' ' ·---·---' 

p 
' ' ' 1 ___ • ___ • 



CLAVE 

3109 E)<P?.C LCtl.ivas ~·:1b)~e el 11ati1dent.c1 
de SlJ h.i.j.:•: 

10110 

P~r~cJdo flsico ton familiar 
2 I1••Pnrt.e..nci~ setbfe el 5e>.:ci 
.;, P•:isible rnalf·::irri:ación congénita 
.1 E!'i;:•>:?-l'ctba. U\i h~ j1:i liú1'f11é 1 
S Oti"•-"' --------ESPeCifiqüe---------

Notif icador del diagnóstico clinico 
de su hijo: 

Médico ~articular 
3 F';;.diat.ra 
5 Trabajador Social 
7 Ud. lo desubri6 

2 Ginec.c•obstet.ra 
4 Enfermera 
6 Espo;o(a) 
8 Ot>'O 

cuanto t.ierupo d~spu~s del nacirniento 
d~ su hijo se le notificó: 

1 Dias 2 Mese~ 3 Ark•s 
2 
3 

3111 Orientaci61i e inforrilación sobre 
el padec irnien l.c•: 

Def i ni e ión.. na.tu1•a leza y tipo 
de variati•:.nc::;, 5..:•tn·~ 1a aberra­
c i 6,1 e r•:.m•:.sóru i.: B.. 

2 Caractertsticas fisicas y bio-
l1!igi.cas 

;3 Posibles enfer·rnt?dadt-s 
4 E;<pcc t.ati vas de vida 
S Lir1'iitacioni:-s que af~ct.a1~an su 

desa1~r.:il l•::> psicoped¿,_9ógico 
G Ninguna de las ant.i::¡~iores 
? Ot.1~.:i 

RF.:SF'U:::STA 

F M 

1 1 • 1 ' ' ,_,_,_,_,_1 

' ' ' , ___ , ___ 1 

' ' ' 

!===!===!· , ___ , ___ , 

----ESP~C~ftqü~-----
1 1 r 1 t 1 1 1 

·--·--·--·-~·--·--·--· 



CLAVE 

3112 

• VARIABLE RESPUESTA 

Ci::inse:jo prqfesional sobre el manejo 
de Ru t"iiJ•:i: 

Int .. -?r·r,;;1· l'-,.1 
2 LugubN'"-: t:(,q:·ec ta ti v.;;. S•:ibre su 

hi j.:1. 
3 Proport.ionarle c,.yuda y ap•)YO 

h;;,bilitat..:ir-io por r11edic.1 de un 
cerd.ro especializo.do 

4 l11:1st.rar'=»e con indi f eren e ia 
y t1•atrtr li:i cor.-10 un~ persona 
"normal" 

5 Otl'•O ----ESPéCifiqü;-----
l ,· • 1 1 __ , __ , __ , 

--------~---------------------~----------------------------------. 
4113 

5114 

El Ci?ntr-o de Te1•apia. Educativa se lo 
reco1oel~·j6: 

F..:t11d l i ~ü' ::: · Vet i n•:i 6 aruigo 
3 M~dico que atendió y/o noti-

ficó del diagnóstico. 
A C1:tnoc ido CTD\JCA 
S Pi.:.1r i11iciativé\ Pl"":i¡:·ia 
6 Medios ri1asivos de c1::ir111..11-1icac ii5n 
7 ot.-., 

-------E~PeLifiqüé ______ _ 
' ' ·---· 

Reacci611 de le·~ pad~--es ante el n~ci­
,,,jento y Pd.decir11ien\.Q de ~u hijc1: 

CLllpo:liJ-,i_ l i_d~d 
2 Des~g\"'a·:k1 •J i"'etl ·rt~~c· hr.tc ict t!-l R. N. 
3 Tri::it-~z:.:.., fru:st.,·ai:.iólii de':5ilu-

ción 
4 Incredulidad hac.ia el did9n6stico 
5 Re~~ntimienta haci~ ~l médico 
G Host.i l ii:1ad i-.ac ia el ~ónyu92 
7 Otr1:=- _____ ESPeCifiqüe---------

Padre 
1 ' 1 1 1 1 ' 1 
,_,_1_1_1_1_1_1 

t~a·~f'~ , 1 , 1 , ,_._1_,_,_,_._, 



CLAVE 

6115 Anl.:?5 d-=-l n~ti.fuiento .:.~t: su t-1i;i·:i 
Li'i':iórnico -21 su(s) i·t:='u:~i:i.-in~~':i) 
d~ p~reja er~Cn): 

611t. Cud.nd1.:i neo.ció su hijo t..risóruic:o -~"' 
recibió E\POY•:- de ~u prfr~.5Et 

9117 

Sl 2 

t~ue actitud tomC\rr..1n cori)C• parej~"' 
ant.e su si t.uac iOn: 

Recri.t¡1i11;:,.ción 2 Re5i9•'1aci6n 

3 Apoyo mutuo 4 Otl"•:i 

61 lg P~nsé\ron en 1.:1. separ·::i.:ión ü divorc.io: 

5119 

6120 

SI 2 110 

Su vida se~-<u.~l c.on su Pct\"tda se vió 
disr1únuida. 

Sl 2 NO 

La solur.ión que t.oruarou 2n cuanto 
.a su l"elaci6n de pes.re.Ja fué: 

Divor~io o Sf~~raci6n 
2 Prob. divorcia 1:1 .:;e~·<li!l."'d.C: iC11¡ 

·---· 

1 ___ 1 

' ' '---· 

. .-. Cantinu.:.:r junt~-,-5 pf1.r.=t ¿..p.:,y.=.rse '! .:,,;·L~1:\.?i.r ~ ':'iLI 
hijo 

4 Col1t..inu;:1r junt•)b i=·or· preJL~i.cio~ soc·j;:,1-;:.~ 
5 Oti•o 



CLAVE · VARIABLE RESPUESTA 

3121 Considera ,que el padec i"1iento de su 
hi j1j' !u* he'ri:dad.;, por algón 
pariente consangulneo y/.:J coldtcn•al 

SI NO 

6122 Cambios del esposo o compal'\ero a F·arti r 
del l1acimient.o de su hij.:1 t.risórnico -21 

1 N•.:-1 cambió su relación con su pare,Ja 
2 Abandonó el hogar 3 Tox"i coroanias ____________________ _ 

· . Es¡:·ec i fique 
4 lnasister1cia e:<Po\•ádica al ho·3ar 
5 Asi5tencia exporádica al hoga~ 
6 Desobligación r1\0l'al 
7 Oesobligación económica 
8 Otro ------ESPéCifiGüe-----------. 

•· ' , ___ . 

1 1 1 1 1 ' 1 1 1 ,_,_,_._,_,_._._. 

6123 Actualmente persiste es'\..a situete.ió11 

SI 2 NO 

----------------------------------~~-----------------------------

612.d. Carúbi1:-s de la eSF-·OSC:t. o CQ1Y1pa\'íera ·a 
partir del na.c:imienti:) de su hijo: 

Oesc:uid•JJ su función c:1:.mo pareja 
2 Ni:1 caff1bi ó su relac: iót'I con su pe reja 
3 Dedica la !flC\Y(J,~ pt:H•t.e del tiempo a 

su tüj1:i t.ris6mico. 
4 Descuidó su función comú madre hacia 

suCs) otro(s) hijo(s). 

6125 

S Toxic:omanias -------------------­Especifique 
6 Ot.r-o 

--------E5PéCifi~üe---------

SI 2 NO 

1 1 1 1 1 1 1 ,_,_,_1_1_1_1 

' ' 1 ___ , 



CLAVE· RESPUESTA 

---------~-.---------- -------- ---------------------------------~--
6126 S.;ilen junt05 l•::i5 pddr~~ t•:m su hijo 

t.ris1~r1,ic1:. -21 

SI 2 NO 

6127 Dibfr1..1t,é\n de Ví:'\LdLiun~s junto con 
5U h.i .;.-, tr isórni C•J. 

5128 

5129 

SI 2 NO 

Cuando va por 1 a cal le con EiU hi jcr 
t1•is6mico -21 y lo observan siente: 

Hostilidad - r1)olestia - iT"a 
2 Indiferencia 
3 V.:-r·guenz.:.. o pen:;s 
4 Lrt hace11 sent.i r culpable 
S Otrc• --------ESPeCif tqü;---------

En alguna ocasión ¿dsl1!i a su hi j(:. 
t;'isómico de personas ajenas éd nllcleo 
familiar: 

sr --------Especiriqüe ________ _ 
2 NO 

6130 Cuando tuvieron conoc ir1üenlo del 
diagn65Lico cll11lco de su hijó(a) 
lo c1:-r1iut1icó inme-diat.a;rt1ente a su 
familia: 

SI 2 NO 

' ' , ___ , 

: ___ :_ 

1 • 1 • 1 1 ,_+_._,_._, 

' ' '---· 

: ___ l 



CLAVE . VARIAE:LE RESPUESTA 

6131 Rec. ibi•!• apoyo de f arlli liares consanguineos 
y/o ~6laterales: 

S! 2 NO 

6132 La far1ülia consangu1nea y/o colat.era·l 
la culpo.ron por 81 i::·a.dec irniento de 
su hijo: · 

7133 De gua- man~\"ct let(o) apoy~11 sus· 
prtrie11te~, v.:=cinos y/1') arí1ig1:is 

6134 

S135 

Han hablado con su(s) otroCsl hijo(s) 
sob·i-e el i::·adec imient1:i de su ht==r·ruano: 

sr 2 

Ma\,ifestac:ión de su(s) ot.,~o(s) 
hi jo(s) ante ~l C.i:inot irniento del 
dia3n11?tic•:•! 

Ti'i··:i~ . .::. ... :~ 
2 Ot::~i;\9\"ado ., recha:z,:i 
3 lnc•:irnpr.;::nsión '' indi fer ene ia 
.t1 Acepl.¿:..c i6n 
S fJtr•:i 

--------ESP~CTfi~~e---------

' ' ·---· 

' ' ·---· 

' ' • ___ 1 

1 1 1 1 1 ¡ ,_,_,_,_,_, 



CLAVE 

5136 Ai..tudlri·n:-nt.e có1110 si:m lt.6 rel~cione;'< 
entre :,u(sJ hi jo(s) ''nof'hh~~" y su lii :i.C• 
tl' i1;1óf1)iCO -21 

5187 Ci:1nsidc.!r·ét ·~ue despu~s .:Jel n~cir1iit:nt.•:i 
de su l1ijo triE6~1ico -21 surgió 
alglm ca1úbi1:i en su(s) otrcds) hijofs) 
11 n1:irmal '' 

SI 2 NO 

Cc•mPortamiento destructivo 
2 Depe11denc ia e~<.cesi va 
3 Nti cc:ntrol de esf 1 nt.eres 
4 Rabietas 1:i celC•S 
5 Pequefk1s hurto~ 
6 Probleweis escolares 
7 Problemas ccn ami91:•s, cor:"!par'ier·os, etc. 
8 Otro 

--------ESPeCifiqüe-------~-. 1 ' • 1 1 1 ' 

6138 Su hijo c•:ioperét en 1 d. atenL i·~n de 
su hermano tri'5ór1"tico: 

SI 2 3 

6139 Motiv~ y orienta a suCs) otroCsl 
hij1:i(s) s1:ibre C•:Hno ayudar i\ su 
her1•1ano trisóu1ico -21 

SI 2 

1_i_l_1_,_,_,_._, 



CLAVE 

614fJ 

. VARIABLE 

Exige a su(s) otro(s) hijo(s) a que 
ayudi=-.al Cuidado de su hermano 
ti'istrmicc• -21 

RESPUESTA 

SI 2 NO 3 En occ~iones 

Ansie-d~d por el futuro 

5141 Ha pensado en tener nlé.s hijos: 

2 NO 3 Insegura 

' ' 1.---' 

·, ' ·---' 
---------------~-----------------------~----------
En caso de seguir la opci·~n Nei. 2 o 3 
es&:·ec i f i .:6.r por qué: 

Mujer af'\1:.sa 
2 Temor o ndedo 
3 lnestabilid¿,,d de parejd 
4 Ir.este.bil idad ecC•l1Óiui ca 
5 Paridad satisfecha (OT8) 
6 Ofrc• 

--------ESP~(if iC:;---------

1l42 Método anticr:incept.ivó de planificación 
faffiiliar. · 

2 Definitivo 

' 1 1 
1 

·--- ·---·---· 

' ' '---· 



CLAVE 

6143 

8144 

VMj;:lABLE 

F·re•:-cupetc i·~n de l·:•:"' p¿¡,,:;1 e·~ r~spec. ~.:. 
al futuro de su famili&. 

Des~rr•:il lo ¡:·::iici:.ped6.;ó.,;ico de :iu 
hi j,:. T-21 

2 Q1.1e su hi j.:. L1" isór11i co no l li::-gue 
a ser .aut.iJ!.:il.A f i' ieii t.e. 

3 Ri=th~z.:- •:. bur·l.~ .:.l~ 1.:i 9e11t~ h.=ttid 
su hijo l1·is6mico -2\ 

4 Critica de lA ~ente cu~ndo vay~(n) 
con bU hijo tri~6rniLu por la callP 

5 Fallecir.-.ie1·1t.i.:.• del p~dre y/o la 111ad1~e 
y o:iue su hi j1:i :ie quede sólo t 
desau.i:-arado 

6 Qu~ -:.u hiji:-1 tri~1~111i':•:J viva !='•)CO 
tiemp•J 

7 Cuando su hijo tri S~•r•d tü 1 l .:-~gui? 
a la adclescencia r.~e~(ualid¿.,rJ) 

9 Que suCs) otroCs) l1ijo(s) y/o 
fc.ir1ri l ü, tengan un hi J•:. cc•n el 
mismo padecimiento 

10 lndi fe1"encia 

11 Otro --------EsPeCTfiqüe---------
Padre 
1 • 1 ' ' 1 ' 1 1 1 '1 ' 
1_1_,_,_,_._,_,_,_,_,_~ 

Madre 
1 ' 1 1 • ' 1 1 ' ' 1 1 1_._._1_1_1_1_._._,_,_1 

Quién &~istt-: a la te1•a.;:.~a e~peci~l 
de su hijo. 



CLAVE VARIABLE RESF'IJESTA 

En ~aso di=: -i11asistenc ia del padre 
C• l& rnadr~ 1:> emb.;,s, especificar la 
C.citUsa: 

Ho1;a..r· io •jt! tr.:..b;,.jo 
2 Aust:nt ia del padr~ y/o lh 111adr~ 
3 Fallf!'r.imi~nti::i del pe.de€= y/a la rílad1~e 
4 P}~ubl::?mas de t:·dreja 
S N•J la consider•a. necesario 
6 Otri:i --------ESPétifTqü;----~----

?adre· 
,. . 
·---· 

7146 Ha tt:-nid1J" tonta.e ~'j alguna vez con un 
l..r·riba.jador si::ici.ol: 

SI 

En casi:) de c.ontestar posi t.~ v'"'ru12nte 
~specific.aí· ~n que a.rea: 

Médico social Ctlir1icas, centros 
dt?5~lud, etc.) 

2 f':::.iquiatl~ia (t1"abajadova soc. psi­
quiátl"ica) 

4 A,;ístt':'n<.ic.. social 

7 La.b.:11· ,:; l 

'---· 

t~) l)t,r.:i 
-·~------Especr1rqüe---~-~-~- , , , . 

1 

, 

1 ,_,_,_,_,_,_,_,_,_, 



CLAVE 

7147 ConCEidt=:l'M necé~ctf'il::l le.i PB.d.icipación 
del t1·¿.b.;..j~,J.:,., ~i:1cial ~n su cas•:.: 

SJ 

7148 Considera nece$etriC:t la pnrtici~·b.ción 
del trabajad·~r social en el CTDtJCA. 

SI 2 NO 

7149 Para que func Í•)fl&5 considerd que 
serin irc1pof·t~nt.e la ~a1"t.icii::·.;...cio!Jn 
del traba Jc-.d•:•I' füjt ia l en CTDUCA. 

' ' ·---· 

1 ------------------------------------------------

.::.. -----------------------·---:-----------------------

:;: -------------------------------------·-----------
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GRAF 6: EDAD DE LA MADRE 
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GRAF .S: REACC!ON DE LOS PADRES Al'-lTE EL 
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GRAF 1 O: CAMBIOS DE LA MADRE A PARTIR 
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GRAF 13: PREOCUPACIOl'l DE LO~; PADRES 
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GRA 17: CONSIDERA UTIL LA PARTlCIPACION 
DEL TRMAIADOR SOC1Al. li:N SU CASO 
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GLOSARIO 

ACROMICRIA: Disminución del volumen normal de las extremidades. 

AMNIOCENTESIS: Proceso mediante el cunl se extrae una muestra -

del liquido amniótico de la bolsa que rodeo al feto en desarro­

llo, mientras está en el vientre materno. Las células del liqu~ 

do pueden prepararse especialmente para el análisis cromosómico 

que dura de dos a tres semanas. 

ASIMETRICAS:.Que carece de simetrio. 

AUTOSOMA: 22 de los 23 cromosomas que contienen normalmente en 

el !óvulo y el esperma (células reproductoras) del cuerpo huma­

no. En todas las demás células del cuerpo (no reproductoras), -

los cromosomas se presentan en pares por lo que cado célula ti~ 

ne 46. Cada autosoma suele aparecer indéntico a su compañero, -

pero cada par es distinto de todos los demás pares, tanto en -­

contenido genético como, frecuentemente, en su aspecto. El por 

restante de cromosomas que determinan el sexo se designan XX en 

las mujeres y XY en los hombres. 

BRAQUICEFALEA: Hombres con cráneo casi redondo. 

CARDIOPATIA: Nombre genérico de las enfermedades y perturba­

ciones del coraz6n, pudiendo ser congénitas o adquiridos. 

C.I. o I.Q.: Escalo de cero en adelante usada para medir el co~ 

ficiente intelectual. 

CONGENITO: Lo presente en el momento de nacer, no necesariamente 

hereditario. 



CONTRECEPTIVO: H6todo o productos destinados o evitar la fecun­

dación. 

CRETINISMO FURFURACEO: Insuíicicncia del desarrollo intelectual 

con degencracibn mental, dominan la sintomatologia. Generalmen­

te los cr~tinos son idiotas, imbbciles o degenerados y tienen ~ 

na coloración blanca de la cara, con apariencia de salvado (de~ 

camacibn de la piel). 

CRIPTORGUIDIA: Carencia rle testículos en el escroto como conce­

cuencia de su retcnci6n en el abdomen. 

CROMOSOMAS: Estructuras presentes en todas las células humanas 

y están compuestos por genes que transportan los razgos hered~ 

tarios. El cromosoma es un elemento que existe en el núcleo de -

la célula en el momento de su división o mitosis. Todas los cé­

lulas ormoles del cuerpo humano, salvo los óvulos y el esperma, 

tienen 46 cromosomas - 44 autosomas y 2 cromosomas sexuales. 

DISTIROIDISMO: Transtorno funcional del cuerpo tiroides. 

EPICANTO: Repliegue semicircular de la piel que cubre el ángulo 

interno del ojo ocasionando estrabismo. 

EPILEPSIA: Enfermedad convulsiva que se manifiesta clinicamcnte 

por violentas descargas neuromusculares que se atribuyen a una 

irritnci6n directa o indirecta de los centros motores de la co~ 

teza cerebral. 

ESCROTAL: Bolsa formada por la piel que cubre los testlculos y 

las membranas que los envuelven. 

ESTRABISMO: Desviacibn de uno de los dos ojos de tal modo que 

éstos no miran nl mismo punto en el espacio. El estrabismo con-



vergentc, es cuando ~l ojo se desvía hacia adentro. 

ESTUDIO CROMOSOMICO O CARIOTlPO: Procedimiento mediante el cu61 

son estudiados los cromosomas para determinar si son correctas 

en número y acomodo. 

FLACIDEZ: Ausencia del movimiento múscular. 

FONTANELAS: Espacios membranosos comprendidos en los huesos del 

cráneo del feto y del recicn nacido. 

GENE: Son las pequeñas unidades de herencia, las cuales están ~ 

dentro de los cromosomas. Los génes son los responsables de de­

terminar los cualidades generales físicas y mentales de una pCL 

sanas. 

GENETICA: Parte de la Biologia que estudia los caracteres que se 

heredan. 

HIPERTIROIDISMO: Aumento en la producci6n de las hormonas tiro.!_ 

deas, que ocasionan transtornos cardiacos y nerviosos. 

llIPOPLASIA: Oisminuaci6n de lo textura de un 6rgano, de lo compo­

sici6n histol6gico de un tejido. 

HIPOTONIA MUSCULAR: ·Estado de flacidéz muscular que permite n 

los miembros exagerar sus movimientos f isiol6gicos normales y -

llegar a actitudes anormales. 

HOTENTOTE: Individuo de una roza negra del sur de Africa. 

LENGUA ESCROTAL: Aspecto exterior agrietado de ln lengua. 

MENTON PROGNATO: De mnndibula o barbilla saliente. 

MICROCEFALIA: Pequeñez del cráneo. 

MICROFTALMIA CONGENITA: Dctecci6n del desarrollo del ojo y de -

sus anexos, coracterizatln por una reducción de volúmen del gl~ 



bo ocular. 

MOTRICIDAD: Es lo facultad de producir movimientos. 

PALPEBRAL: Que tiene relación con el párpado. 

TERAPIA: Curacibn o normalización por algún método o sistema e~ 

pecifico. 
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