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INTRODUCCION

El perfil de Trabajo Social se define constantemente de a- -
cuerdo al propio proceso de proyeccidn profesional hacia nuevas
areas, a través de slternativas de intervencidén social que le
permitan operacianalizar sus conocimientos en la préctica profe
sional, es decir, que le permitan percibir, interpretar y propg
ner acciones planificadas a los fenbmenos sociales, a la vez
que se desarrolle en ellos la participacién activa y critica y
lograr qgue el quehacer profesional trascienda su realidad.

La plena aceptacidén de la participacidn del Trabajador So-
cial, asi como el alcance de las caracteristicas antes sefiala-
das, depende del grado de identificacibén interna de los propios
profesionistus, 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 a lo-
grar ese conocimiento y aceptacién del Trabajador Social, en eg
te caso en el Centro de Terapia Educativa A.C.,, que se dedica a
1la habilitacibn y tratamiento de personas que padecen del sin
drome por trisomia 21, en donde el objetivo general de estudio
es conocer los problemas sociofamiliares que genera el nacimien
to de un hijo trisémico, con la finalidad de establecer la par-
ticipacién del Trabajador Social y coadyuvar en forma multidis-
ciplinaria en 1la atencidn a estos casos. Ya que el nacimiento -
de un hijo con esta aberracién cromosbémica, tiene sin lugar a

duda, un amplio efecto sobre todas las esferas de la vida fami



liar y personal, cuando la familia en conjunto, intenta enfren-
tarse al nacimiento y presencia del hijo minusvdlido y adaptar—
se a &1, ademds, son los Gltimos en comprender lo que realmente
ocurre en su grupo familiar y sélo alguien que se halle préximo
a ellos y a sus problemas, pero que permanezca a la vez emocio-
nalmente distante a ellos, estd en condiciones de ver lo que sy
cede en la familia-como nicleo.

Por 1o que, en los siguientes capitulos se expondrd, prin-
cipalmente, cbmo el sindrome por trisomia ha constituido a -
través del tiempo, uno de los mayores enigmas de la medicina, -
debido al surgimiento de diversas teorias y connotaciones para
explicar su etiologia, asi como sus caracteristicas fisicas y =-
limitaciones cognocitivas, entre otras. Se hace mencién, tam—-
bién, sobre las alternativas de prevencibdn o deteccibébn prenatal
con las que se cuenta en la actualidad para descartar o afirmar
la presencia del padecimiento en el producto.

En el segundo capitulo veremos como la presencia del sin-
drome por trisomia 21 en un hijo, es un hecho perturbador en
la vida de toda la familia y;, por lo tanto, tiene repercusjones
sociales en cada uno de sus miembros, por lo que se seciialan des
de las reacciones de los padres ante el nacimiento, asi como -
los problemas sociofamiliares de la pareja y de los otros hijos
(normales); también los cambios y rcadaptaciones sociales que -
se ven obligados a realizar como grupe familiar, asi como 1la
preocupacibén, por parte de los padres, sobre el futuro de su hi

jo, asi como de la familia.



En el tercer capitulo, se analiza la participacién del Tra
bajador Social tanto en las Escuelas de Educacién Especial, co-
mo en los centros o instituciones que se dedican unicamente a -
la ° habilitacidém y educacidn especial de las personas trisémi-
cas,

Mientras en el capitulo IV, se describe el proceso de la -
investigacién realizada en el Centro de Terapia Educativa A. C.
{(C.T.D.U,C.A.), principalmente en el grupo de estimulacién tem-
prana con el objetivo de detectar los principales problemas que
afectan & la familia con un miembro trisbémico. De acuerdo a los
resultados obtenidos a través de esto, se propone un programa =
sobre la participacién del Trabajador Social para el apoyo y -
tratamiento & los problemas sociofamiliares, para contribuir al
bienestar social y, por consiguiente, al desarrollo integral de

la familia (capitulo V).



CAPITULO I
LA TRISOMIA 21
1.1 Antecedentes Histbricos.

Es un hecho lamentable, que un proceso tan clinicamente ca
racteristico, y por lo menos en los tiempos modernos, tan rela-—
tivamente frecuente como lo es la Trisomia 21, mejor conocida -
como Sindrome de Down o Mongolismo, fuese reconocida como enti-
dad hace poco mis de un siglo constituyendo, & través del tiem-
po, uno de los mayores enigmas de la medicina, ya que surgieron
diversas connotaciones y teorias que intentaban explicar las po
sibles causas que provocaban esta alteracién.

Unoc de los principales investigadores que describieron el
proceso, fué el médico britdnico John Langdon Down (en 1866) de
nominadndolo "Idiocia Mongblica', debido a las caracteristicas -
comunes que presentaba un grupo particular de retrasados menta-
les con la raza mongdlica, que consistia en tener un pliegue es
pecial en el &ngulo interior de los ojos. Por lo gque para &1, -
el sindrome representaba una forma de regresidén al estado prima
rio del hombre semejante a la raza mongéblica.

Sin embargo, de acuerdo a estudios posteriores, esta teo-
ria cayd en descrito, ya que en 1925 Herrman reconocibé la --
existencia del "Sindrome de Down" en negros y semitas, y no prg
cisamente en la raza Mongdlica, enfatizando como posible causa
la mezcla de sangre blanca, mongola y hotentote. Afirmando pos-
teriormente esta teoria Whintney (en 1936). En si, el sindrome

se ha encontrade en casi todas las razas, a pesar de su rela-



cién geografica y de antecedentes histéricos, por lo gue la en-
fermedad existe en todas las partes del mundo.

Pero, apesar de que‘algunos autores admitian que el "Sin~
drome de Down" no mostraba semejanza verdadera con los pueblos
Mongélicos, los términos "Mongolismo" y "Mongol" llegaren a ser
de uso general. No obstante, Croosshamk (1924) no sb6lo estaba -
de acuerdo que el .Sindrome era una regresién al tipo humanoc o~
riental primitivo sino también le atribuia caracteristicas semg
jantes a las del orangutén, lo cual no fue aceptado, excepto el
pliegue simiano de la palma de la mano.

Es importante sefialar que el Sindrome, ya habia sido seiig
lado 20 afos antes, que Down, por el doctor Edourd Seguin (Frap
cia-1846) denomindndolo "Cretinismo Furfuréceo", describiéndolo
con las siguientes caracteristicas: una piel lechosa, sonrosada
y descamada; con sus defectos en todos los tegumentos, que dan
a los dedos y nariz un aspecto inacabado; con sus labios y len-
gue agrietados; su conjuntiva ectbpica y roja, exteriorizada pa
ra suplir la piel demasiado corta a nivel del mirgen de los pér
pados. Al igual que éste investigador, hay también indicaciones
de observaciones aisladas en apuntes anteriores de otros inves~
tigadores,

Después de 1866, al parecer no hubo ninguna otra publica-
cibén sobre el "Sindrome de Down", sino hasta 1876 en los Glti-
mos articulos publicados por Mitchell y Fraser, en donde daban
una excelente descripcién de la autopsia del cerchbro asi como

la braquicefalia y sobre la edad materna avanzada, refiriéndose



a sus pacientes como "Idiotas Calmucos".

Siguigron posteriormente, diversos informes clinicos sobre
la posible ;ausa del Sindrome, tal es el caso de Shuttlevorth
(1883-1886) quien se refirid a los niifios como "Imnacabados", con
esta frase no intentaba explicar que hubiesen nacido prematura-
mente, sino que queria decir que '"alguna influencia habia depri
mido los poderes maternos de modo que el desarrollo era incom—-
pleto" (1).

En el periodo comprendido de 1890 a 1919, se empiezan a es
tudiar y a describir, con mayor frecuencia y precisiébén, las ca-
racteristicas fisicas y biolbdgicas con respecto al Sindrome, --
por lo cual pronto empezaron aparecer, constantemente, diversos
articulos en publicaciones médicas de todo el mundo. Al igual
que se empiezan a hacer observaciones de un gran niimero de ca-
SOS.

Dentro de este periodo podemos citar a Neumann (en 1899),
denomindndo al Sindrome como "“Acromicria" y Thomson (en 1907) -~
como "Mal Acabado".

Mientras que Shuttleworth (1906), consideraba como causa -
principal a la tuberculosis familiar, realizando posteriormente
un intenso estudio de 350 casos quc padecian el sindrome, insig
tiéndo que éste era causado por la eduad materna avanzada en el

momento de la gestacidn y por el agotamiento producido por una

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

Mé&dica y Técnica, Espaias, 1978, p.3.
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larga serie de embarazos.

Otros investigadores atribufan como causa a la sifilis (Su
therland, 1899), aunque Hjorth (en 1907) no encontrd en sus es=-
tudios ninguna evidencia de infeccién sifflica, En 1909, Potts
se incliné por la tuberculosis miliar, mientras que Cafferata -
culpé al alcoholismo paterno.

Tredgold (en .1908) y Caldecott (en 1909), consideraba como
determinante a la epilepsia, 'locura, inestabilidad y retardo
mental, No falté quien considerara como posible significacibén -

"ean

etiolégica a los transtornos emocionales maternos y a los
rrores" durante el embarazo. En 1919, Stoeltzner, consideraba -
como factor de casualidad a la deficiencia tiroides.

La década siguiente se caracterizd por‘una serie de revi-
siones, cada una de las.cunles insistia sobre un aspecto dife-
rente del proceso.

En 1921, Jensen, consideraba que el saco amniético era de-
masiado pequefio para permitir al feto ecrecer apropiadamente du-
rante la sexta y séptima semana de gestacién. Un factor que ha
sido varias veces inculpado es el usc de contraceptivos quimi-
cos, Mientras que segiin Barnes (en 1923) la anormalidad del vi~
mo era causante del Sindrome.

Brushfield (en 1924), se preocupd principalmente de los dg
talles clinicos y de su presencia y ausencia en el "Sindrome de
Down". Existieron algunas otras teorfas que intentaban dar wuna
explicacidén al origen del Sindrome. Tal es el caso de Vas { en-

1925), con la hipoplasia de las gléndulas suprarrenales; Van --
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Der Scheer (en 1927), quién denominaba, de acuerdo a sus estu-
dios, al Sindrome como "Deformidad Mongoloide™; Clarck ( ecn -=-
1929), con el hipertircidismo fetal; Myers (1938), encontrd al-
gunas pruebas de distircidismo materno; Mayerhofer (1939) y En-
gler (1949) sospecharon del legrado.

Turpin, Caratzali (1934}, Lahdensuu (1937), Doxiadesy y -
Portus (1938) realizaron algunas revisiones prestando atencién
a la edad de la madre, la recidiva familiar del Sindrome y la -
incidencia de otras peculiaridades en pacientes y sus familig
res.,

Entre las hipétesis mas favorecidas estaban las basadas en
una tebdrica cegencracidn del dvulo (Jenkins-1933); Rosanoff,‘——
Handy y Bleyer (1934) que podia relacionarse conla edad materna,
pero no hubo ningin dato biolégico-experimental o de aparicidn
natural para apoyar puntos de vista de esta naturaleza.

Se sospechaba, desde hace mucho tiempo, de alguna aberra—-
cibn cromosémica que pudiera estar implicada en la patologia -
del sindrome, pero se carecia de los instrumentos necesarios pa
ra establecer con seguridad tal situvacién.

En 1932, Waardenburg, sugiribé la no disyuncién como una ex-
plicacién, pero aquél tiempo habia dificultades para aceptar eg
to por dos razones: primera, no habla ninguna prueba de genéti-
ca experimental que sugiriese que la no disyuncidn podria estar
fuertemente influida por la edad materna, el factor causal méas
critico del sindrome; en segundo lugar, los casos familiares in

dicaban, a menudo, una transmisidn a través de portadores norma
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les.'ﬁste factor de herencia sugeria la transmisibén de un cromg
soma anormal, produciéndose algunas veces prole con un conteni-
do cromitico desequilibrado (Penrose, 1939), la trisomia habia
sido estudiada por Bleyer (en 1934).
1.2 Causas Genéticas y los Riesgos de

Recurrencia de la Trisomia 21.

Durante los Gltimos anos, las investigaciones sobre la e--
tiologfa del Sindrome por trisomia-21, se ha preocupado cada -
vez mis de los aspectos genéticos del asunto. El primer paso -
fue establecer la frencuancia del proceso en el momento del na-
cimiento, el segundo paso fue la incidencia familiar.

RemontAndonos a la historia sobre las investigaciones rea-
lizadas acerca de los cromosomas, encontramos que ea 1921, Pai-~
ter realizd estudios del tejido testicular normal, en donde ob-
servé que el nGmero de cromosomas iba de 45 a 48, aunque la pla
ca ecuatorial més clara que el estudio mostraba 46 cromosomas,-
decidiendo finalmente que el nimero correcto era de 48.

Tjio y Levan (en 1956), trabajando con cultivos de fibro~-
blastos pulmonares procedentes de embriones humanos y utilizan~
do una técnica muy mejorada, encontraron gue "El nimero diploi~-
de normal de cromosomas era de 46. Siendo confirmado posterior-
mente por Ford y Hamerton en 1959 , en base a los estudlios rea
lizados en espermatocitos humanos encontrando un nimero diploide

de 23 cromosomas" (2). .

(2). Ibid., p. 10
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No obstante, en varios laboratarios se iniciaron indepen--
dientemente, estudios de cariotipo en diversos procesos patolé-
gicos, pero los avances fueron detenidos por la dificultad de -
encontrar tejidos apropiados para pruebas de rutina. Hubo un re
traso de mds de dos afios y luege Lejeune y cols. (1959), demos-—
traron que personas que padecfian del Sindrome por trisomia-21 -
tenfan un cromosoma acrocéntrico extra constituyendo un nGmero
diploide total de cromosomas de 47 en cultivos de tejidos fibro
ses, a partir de entonces se empezaron a realizar miltiples ten
tativas conducidas a correlacionar ciertas anormalidades metabj
licas correspondientes al material genético contenido en el crg
mosoma 2] excedente. Sin embargo, el mismo cuadro clinico. o u-
no muy similar, se observd en pacientes con otra conformacién ~
de esta alteracién.

Tal es el caso de las investigaciones realizadas en 1960,
por Polani y cols., que publicaron el caso del Sindrome con &6
cromosomas. Utilizando técnicas radioautograficas, demostraron
que en dicho cariotipo también existia un cromosoma adicional -
correspondiente al par 21 que se habia translocado a uno de o-
tros cromosomas correspondiente al par 15 (D), o bien, a los pa
res 21/22, siendo los efectos de éste similares a los anotados
para la translocacién en el par 15,

En 1963, Valencia, Lozio y Coriat, apoyando los estudios -~
rcalizados por Clarke (1961), describieron casos del Sindrome -
por trisomia 21, encontrdndo simultineamente células trisémicas

y células normales. De ahi la denominacidén de "semimongdlicos”.
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Actualmente, gracias a los avances cientificos y a la tec-
nologfa moderna, se ha llegado & la conclusibn que el desarro--
1lo y crecimiento de todo individuo se producen innumerables di
visiones celulares, desde el momento en que el évulo y el esper
matozoide (cuda uno aportando 23 cromosomas) se¢ unen conformén-
do una célula creciendo pot un proceso de divisidn celular en -
donde cada cromosoma haceée réplica exacta de si mismo, que queda
adherida al punto de estrangulacién (centrémero) separfndose --—
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 organizéndose pa
ra formar los tejidos y los érganos que constituye a cada ser -
humano.

Los cromosomas son pequefiisimas estructuras que se encuen-—
tran en el nicleo de cada célula y que contienen miles de genes,
Existen 46 en :btnl.o sea, 23 pares de cromosomas en cada célu-
la normal. Cada par se designa con un nfimero que va del 1 al 22;
el par ndmero 23 es el cromosoma sexual,

En si, el crecimiento y desarrollo de todo individuo depen
de de un buen funcionamiento celular, de un nGmero determinado
de genes y de la armoniosa interaccién de éstos.

Mientras que, cl Sindrome por trisomia 21, como ya se ha =
mencionado, se debe al resultado de la accién distorsiva produ-
cida por un exceso de material genético en donde, por lo gene--—
ral, existen 47 cromosomas con uno extra agregado al par normal

21, provocando un desequilibrio genético y ocasionando alterg--~
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ciones en el desarrollo. La gravedad del efecto dependera del -
instante en que ocurre, ya que cuando aparece mids temprano la -
alteracidén cromosémica, mis graves serdn las consecuencias, por
que aln las células son escasa y todas las derivadas de una tri
somia 21 ser&n también trisdmicas.

Puede presumirse que la aberracibn cromosémica se produjo
en el desarrollo del dvulo o del espermatozoide, o bien,en la -
primera divisién celular del 6vulo ya fecundado, resultando im-—
posible determinar en cada caso especifico, ya que también el -
error enh la distribucidn cromosémica puede ocurrir en la segun-—
da o tercera divisidn celular, donde algunas células serfn nor-—
males y otras tendrin trisomia 21, Esta condicién se denomina tri-
somia 21 mosaico normal. Estos nifios presentan caracteristicas
parciales del Sindrome.

Otro tipo de aberraciébén es, cuando el cromosoma 21 extra -
se fractura y su brazo largo permanace adherido al extremo que-
brado del otro cromosoma. A este reordenamiento de dos cromoso-
mas (14 y uno 21) sc llama translocacién.

En casi un tercio de los casos de trisomia 2} por translo-
cacidn, uno de los padres, pese a ser fisica y mentalmente nor=-
mal, puede ser un portador genético balanceado del cromosoma de
translocacidn, es decir, carece del tercer cromosoma 21 y uno -
de los dos cromosomas 21 estd adherido a otro, de modo que sélo
poseé 45 en total., Esta situacidn no altera el equilibrio y fun
cionamiento normales de sus genes, de ahi el aspecto normal de

tal portador de translocacidén. Seglin Smith y Wilson, "el riesgo
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que corre este portador de tener un hijo con trisomia 21, varia
segln el tipo de translocacibén, ya que si la madre es portador,
el riesgo es de 10%Z en cada embarazo; si el portador es el pa-
dre el riesgn es del 2ZI" (3).

"La trisomia 21 por translocacibén es rara, no obstante, se
observa con mayor frecuencia entre los hijos de padres jévenes,
alcanzando a un 6% de los casos" (4).

Hoy en dia, la ciencia avanza tan répidamente que después
de 1960 y por medio de una serie de investigadores, se ha halla
do la rospuesta a la gran interrogante sobre la herencia del -—
Sindrome por trisomia 21, lo que justifica un intento de expli-
cacidn simplificada de un problema que acongoja y preocupa a di
versas familias que tienen dentro de su seno a un miembro trisg
mico, de lo cual hablaremos posteriormente.

La trisonomia 2! regular o mosaicismo, se manifiesta como
un accidente que puede presentarse en las mis diversas condicipo
nes y que actualmente no se han podide establecer con precisién,
lo que si se puede confirmar con certeza es la influencia del -
envejecimiento (madres afiosas) o, por el contrario, de la inma-

durez fisioldgica del 6rgano reproductor (madres jévenes). Pero

(3). Smith, David W. y Wilson, Ann Asper, "El nifio con sindrome
de Down (Mongolismo)", Edit, Médica Panamericana, Buenos -

Adres, 1976, p. 23.

(4). 1bid., p. 25
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la probabilidad entre estos dos casos es mayor en la mujer que
supera los 35 afos, aproximadamente, siendo independiente del -
orden del nacimiento y de la edad del marido. En si el términeo
accidente indica claramente que no existe razbdn particular algu
na para que se¢ repita en la misma familia. No cabe hablar por -
lo tanto de herencia, excepto aquellos padres que son portado--—
res balanceados de translocacibn, cuyas caracteristicas ya se -—
han mencionado.

Los cascs de méds de un trisdmico en la familis son muy raros,
pero no por eso debemos creer que se debe a un nexo puramente -
casual.

1.3 Caracteristicas Fisicas, Mentales y

Sncinles de]l Padecimiento.

Hay descritos alrededor de 50 signos clinicos caracteristi
cos del Sindrome por trisomia 21, aungque no es facil que todos
se den en un mismo individuo, los mAs rcomunes son:

a) Talla y peso: el desarrollo estd por debajo de lo normal. —--
No es raro que aparezca obosidad en la segunda infancla y en
la adolescencia, pero es recomendable para los padres, vigi
lar sus habitos alimenticios si la obesidad se acentfa.

b) Créaneo: son caracteristicas comunes la microcefalia, bramqui
cefalia, persistencia de fontanellas mas alld de los limites
normales, escaso desarrollo de los huesos nasales, silla tur-
ca mis pequefia.

c¢) Facies: Los rasgos faciales de éstos nifos caracterizan por

si sélos la “enfermedad". Son los siguientes: rostro aplana-



d)

e)

£)

g)

h)
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do y lunar, frente baja y estrecha, pémulos borrados, meji-
llas rojas, suaves y rebordes orbitrarios, Headiduras palpg
brales oblicuas y estrechas, pliegue mongdlice o epicantus,
nariz deprimida y fosas nasales anchas y abiertas hacia de--
lante, mentdn prognato.

Ojos: tlende; a una linea ascendente (fisura palpebral o-
blicua), Se observan pliegues en la piel en los Angulos in--—
ternos de los ojos {pliegues epicénticos), En la porcién in-
terior del iris hay, a veces, unas manchas ("Manchas de Bru-
shfield") que se notan de modo especial en nifios de ojos ce-
lestes; las cejas poco pobladas fineza de parpados, microf--
talmia, miopia y estrabismo convergente.

Boca: una caracteristica comin 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 labios son gruesos, secos y fisurados, en o
casiones la saliba cae resbalando por la lengua.

Orejas: Por orden de frecuencio citaremos; asimétricas y de
implantacibdn baja, pabellones auriculares pequeiios y pegados,
conductos auditivos estrechos.

Nariz: es a menudo pequefia, lo que produce a éstos nifios frg
cuentemente infecciones y obstrucciones. Por 1le tanto, la -
nariz es pequeiia y de puente algo bajo. Vista de perfil la -
cara parece algo achatada.

Nuca y tronco: en todos los casos nuca corta, gruesa, ancha

y trapezoide, Columna cervical recta y xofosis dorsolumbar.-
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k)

1)
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Se observa casi siempre pliegues de la piel en la nuca, que
a medida que pasa el tiempo resultan menos notables.

Manos: son pequefias y anchas, con dedos relativamente cor—
tos, anular pequeiio y pulgar mal desarrollados. También es
caracteristico el pliegue "Simiano Pulgar" o linea del 4° dg
do o pliegue palmar transversal Gnico (linea de Crookshank).
Pies: son cortog,pequefios y planos, con excesiva separacibn
entre el primero y segundo dedo (similar a la de los palpipe
dos).

Piel y mucosas: la piel suele tener un aspecto manchado y se
torna seca con los afos, falta de elasticidad, al aire se a-
grieta con suma facilidad. Tendencia a la inflamacibn de las
mucosas nasales {en el 40% de los casos).

Tono muscular: es sin duda la hipotonia, el rasgo mhs desta-
cado de estos pequeiios y el mAs tardfo en recuperarse, Ep --
los 4 & 5 primcros meses de vida nos encontramos, sin excep-
cién, con una falta de tono muscular (signo de Landau positi
vo). De ahi su gran retraso en mantener la cabeza erguida o
iniciar la sedestacidn, bipedestacidén, Sus miisculos estén -
flojos, con poca fuerza, camina bambaleante y torpe, poca des
treza y habilidad wmental. Miedo a trepar y subir a sities al
tos e incontinencia de estinteres.

Dientes: son algo pequefios y a veces con formas anormales, -
de erupcidén tardia, se hallan en lugares insblites o faltan.
Los nifios con trisomia 21, tienen wmenos caries que los norma

les. Es probable que aparezcan problemas de encias que se ipn
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flaman o resorben con facilidad, hecho que en ocasiones pro-
voca la caida de los dientes en nifios mayores o adultos jove
nes, a pesar de una buena higiene bucal.

Voz: a veces abaritonada. El habla se produce por lo general
tardiamente y resulta diffcil la correcta articulaecién. En -
los casos con dificultades en la pronunciacién o en el de-
sarrollc del leguaje, 1la terapia especifica puede tener é&~
xito.

Corazén: en un 40% de los nifics, hay defecto cardiaco en el
momento de nacer o inmediatamente después,y en la mitad de -
ellos este defecto conduce a una muerte temprana.

Cabello: el <cabello es fino , ralo y lacio.

Salud general en la infancia: presentan infecciones respira-
torias y gastrointestinales con mayor frecuencia que los de-
més nifios; algunos casos presentan ataques epilépticos, obs-
truccion duodenal y leucemia.

Esperanza de vida: existe una larga predominancia del sexo
masculino. Cerca de un tercio de los nifios con trisonomia 21,
mueren durante el primer afio de vida, la mitad restante en-
tre los 3 y 4 afios o aln mis. La causa mlds frecuente de muer
te temprana son las cardiopatias congénitas,

Adolescencia y desarrollo sexual: el desarrollo sexual puede
ser tardio, incompleto o ambas cosas. Los varones pueden pro-
ducir menos hormonas masculinas, tiene el pene pequefio y me-
nor cantidad de vello facial, se presume que son estériles,-

ademids de que su libido estd disminuido. Las mujeres tienen
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las mamas menos desarrolladas en los primeros anos de la
pubertad, después suelen agrandar y contener una grasa
subcutinea excesiva; la menarca aparece a la edad habitual
y sigue un curso normal, se dice que son fértiles y que
han llegado a procrear nifios "normales" y/o con trisomia
21, inclusive pueden‘tener ovarios y f{itero pequeiios.

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

~—

su mayoria, son éuceptibles a las enfermedades y problemas
comunes a su medio amhiente.y grupo estéreo, pero en cierto
sentido parecen envejecer mas rapidamente manifestdndose,
en primer lugar, en la piel y en la mucosa bucal. La piel
se torna seca y &spera y hay resorcibén de las encias, 1lo
que puede ocasionar la pérdida prematura de los dientes.
Las infecciones respiratorias, neumonia y enfermedades
pulmonares, pueden ser un problema en los adultos y consti-
tuirse en causa potencial de muerte,
Caracteristicas Mentales,

Dentro de 1la amplia gama de caracterfsticas comunes al
Sindrome por Trisomfa 21, tenemos a la deficiencia mental.
Segln Smith y Wilson, existen grandes diferencias sobre
esta deficiencia que va desde los profundamente afectados
hasta aquél que presenta un C.I. de 60 y aln mds, mien-
tras que el Servicio Internacional de Informacidén sobre
subnormales, considera que su C.I. varia entre 30 a 50

y en ocasiones de 60 a 70.



En los ultimos tiempos se ha comprendido que las
personas Trisbémicas, no sblo .varfan considerablemente
en cuanto a su capacidad intelectual, sino también en
sus caracteristicas clinicas y fisicas, y que cada

uno tiene una mentalidad propia.

Caracteristicas Sociales.

El desarrolle social de los nifios con trisomfa 21,
supera en dos o tres afios su desarrollo mental, es decir,
parecen més inteligentes de lo que son en realidad y se
manejar facilmente con el mundo y las personas que los
rodean, A menudo, se adaptan al grupo familiar, siempre
que la familia esté preparada para é&sta adaptacién. Son
alegres, amables y actives, en ocasiones muestran tendencia
a la terquedad: tienen un gusto especial por la mimica,
asi como imirar a los demis, lo cual facilita la ensefian-
2a de buenos modales; les agrada sentarse a la mesa con
el resto de la familia, participar en sus salidas, concurrir
a escuelas o centros especializados.

1.4 Deteccidn Prenatal: como una alternativa
de prevencibn,

En todos los casos en que existe un individuo con triso-
mia 21, lo importante del problema es establecer si se
trata de un accidente o si la madre o cuvalquier otro miembro
de la familia que desea temer hijos, pertenece a ls catego-
rfa de portador balanceado de translocacidén., Esto se puede
establecer por medioc de estudios: cariotipo o estudio cito-—
genético, o bien, por medio de la amniocentésis.

El dingnéstico generalmente se realiza al nacimiento y es
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definitivo cuando estén presentes ocho o més de las caracteris-
ticas clinicas ya mencionadas, aconsejandose efectuar un anfli-
sis cromosdmico en el recién nacido, para excluir la posibili-
dad del «ipo de trisomia por 1la translocacidén, de lo contrario
un cariotipo realizado en los padres establecerid de manera segu
ra el riesgo de una nueva aberracidn cromosdémica probable en ca
s0 de que se desee tener maAs hijos.

Cuando el cariotipo es nc;rmal, un nuevo nacimiento no oca-—

sionar8 més riesgos que los que correria cualquier otra mujer —
de edad avan:iada,
Cuando la madre de un hijo trisdmico estd embarazada de nuevo,-—
se puede realizar un exAmen por extraccidn del liquide amnidti-
co llamado anniocentésis. Este diagnéstico prenatal estéd indica
do en los siguientes casos (5):

1. Cuando existe una historia familiar positiva de alguna a-
berracién cromosdmica o algin etrror congénito del metabo-
lismo.

2. Nacimiento anterior de un producto afectado.

3. Progenitores portadores y que desean tener hijos "sanos".

4. madres afiosas que tienen 40 afios o més.

La amniocentésis, consiste en la extraccidn de 8 a 10 ml.

de liquido amniético por via transabdominal de la semana 16a. y

(5) Asociacién Mexicana de Ginecologia y Obstetricia, "Genética -
aplicada a la ginecologia y obstetricia",(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 localizacién de la placen-
ta puede resolverse en el empleo del ultrasonograma, desde la -
l4a. semana de gestacidn.

Segfin la Asociacién Mexicana de Ginecologia y Obstetricia,
"en los paises donde se ha realizado ésta técnica de diagnbésti-
co prenatal, aproximadamente, més de 10,000 estudios cuentan con
un riesgo menor del 1% en el producto en la madre" (6).

Obviamente la mejor solucién al problema, es la prevencién
a través de la orientacibn que el ginecobstetra pueda dar a 1la
pareja en relacifn a la edad 6ptima para tener hijos, que es de
los 20 a los 30 afios para ambos progenitores, sobre todo para -
la mujer.

Mientras tanto el Gnico tratamiento para los individuos —--
que padecen del sindrome por trisomia 21, es una educacidn espe
eial por parte de las escuelas especializadas en el tratamiento
y habilitacidén de csta aberracidén cromosdmica. Asi mismo, 1la
aceptacién, apoyo y motivacidn que reciba por parte de sus pa--—
dres; al iguel que la aceptacién y conocimiente que tenga la so
ciedad sobre el sindrome, ya que son factores muy importantes =
para 1la habilitacién fisica, intelectual, emocional y social

del individuo trisbmico.

(6).lbid., p. 43.



CAPITULO IIL

LAS RELACIONES FAMILIARES Y SOCIALES ANTE EL NACIMIENTO
‘ _DE UN INDIVIDUO CON TRISOMIA-21: DESDE EL PUNTO DE
VISTA DEL TRABAJADOR SOCIAL.

2.1 Reaccién 4e los padres ante el nacimiento
de un hijo Trisémico-21.

La familia, es la institucién fundamental de ls sociedad,
es decir, es el nlcleo primario que satisface las necesidades
del hombre, principalmente Ade los hijos, contribuyendo a
su formacién en todos sus estadios biopsicosociales mediante
la cohesidn del nicleo familiar.

Cada familia es algo peculiar, por lo que las reacciones
de 1los padres tienden a variar de una familia a otra por
muy parecidas que sean sus experiencias. Tal es 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, més si se trata -
de una pareja que nunca ha vivido las paternidad.

La mayoria 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, o bien, que  vengs a
constituir un prototipo de ellos mismos: normal, sano y
sin defectos ni razgos especiales, Esto se ve reforzade
y enriquecido por los familiares colaterales que afaden
una expectativa mas a sus ilusiones, por ejemplo: los abuelos
que esperan que el nieto lleve su nombre:; que sea "hombrecito"

o "mujercita ya que en 1la familia sélo ha prevalecido el




sexo femenino o masculino, entre otros. Por lo que no es
de extrafiar cuando un embarazo "normal" culmina con el nacimiepn
to de un hijo que padece de Sindrome por Trisomf{a-21 (Mongolis-
mo o Sindrome de Down) se plantee una inevitable crisis.

Seglin Caplan, la crisis es "lo que sucede cuando una
persona se enfrenta o una dificultad, a una amenaza o péidida
real, en la que no se dispone de suficientes recursos ni,
por consiguiente, de un medio direcco_de controlar el conflic-
ro" (7). Esta crisis se va a manifestar de acuerdo a la
gran variedad de motivos para desear el nacimiento de un
hijo.

£l advenimiento de un nifio con una decsventaja fisica,
es unan situscidén que afecta el equilibrio de 1la familia
y causa un estado de desorganizacidn, llegande en ocasiones,
a la desintegracién familiar con la separacidn o el divorcio.
Este cuadro es devastador, principalmentc en parejas que
no han tenido otros hijos. El desequilibrio emocional,
en ocasiones, suele ser reforzado por la incomprensidn por
parte de los suegres u otres familiares que no admiten 1a
"mala semilla", no encontrando ayuda o apoyo en los amigos
intimos que, en ocasiones, estadn dominados por la lastima
o prejuicios morales.

Cuando se les notifica a los padres sobre el evento

{7). Kew, Stephen, "Los demis hermanos de la familia (minusva-

14a y crisis familiar)", SEREM, Madrid, 1978, p. 54.
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o diasgnéstico de su hijo, se ven sacudides por conflictos
emocionales internos, ya .que esta situacion con;tinuye
una amarga frustracién de sus espersnzas y expectativas.
La primera reaccién de 1los padres es, incvitablemente,
de impotente aturdimiento, sobre todo si la noticia respecto
al diagnbéstico, es comunicado precipitadamente y sin ningin
tacto ni previa preparacidn. Este aturdimiento da a la
mente tiempo para elaborar un sistema de defensa més adecuado
como la negacidn, por ejemplo; "no puedo creer que haya
ecurrido™, "no 1lo comprendé“ e inclusa ellos insistirén
que su hijo no tiene nada, por 1lo que buscan que alghn
otro médico o persona le ofrezca un diagnéstico mis féacil
de sobrellevar, basado en ocasiones sus esperanzas en situa-
ciones mégicus o divinas, o 1lo que es peor, aln tratan
de imponer su voluntad sobre el nifio mediante 1la fuerza
fisica para ayudarle a ser "normal", por ejemplo, ésto
sucede cuando el nifo, debido a la alteracién cromosémica,
le es muy diffcil caminar a la edad habitual de los nifos
"normales", lo que ocasiona que los padres lleguen agredirlos
fisica o verbulmente para forzarlo a caminar,

Segfln, la Direceidén de Enseianza, Investigacién y
Capacitacién (Secretaria de Salud) (8), éste »periodo de

shock durs por un tiempo de 24 horas o mas. Es muy importante

(8) Abarca Molina, M2  Ceeilia, '"lntervencidn en crisis
ante el nacimiento de un nifio con defecto fisico",semina-
rio: "Integracidén de les conceptos de salud mental
er la wducacidn primaria’, organizoado por la Direc.de En-
senanza, Invest., y Capac. (Direc, Gral, de Secrvicios
de Salud Plblica), Mex., 27 de Enero al 2] de Feb.,1986.
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que durante ésta etapa se les informe y/o oriente
a los progenitores sobre la naturaleza y repercusiones
del padecimiento, que no se den largas explicaciones
médicas, sino al contrario, ya que a los padres les
costard trakajo comprender lo que se les estd notifi-
cando y prestarén poca atencién a las indicaciones

médicas. .

Muchas de las preocupasciones de los padres, se
originan por la falta de informacién badsica y oportuna
relativa a la situacidn del nido o por una informacibn
contradictoria e inadecuada del mismo, lo que origina
que la blsqueda adecuada y a tiempo de un tratamiento
y habilitacién sea dificil ¥ en ocasiones inGtil,
no encontrando, a veces, otra salida mis que internar

a su hijo en una institueidn, e incluso hay informantes

que sin przparar una forma apropiada a los padres
Yy sin tomar en cuenta su capacidad o deseo de
conservar a su  hijo, les ha aconsejado internarlo,
o bien, los padres movidos por 1la verguenza y/o por

1la culpa, toman esa decisién.

Es importante, primero informar con criterio profesional,
ternura, comprensién y paciencia a los padres en cuanto

a la naturaleza del problema, el pronéstico posible y todo
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ello con’'su situacién presente, y finalmente, orientar sobre

centros especializados en el tratamiento vy habilitacién

de individuos trisémicos-21, o bien, si el caso lo requiere,
ayudarlos a tomar la decisién a cerca de 1la internacién
de su hijo, dependiendo del tipo de padres.

De acuerdo con los estudios realizados por Bender,
Maslow y otros, para determinar el impacto producido en
el 4mbito familiar por el nacimiento y presencia de un oryanis-—
ma humwanoe bioldpicanente deficiente' (Y), encontreron cque
los problemas generales que se plantearon correspondian
a las siguientes categorias (10):

1) Las quejas de los padres relativas a la ayuda y guias
profesionales que habfan buscado y recibido.

2) lgnorancis con respecto a la naturaleza de la perturbacién
y la consiguiente capacidad limitada para trazar planes
eficaces con respecto al nido.

3) La clarificacién de los problemas sociales, familiaresy
personales.

4) La emergencia de dificultades necuorbticas que complicaban
el cuadro.

Se consideréd dimportante hacer mencidén de 1lo anterior,

ya que la realidad cotidlana demuestra que el desconocimien-—

(9) Bender L., Maslow A,H,, Et al, "Transtornos mentales
y emocionales", 12 Edicién, Edit. Paidds, Buenos Aires,

1965, p.129.
(10) Ibid., p.130,
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to provoca que los padres, al ver que todos sus intentos
han- sido  infructuosos al tratar de corregir e¢llos mismos
las limitacliones o deficiencias de su hijo, sientan haber
fracasado sobreviniendo wuna actitud de impotencia, 1lo cual
ocasiona sentimiento de «culpa, creyéndose los responsables
del padecimiente, o bien, que éste constituye un castigo
por sus errores del pasado, generando una serie de cuestiones
como: el haber tomado pildoras o haberse expuesto a una
inyeccién duronte el embarazo, "porque mi pelvis es demasiado
estrecha", &Por qué sucedibd ésto?, iéQué mal he hecho?, LPor
qué me pasa = mi?, &éCull fué mi culpa?, "como quisiera nunca
haberme casado", "como detesto a las madres que tienen nifios
"normales'", entre otros.

Esta impotencia, también, origina sentimientos hostiles
de reproche en 1la pareja, responsabilizidndose mutuamente
el haber contrafdo alguna enfermedad o ser producto del
uso indebido de medicamentos por parte de ella, entre otros.
Los padres sienten frecuentemente pétdida de calor en sus
relaciones y sentimientos de hostilidad hacia la pareja,
ocasionando falta o poca comunicacién entre ellos, o bien,
sélo viven juntos por prejuicios morales o religiosos, #é&sto
solamente para ayudar a su hijo.

De acuerdo con la Dirececidn de enseiianza, Investigncidn
y Capacitacidn (Secretaria de Salud), la habilidad de 1los
padres para Aenfrentarse ante su situacién poco afortunada,

"parcce mds efective cuando el nific no es el primer hijo,
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ya que para éste tiempo, ellos han tenido nifios normales
y han progresado en las tareas de desarrollo de la paternidad”
(11). Ademds cuando hay comunicacién entre 1los padres estén
aptos para un mejor ajuste, ya que cuando ésta en el pasado

ha sido pobre, se encuentran mds dificultades.

Es conveniecnte informarle a los padres las causas que
origina 1la Trisomia-21, para eliminar su sentimiento de
culpa hasta sensibilizarlos, de que &sta aberracién cromosémica
pudo ser originada por distintos factores.

Es importante, que el Trabajador Social, tome cn cuenta
que aln cuando se elimine ese sentimiento de culpa, a los
padres les resultard dififcil aceptar que existe en su seno
familiar un hijo con trisomia-21, cuya aberracién cromosédémica
durard toda las vida.

La presencia de un hijo(a) "anormal™, les recuerda
constantemente a los progenitores sus propias partes deficien-
tes que indtilmente quisieran ocultar a 1los demds y asi
mismo, por lo que surge’ un profundo rechazo por el hijo,
sentimiento que se considera el mds importante por ser quizé
el més activo y duradero, ya que se refiere a la negativa
de aceptar la verdad ¥ que serd intolerable sino 16 reprimiera
mediente mecanismos no conscientes, que llevan a una aparente

negacién del diagnéstico o wuna sobreproteccidén hacia el

(11) Abarca Molina, Ma. Cecilia, "Intervencién en crisis

ante el nacimiento de un nific con defecto filsico",op.cit.
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hijo, cuid@ndnlo demasiado, impidiendo su aprendizaje y
adaptacibdbn al medio ambiente.

Ho es sorprendente, que en la madre el mecunismo de
negacibn puede ser tan profundo que logre en los primeros
meses una buena identificacidn con el hijo, o bien, que
ella y su pareja sientan amor por &1 como si fuera "normal"
y €n otros momentos vuelvan a sentirse afligidos, angustiados
y hasta rechazantes.

Es comin que 1las parejas experimenten una mezcla de
emociones y sentimientos, como los ya mencionados, ademis
de tristeza, desaliento, ira, esperanza, curiosidad, dicha,
pena, ansiedad, temor, verguenza, confusibn, ignorancia,
entre otros. Esto no quiere decir, que esta serie de- emociones
y sentimientus se experimenten en la pareja de la misma
manera y en el mismo orden, y2a que lo que para unos es importap
te, no puede serlo tanto para otros, pero tales sentimientos
pueden crear un circulo vicjioso que impida a los padres
disfrutar y experimentar de la paternidad, ademfés, no poder
demostrar obiertamente el amor que sienten por su hijo.
Este puede tener un efecro desastroso, no sélo sobre el
desarrollo educativo y sociofamiliar del individuo trisémico
21, sino también vendréa a repercutir en les demids fhijos
"normales™. Por eso es necesario que el Trabajador Social
sensibilice y ‘"concientice” a 1los padres de familia para
que no consideren al minusvdlido come una persona "anormal",

sino como un individuo "normal"™ que presenta una desviacidn
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de la normalidad en sentido particular y centren su atencién
sobre las potencialidades y no sobre 1las imperfecciones,
ademds de que no lo vean como un ente aislado, sino como
un ser constituido en un nGcleo familiar, siendo el més
afectado por la crisis.

Ahora bien, aln cuando existen padres que acepten que
su hijo haya nacido 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 padres, &Cémo pueden participar para que su hijo
alcance las metas que ellos seproponen?. Estas y otras cuestiones
formuladas sobre el aspecto socicfamiliar, las necesita re
forzar un Trabajador Social calificado para planear la interven
cibébn preventiva inmediata, por medio del apoyo de terapia
grupal (grupo de padres), manejo de casos, cursos y/o orienta-
ciones wuni o plurifamiliares de reforzamiento directo a
los padres de familia y familiares que lo requieran.

Es muy importante tomar en cuenta que la aceptacibn
del padecimiento, con sus respectivas limitaciones, es un
proceso lento y doloroso, en el cual la ansiedad se ve reducida
por una variedad de reacciones defensivas, ya que cuando
el diagndéstico 1llega a ser aceptado, los padres tienden a
culpar a alguien o algo del defecto del hijo. Por 1lo que,
en ocasiones, los médicos, Trabajadores Sociales u otras
personas gque han atendido al nifio son el foco del enojo

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

Segin Miller, considera como ectapa final de ajuste
a "la integracibn. Siguienao luego un periodo variable en
el cual los padres empiezan a funcionar mAs afectiva y realis-
ticamente" (12), lo cual es necesario para crear un ambiente
socicofamiliar satisfactorio, ya que de otra manera, el hijo
trisdémico tendrd cada dia mayores impedimientos, y la felicidad
y vida social de 1la familia se ver4d parcial o totalmente
destrufda.

A medida que va disminuyendo el dolor inicial, es importan
te que los padres vayan preparandose para 'desempeﬁur lo
mejor posible el papel o rol respecto a sus demds ‘hijos,
no sb6lo inclinidndose per el minusvAlido. La mayor habilidad
que debe adquirir la familia es compartir la responsabilidad
de sus miembros, especialmente la tarea de los padres en
la habilitacidn de su hijo, aceptando principalmente su
estado patoldgico y haciendo consciencia de las incapacidades
y limitaciones que genera la aberracidén cromosémica, asi
como el propébésito firme y decidido de ayudarlo & superarse
proporcionindole amor, compfensién y el apoyo necesario,
no confundiéndolo con la sobreproteccidén vy abandbno de los

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

(12) Abarca Molina, M8 Cecilia, '"Intervencibén en crisis
ante el nacimiento de un nifioc con defecto fisico"”,

ap. cit,
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que cuando no se sabe resolver una situacién diffcil con
los hijos se puede concluir desalentadoramente que el apren-—
dizaje o el cambio favorable para el hijo trisémico 21 y/o
la familia no es ni serd posible, generando sentimientos
y actitudes de conformidad, expresando frases como: "asi
nacié"”, "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.
Asf pues, no deben renunciar a la posibilidad ‘de cambio,
sino, al contrario, analizar como se podrd realizar wmejor
y asi{ contar con opiniones para lograrlo. Para esto el Trabaja-
dor Social los apoyard para buscar las herramientasv necesarias
para lograr sus objetivos, lo que les permitirA adaptarse
a nuevos caminos y estileos cada vez mejores para contribuir
al bienestar familiar y, por consiguiente, al crecimiento
y desarrollo, tanto del minusvilido como de los demlds hijos,
creando un ambiente familiar gratificante y positivo.

En conclusién, el padecimiento del sindrome por Trisomia
21 en un hijo, es fuente potencial de perturbacidn en 1la
vida familiar, cuyo grado de funcionalidad dependerad de
la informacidén y orientacién adécuada proporcionada a los padres
y familiares respecto al padecimiento y sus consecuencias.
Esto nos hace ver la necesidad de actuar profesionalmente
en forma interdisciplinaria dado que no s6lo se trata del
minusv4dlido, sino de la problemdtica que se presenta a nivel

sociofamiliar.
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Es muy importante tomar en cuenta, que el nacimiento
de un hijo trisémico, no es fuente potencial de perturbacién
en la vida de un grupo familiar, no entendiéndose esto como
el individuo que ocasiona una serie de problemas sociofamilia-
res, sino mas bien, como un acontecimiento especial en la
vida de un grupo familiar. Ademds, na se debe decir que
son "nifios o personas problema", ya que los problemas 1los
ocasionan los padres si no- lo aceptan y se preocupen en

encontrar el por qué de su existencia.
2.2 Problemas Sociales de la Pareja

Las familias suelen mantenerse unidas porque satisfacen
las necesidades individuales de sus miembros, pero el desequi~
librio de 1las relaciones funcionales de 1la misma, pueden
romperse de muy diferentes maneras por las actitudes que
influyen negativamente en la pareja, manifestAndose una
serie de sentimientos tales como: la agresibn, rechazo,
indiferencia, ira hacia el conyuge, pérdida de la autoestima,
recriminaciones asi mismes y discrepancia sobre las funciones
que  debe desempefiar el hijo trisdmico 21 en 1la familia,
entre otros. Esto pone en peligro la estabilidad familiar,
o bien, origina la desorganizséién. e inclusive, la desintegra-—
cibén familiar, como forma de eludir sus responsabilidades
a través del divorcio o la separacién. Sin embargo, no hay
que descartar que algunos padres presentan una excelente

aceptacidén ante su situacién poco afortunada.
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Es importante aclarar que, en su mayoria, el padccimiento
viene afiadirse a wuna situacién familiar preexistente, es
decir, generalmente viene a formar parte de una situaciébn
que suele ser ya compleja, que comprende problemas familiares
o de pareja de la mas diversa indole, tal como lo ha seifialado
Stephen Kew, "muchas familias encuentran wuna gran excusa
para proyectar todos sus conflictos en la minusvalia, cuando
en realidad ésta no ha sido sino el revelador que ha puesto
de manifiesto una serie de problemas cuyo origen real ha
de buscerse en las mds diversas direcciones (13). Esto es
un aspecto muy importante que cualquier profesionista, intere-
sado al respecto, debe tomar muy en cuenta.

Las actitudes negativas de 1la pareja también afecta
su vida sexuwl, 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 abremn una interrogante sobre su virilidad,
aumentande la desconfianza y la distancia entre ellos,

El padre hace desesperados esfuerzos por reafirmar
sy virilidad y demostrar © demostrarse que es caplz de procrear
hijes "sanos", tal vez contra los deseos de su esposa, mientras
ella vive con el temor de¢ desagradar a su marido, o© peor

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

(13) Kew, Stephen, '"Los demids hermanos de la familia (minusva

ifa y crisis familiar)', op. cit, p. 16.
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Stephen Kew, esta situacidén suele ocasionar "recriminaciones
mutuas de impotencia y proyecciones de sentimientos de culpabi-
lidad y fracaso sobre el otro cényuge" (14), que con frecuencia
suelen insinyarse més que expresarse abiertamente.

En otros casos, los padres llegan a tomar una posicidn
e x tremista sobreprotegiendo al minusvadlido y permitiendo
que haga practicamente lo que desee e inclusive ellos dejan
de gozar ciertos derechos "importantes para su bienestar,
como son, entre otros, el descanso, la privacia, compartir
y convivir el tiempo con su esposo (a) o compaiierec (a),
viajar y divertirse. Esta actitud suele ser ineficaz por
formar hébitos negativos en el hijo trisbmico 21, afectando
emocionalmente a los otros hijos y hacien;:lo victimas a las
padres, 1los que deben darse cueata, desde el principia,
que tanto ellos como sus otros hijos tienen necesidades
al igual gque el minusvdlido, ademas 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 y a su vez no hacer sufrir al resto de 1la
familia, ya que en casos extremos puede desintegrarse bajo
una tensién de este tipo: el esposo que pierde 'la atencibn
de la esposa, con posibilidad de sentir rencor hacia el
hijo que lo ha reemplazado, decidiendo abandonar el heogar

o que los otros hijos busquen satisfaccién fuera del alsmo.

(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 dé sus miembros., Lo que demanda
de apoyo profesional para que aprendan como lograrlo eficAzmen-
te y que les proporcione resultados positivos y satisfactorios,
ya que la forma de reaccionar de los padres ante la serie
de problemas a que se enfrentan, dependerd que estos se
resuelvan o incluisive empeorén segin sea su forma de manejo.

Otro aspecto que no hay que olvidar, es 1la situacibm
de la madre soltera con un hijo trisémico 21, ya que también
atraviesa por una diffcil situacién a pesar que tiene 1la
discutible ventaja de no tener que acomodar sus reacciones
a2 la de su esposo o coempafiero, lo cual, como ya hemos visto,
constituye wuna fuente importante de conflicto y angustia.
Pero por otra parte, carece de apoyo afectivo que una pareja
puede proporcionar y quiz8 le resulta imposible encontrar
a alguien con quien compartir su situacidn poco afortunada.

Por 1lo anteriormente expuesto, es comprensible el por
que el Trabajador Social puede ayudar a los padres, asi
como a la familia, a entender y reflexionar el alcance de
su papel y responsabilidad para desarrollar una' consciencia
mhs clara de la influencia derrotista de las actitudes provo-

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

Como se ha visto, la presencia del padecimiento en
un hijo, genera en la pareja una seric de conflictos sociofami-
liares, io cual ellos mismos refuerzan tomando actitudes
conscientes o inconscientes, como son: la sobreproteccidn,
la agresién, el rechazo, la aceptacidén, la dirritabilidad,
el ajislamiento, las desa;/eniencias conyugales, atencibn
principal al hijo minusvalido, 1lo que a su vez ocasiona
descuido o abandono hacia los otros hijos.Es importante seiialar
que en algunos casos, éste (ltimo puede darse porque existen
razones médicas y de orden practico (fisicas), lo que impulsa
a los padres a dedicar gran parte de su tiempo y energia
para atender a su hijo trisédmico-21. Peroc a veces nos encontrg
mos con progenitores que sbélo parece importarles 1lo 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
cual serd su efecto en cada caso concreto, pero si considerar-
los como seres expuestos a toda una serie de dificultades
y problemas potenciales,

Desafortunadamente, en la mayoria de 1las instituciones
o centros especializados en la educacién, tratamiento y

habilitacién del nido, no han considerado realmente a
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la ‘familia como grupo unitario, ya que no han tomado en
cuenta a los otros hijos e inclusive, en ocasiones, a la
misma pareja. Por lo que los problemas generados en la familia,
no se vern en su verdadera dimensién y profundidad que merecen,
ya que generalmente pasan inadvertidos. Stephen Kew, sefala
al respecto que "hay un c¢reciente indicio gque muestra que
el hermano "normal'" sufre mhs que cualquier otro miembro
de la Ffamilia™ (15)., Lo qﬁe es apoyado por Elva Poznanki
(16), al referirse que 1los psiquiatras infantiles atienden
méds a hermanos de minusvllidos que 8 minusvAdlidos mismos,
debido a que 1a mayor parte de los problemas de é&stos son
consecuencia de los cambios en la relacién madre - hijo.

No es de extrafiar que, ante ciertos conflictos, 1los
otros hijos sientan celos, lo que segin Margaret Adams (17)
es comin en la mayor parte de los nifios, en casi todas las
familias y a lo largo de todo el periodo de la nifiez, ademhs
de manifestar resentimiento hacia su hermano “rival", asi
como sentimientos de hostilidad o desarrolle un comportamiento
agresivo debido a que se sienten abandonados por sus progeni-
tores, o bien, que la relacibn con sus padres se ve debilitada.
Hay casos en que a(n presentindose este cuadro, ios hermanos

reprimen, aungue sblo parcialmente, sus sentimientos de

{15) Ibid., p. 20.
(16) 1bid, p. 20.
(17) Ibid., p. 21,
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celos y se comporten carifiosamente con el hermano tris6mico.

Pero, cuando el deseo de los otros hijos por 1llamar

la atencién de los padres, sobre sus propias necesidades

insatisfechas, quedan sin respuesta, empiezan a exigir conscien

te e dinconscientemente la atencidn que como hijos tienen

derecha, por medioc de wuna serie de comportamientos para

hacerles seatir que ellos también son parte integrante de

la propia familia. Pero en sy mayoria, los padres pasan

desapercibidas las reacéiones y perturbaciones presentes

en suls) hijo(s), poer lo gque sdlo manejan lo superficial

de estas actitudes actuando pasiva o agresivamente ante

ellos, consideridndolo como una travesura o un comportamiento

que ha surgide mistericsamente. Lejos de compreander los

motivos que se hallan detrds de su comportamiento, otros

padres se resisten a establecer dichas relaciones, afin cuando

de algln modo son conscientes de 1o que los hijos realmente

quieren,

Esta bdsqueda de stencién estard determinada por numeresas

variables, como las seﬁalada§ por Stephen Kew (18): el sexo

del nifo minusvidlide y del hermano; 1la diferencia de edad

entre los dos:; si el hermano ha nacido antes o después gque
el minusvédlido; el namere de hermanos en la familia; el
modo en que el sistema de rivalidad se modifica en las familias

segin el tipe y nimero de miembros; la naturaleza y gravedad

(183% Ibid., p. 126,
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de la minusvali{a, asf como el grado de dependencia de é&ste;
la aceptacidn o rechazo de los padres sobre el padecimiento,
asi como el impacto y comportamiento de ellos. En base a
lo anterior, algunos estudios han demostrade que la vida
de ciertos hermanos de trisémicos, especialmente una hermana
mayor y 1ra tnica hija "normal", puede verse privada de su
juventud y obligada a tomar el papel de madre de sustitucidn
(hermana con el corazén de oro), estableciendo asi una relacibn
maternal con el minusvilido, situacién que lamentablemente
es aceptada facilmente por los padres.

En las familias con un sbélo hijo "“normal”, al que se
puede presionar mAs alld de sus capacidades a manera de
compensacidén por el hijo "fracase", o bien, muchas veces
siente que por- ser "“normal" tiene que portarse mejor que
su hermano trisémico o que no tiene que recibir tanto carifo
y atencidn de los padres o familiares debido a la condicién
de salud del hermano, siendo asi privados "emocionalmente".
Consecuentemeate, al otro hijo, posiblemente tendrd més
problemas emocionales, ya «que tiene que aguantar sélo el
peso de la culpa, responsabilidad y desiluciones de sus
padres. Como ya se menciondé, 1a edad entre los hermanos
es un factor muy importante que viene a condicionar la actitud
de los mismos y que cuando el hermanc ‘'normal” todavia no
comprende lo que ocurre en el seno familiar, juega <como
iguales con su hermano trisdmico, pero a medida que crece

deberd redefinir su papel, ya que tendrd que asumir un rol
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de superioridad.

Hay que subrayar, que el hijo “normal", nacido pocos
afios antes o después que su hermano minusvalido, estd més
expuesto a bromas y chistes, inclusive rehusas visitar a
sus amigos o que estos lo visitep en su casa. En ocasiones,
los padres les piden, sino es que exigen, que incluya a
su hermano trisémico en sus actividades y/o juego del grupo
de iguales no tomando en cuenta que estos no pueden estar
de acuerdo, por lo que pueden rehusar la inclusibén, agreghndole
asi, mAhs tensiones al hermano "normal'". En el adolescente,
el desarrollo de la indentidad y el proceso de separacién
del grupo familiar, les resulta mas diffcil por sentirse
atado al hermano minusvalido.

Por mencionar algunos comportamientos mAs comunes manifes-~
tados por los otros hijos para atraer la atencidén de 1los
padres, tenemos:

l.- Comportamiento destructivo: viene a ser la expresién
de celos, representando un intento de comunicar o los
padres que tiene una necesidad no satisfecha 1y, por
el otro lado, constituye un dintento por "suprimir"
en los padres aquella parte que causa dolor. .

2.~ Rabietas: que le ayudan a desviar 1la atencién de 1les
padres y atraerla hacia si mism;.

3.- Dolores psicosomiticos: inventa una serie de enfermedades
e incluso puede 1llegar a desarrollar una minusvalia

propia.
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4.~ Pequeiios hurtos: asi como 1los nifies pueden recurrir
a una "persona no apropiada” para conseguir lo que
desean, asi cambién, ‘puedcn tratar de apoderarse de
algo que no 1le es "propio". Eétos robos infantiles
representan, segin Stephen Kew, una biéisqueda de atencidn -

y amor materns.

Ante esta gama de alteraciones podemos ubicar y distinguir
la participacién del Trabajo Social. que mediante una metodolo-
gia propia, podrd detectar la importancia de ciertos problemas,
asi como su relevancie en cada uno de sus miembros. Incluyendo
en un momento dadoe a los otros hijos en el diagndstico y
tratamiento que se les proporcione a las parejas, para que
logren un ambiente familiar que estimule, ame, valore, respete
y apoye y no ser un medio deformante en donde 1la critica,
el castigo, la amenaza, 1la cohercién y el chantaje sean 1las

formas mAs bésicas de interrelacién.
2.4 Ansiedad de los Padres Sobre el Futuro.

El1 nacimiento de un hijo con trisomia 21, es wuna de
las mayores penalidades que puede tener una familia, debido
a que los problemas fundamentales que genera el ‘padecimiento
son: retraso en su desarrollo fisiko y mental; infecciones
de repeticibén en los primeros afios de vida (19); incomprensién
y rechazo social: falta de calidad y cantidad de escuelas

\

(19) Supra., Capt. I, Subtems 1.3.
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para su habilitacidn tanto a nivel privado como estcatal.

Ante esta serie de alteraciones, es obvio gque los padres
asi como demids familiares alberguen temores de una posible
herencia, lo que induce a algunas parejas a desunirse fisica
o legalmente, ante el temor de procrear otro hijo afectado
por la misma aberracién cromosdmica, o bien, impulsa a muchas
mujeres y hombres de la familia a huir del matrimonio, manifes-
tando preocupacién y temer de Ser incapdz de tener hijos
“sanos". Esto viene a recafirmar, en parte, el desconocimiento
que tienz la familia sobre los factores que genera la trisomia
21, ya que lo que la mayoria ignora es que mediante un estudio
o cariotipe realizado al hijo minusvdlido o a 1los padres
y hermanos 'normales", se puede detectar o descartar la
posibilidad de una incidencie, o bien,si la madre estd nueva~-——
mente embarazada se puede realizar un exémen por extraccidn
del 1iquido amnidtico (amnioccentésis) (20). En comparacién
con la ansiedad, un tanto difusa, relativa al estigma social,
éste tipo de temor resulta més f4cil de controlar, excepto
la posible herencia, ya que como la sefiala Stephen Kewj
"gracias a los avances de la genética, hoy sabemos que transtor
nos pueden transmitirse a las generaciones sucesivas y cuales

son las probabilidades de transmisién™ (21).

(20) Supra, Cap. I, Subtema l.4
(21) Kew, Stephen., "Los demis hermanos de la familia",

Op. cit. p. 151,
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La actitud tomada por los hermanos ante tal situacidn
corresponde, en muchos casos, a la de los padres, por ejemplo,
"si a la madre le preocupa la posibilidad de que sus hijos
tuvieran a su vez hijos minusvdlidos, esta ansiedad de que
fuera o no justificada, se transmitia féAcilmente a los hijos.
Asimismo, si la madre debid enfrentarse a una decisién sobre
si tener o no mas hijos, algunos de sus hijos volvian a
tomar a su vez la misma decisién" (22), Pero a veces existen
causas reales de preocupacidédn por la posible transmisién
de malfcrmaciones hereditarias, por lo que se debe enfrentar
a enormes problemas relativos a 1a <conveniencia de tener
o .no hijos.

La verdad es que el hermano del trisbmico, 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 preocupacién futura de 1los padres,
es la gran incertidumbre y temor respecto a que después
de su muerte qué pasaria con el cuidado de su hijo, no tomando
en cuenta que esto Aepende, en mayor. parte, dé la manera
como ellos manejen sus problemas sociofamiliares; del apoyo
que 1le den a su -hijo, asi como el pensar cuidadosamente

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

{22) Ibid., p. 152.
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para el cuidado de su hijo, asi como el asegurarlie su vida
econémica, si se puede, porque probablemente 1llegue a ser
un adulto y cuando esto ocurra su felicidad dependerd de
que sea Socialmente aceptado y autosuficiente. Ya que si
no tiene amigos y tanto los parientes como los extrafios
lo evitan por su comportamiento "raro", infantil, agresivo,
dependiente o desagradable, ocasionard en el futuro que
el hijo trisdmico sea una persona rechazada en todos sentidos
y a la vez que sea desgraciado.

Otro aspecto dimportante sobre el hijo trisémico, es
el grado de aspiraciones de les padres respecto al futuro
psicopedagbgico, ya que si ellos esperan demasiado del minusvl-
lido, pese a su condicidébn limitada, viviréﬂ en una permanente
frustracibdn, que incidir4, desafortunadamente, en su desarrollo
Por lo que es conveniente que la familia, este consciente
sobre las deficiencias del padecimiento y cémo se sienten
a cerca de las posibles consecuencias.

De ahi la importancia de un adecuado y oportuno apoyo
profesional, ya que no es del todo seguro que los hermanos
¥y 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 y promover socialmente, para lograr en

el individuo su participaciébn para que resuelva sus problemas,
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2.5 Cambios en las Relaciones de la Familia
y el Entorno Social.

Es un hecho 1lamentable, reconocer que la presencia de
la trisomia 21 en el recién nacido, no sblo proveca en los
progenitores, asi como en los otros hijos, un desequilibrio
gsocioafectivo, sino ademAs, tiene que enfrentarse ante una
sociedad en la cual tal situacidn provoca rechazo, desagrado
e incomprensién, lo que origi;a que las relaciones extrafamilia
res se vean deterioradas y por consiguiente disminuidas.

Ante tal situacién, podemos sumar el problema que enfrentan
los padres al no saber cdmo comunicarles el padecimiento
de su hijo a familiares, parientes y amigos, ya gque si los
médicos suelen ocultar la verdad para no causar pesadumbre,
algunos padres también lo hacen para evitarse o evitar a
sus receptores momentos embarazosos, pero lo que no saben
es que con ésta actitud s6lo ocasionaran, posteriormente,
momentos dificiles. Lo primordial seria que los padres informen
lo acontecido con la mayor naturalidad posible a las personas
que considere convenientes, encontrandose as{ con la posibili-
dad de que éstos los puedan ayudar y/o orientar, ademds
tendridn en quien apoyarse cuando sea necesario. De lo contrario,
su trato social se verd cada vez mds limitado, les molestara
enfrentarse al mundo exterior y llevard a su familia, princi-~
palmente a los otros hijos, hacia un aislamiento social,

quitdndoles la oportunidad de convivir con 1la gente que,
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de una u otra forma, les pueden ayudar, apoyar y, en ocasiones,
orientar con la voluntad que estd a su alcance.

El aislamicnto se ve acentuado por la verglienza gue
sienten los padres cuando "exhiben a su hijo en plblico",
principalmente esto ocurre en las familias con aspiraciones
sociales, por lo que suele provocar una situacidén insoportable
por la reaccidn evasiva de la gente.

El calificativo que empleen los padres, sobre el padeci-
miente de su hijo trisémico, asume gran importancia, ya
que de esto dependerA el modo que quieran presentarlo al
mundo exterior, el cual suele interpretar y prejuzgar el
significado de los calificativos, por 1le que no deja de
ser sorprendante que los padres opten por utilizar o reprimir
el verdadero padecimienté, por ejemplo, expresando que su
hijo's un poco retrasado", em lugar de decir que tiene el
sindrome por trisomia 21, o bien, slndrope de Down o mongolis-—
mo.

Como venos, 1la situacién familia - entorno social,
también estd sometida a considerables tensiones y cambios.
Algunas investigaciones realizadas al respecto por Holt,
demostraron que "el 40Z de los padres no podian salir nunca
juntos, y un tanto por ciento maAs pequefio no podia disfrurar
de vacaciomes" (23). Del mismo modo, Tizard y Grad, conclufan

que "el 45% de las familias mantenfian relaciones socianles

(23) Ibid., p. B4.
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muy limitadas" (24), seﬁa}ando que dichas familias tenian
un nivel de vida més bajo y mayores problemas de economia
doméstica. Fero no faltd quien desviara esta tendencia,
considerahdo que "los sentimientos de aislamiento dependian
mds de la personalidad de 1la madre que de la presencia de
un minusvalido™ (25) (Shella Hewett).

En los estudios elaborados por Schonell y Watts, constata-—
roen que "el 502 de las familias declaraban que la minusvalla
tenfa un efecto negativo a la hora de relacionarse con otras
familias y que el 222 manifesté que tenfa un efecto negativo
sobre la seleccién de las personas que venfan a visitarles
a casa'(26).

Se tiene que tomar en cuenta que el origen de las actitu-
des superticiosas ¢ irracionales de 1la sociedad, frente
a los transtornos fisicos y mentales de todo tipo, se debe
al desconocimiento de 1los padecimientos y sus efectos gque
éstos traen sobre el bienestar intelectual y emocional de
la familia. Ademéas, de que se ignoran por completo las posibili
dades de desarrollo con las que cuenta, por lo que no las
ven con naturalidad y sin prejuicios, siendo que es algo
que puede ocurrir en cualquier familia, raza o clasé social,

Aunado a esto, los padres movidos por la verguenza,

(24) Ibid.
(25) Ibid.

(26) Ibid., p. 85.



lé culpa’ y 15 informacidén errdnea, tratan de internar a
su  hijo en alguna institucidén, creyende asi{ scolucionsar
su problema, no faltando las presiones econdémicas que agra-
van tal situacién, 1limitdndo a los padres en la blsqueda
de éuidado y atencibn especial que requieren estos nifios.
Dad{u que la mayoria de las Instituciones o centros especia-
lizados en 1la habilitacién de personas que padecen del
Sfndrome por trisomia-21, son privados o particulares,
ya que como es sabido, el Sistema Educativoe Nacional no
alcanza a cubrir el presupuesto necesario para la creacién
de Escuelas Oficiales Especiales, sin tomar en cuenta que
este padecimiento asi como otras minusvalias pueden ocurrir
en todos los estratos y niveles de la poblacibn.

Vivimos en una sociedad de reglas que dan consecuen-
cia & 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 y que nos han ensefiado a no aceptar con
naturalidad a las personas trisbmicas 21, entre otras minus-
valias. Ademds de que también vivimos en un mundo altamente
negativista ya que la mayoria de nosotros tiene el hébito
de ver el error en los demads, por lo que somos unés criticos
extraordinarios de las faltas ajenas més no de las propias.

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

perfecto ¢ muy inteligente, sino la habilidad de enfrentarse
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al mundo, de ser amistoso, servicial y #til, 1o que hace
a uno socialmente aceptable. Segfin Bender y Maslow, "el
adiestramiento social de estos nifios es de inmensa importancia
y de mucho mayor significacién 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 adaptacidén social' (27).

Ante esta gama de alteraciones y cambios es conveniente
que el Trabajador Social, analice el transfondo de la partici-
pacibén de los padres e hijos en sus relaciones con el entorno
social, a fin de promover socialmente y movilizar recursos
para que 1la sociedad no vea al dindividuo trisomico como
un ser etiquetado y sin derecho de ser aceptado socialmente,
sino al contrario, como un individuo mAs de nuestra sociedad,

pero con necesidades especiales.

(27) Bender, L., Maslow A.H., Et. al., "Transtornos mentales
y emocionales"™, 1  edicidn, Paidés, Buenos Alres,

1965, p. 123.
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CAPITULO III
LA EDUCACION ESPECIAL

La educacién especial, cubre ciertas necesidades de
personas con diversos problemas bioldgicos y fisicos, entre
ellos tenemos a los deficientes mentales, que son apoyados
por 1a accién psicopedagdégica de 1la Escuela de Educacibn
Especial {(Direccién General de Escuelas de Educacibén Especial,
S.E.P.,) a la cusl también acuden, en su minoria, individuos
que padecen del Sindrome por Trisomfa 21. Por lo que se consi-
dera conveniente hacer mencién de la participacidén de Trabajo
Social en este tipo de escuelas, asi como los que se dedican
exclusivamente al tratamiento y habilitacidén de los individuos
trisbdmicos, que generalmente son particulares.

3.1 El Trabajo Social en Escuelas

de Educacién Especial para
Deficientes Mentales

La creacién de las Escuelas de Educacién Especial, se
remota a principios de siglo, a través de la iniciativa de
diversos grupos interesados en brindar &éptimas posibilidades
de desarrolle a aquéllos nifies cuyas necesidades educativas

no podfan ser cubiertas por los servicios regulares.

Estas iniciativas, dieron lugar a la creacién de diversos servicios
humanos y recursos materiales, asi como el incremente de escuelas de Edu-
cacién Especial en donde la variedad de demandas de la poblacién han hecho
evidente la necesidad de normar su estructura y funcionamiento institucio-

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

El objetivo principal de estas escuelas es '"Propiciar
atencidn psicopedagégica a nifies y jbévenes, en su mayoria,
con limitaciones cognocitivas de cardcter permanente, propi-
ciando su intemgracién y participacién en el medio social™(28)
esto a través de programas educativos cuya extensidén dependeré
de las necesidades y posibilidades individuales de cada niio,
proporcionandole atencién en los aspectos de diagnéstico,
pronéstico, tratamiento psicopedagbgico y seguimiento de los
alumnos mediante programas especiales,

Cuenta con profesionales como maestros de grupo y de
adiestramiento que aplican programas propoercionados por la
Direccién General de Escuelas de Educacidn Especial (D.C.E.E.E.)
de  la Secretaria de Educacién Pdblica, que comprenden las
dreas de independencia personal, comunicacidén, socializaciébn
y ocupacidn., AdemAs, cuentan con un equipo interdisciplinario
de apoyo que se ocupa de funciones como las de diagnésticeo,
asesoria a padres de familia, maestros y a la atencién de
problemas individuales que presentan algunos alumnos, donde

interviene y apoya socialmente el Trabajador Social.

(28) Manual de Operaciones y organizacién del siStema de
educacién especial en los estades (SEP.- D.G.E.E.E.),
Direccién General de Acreditacidn y Certificacién,

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

Pentro del equipo interdisciplinario se cuenta con
la importante participacién del Trabajador Social, cuyo
objetivo general es "lograr que el slumno se integre al medio
sociofamiliar de acuerdo a sus posibilidades fisico - mentales,

realizando a su ‘vez wvisitas domiciliarias para llevar a

cabo una investigacibn del’ alumno sobre el medio que 1lo
rodea" (29). Por lo tanto, su accibdn es 1la atencidén a casos,

utilizando para esto como elementos (30):

1) Estudioe Social, para tener una impresibn social, donde
se ve implicado el grupo familiar al que pertenece el
alumno. Utilizando dentro de su proceso metodolégico
a la entrevista (semiestructurada), la impresién diagnésti-
ca a través de la interpretacidn social de la informacibn
obtenida en la entrevista; el plan de tratamiente, que
las alternativas para propiciar la solucibén del caso. La en
trevista social, se utiliza una vez indentificado el
problema, para ir solucionando 1los aspectos que esten

interfiriendo en su proceso escolar.
2) La investigacibn de situaciones especificas que presents

el alumno dentto del medio escolar. i

(29) Ibid.
(30) SEP-DGEEE, "Plap sistemético de Trabajo Social Escolar",

Documento mimeografiado.
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3) E1 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 las actividades de Trabajador Social, de acuerdo
a las normas y iincamientos establecides por la D.G.E.E.E.

-- Colaborar con el maest;a en la solucién de problemas
prioritarios de carficter social.

-~ Participacién conjunta <¢on el psicédlogo en los aspectos
de la dinémica familiar, cuando el caso asi lo requiera.

~- Asesorar, conjuntamente con el psicélogo y el director,
a los pacdres del alumno enla solucién de problemas socia-
les.

-- Participar activamente en las juntas del equipo interdisci-
plinario.

-~ Promover la participacién de los alumnos en las actividades
deportivas, socio~culturales y el beneficio comuﬁita—
rio que se realice en la localidad.

-= Mantener actualizado el expediente del alumno desde el
punto de vista social, integrando sus informes al ex-
peaiente general. -

~- Establecer la coordinacién entre las escuelas y los ser-

{31) Ibid.
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vicios comunitarios complementarios.

-- Realizar el anilisis de la demanda ocupacional en la lo-
calidad.

-~ Llevar a cabo el seguimiento ocupacional o laboral de los
alumnos que egresen de la escuela.

—~ Hacer visitas domiciliarias cuando el caso as{ lo requiera.

-— Elaborar un registre diario de actividades.

Esta es la manera como participa el Trabajador Social
para 1la habilitacién e integracién de las personas con defi-
ciencia mental.

3.3 Trabajo Social y la Educacién Especial

para personas que padecen de Trisomia 21.

A pesar de que las personas trisdémicas cursan con deficiencia
mental, su discrepancia con los deficientes mentales tiene
su origen en un desorden genético, que ademis de ocasionarle
una deficiencia mental, presentan ciertas caracteristicas
biolégicas y fisicas, por lo que es conveniente que su habili-
tacidn se lleve n 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 Capacitacién y de" Integra-
cién Down, as{ como el Centro de Terapia Educativa A.C.. Los
cuales cuentan con profesionistas capacitados para proporcionar
una atencidén adecuada de acuerdo a las necesidades del paciente.

No existiemndo antecedentes de Intervencién del Trabajador



Social ya que, en un 95% de los Centros, Su participacién
es nula debido a la falta de aceptacién y conocimiento total
o parcial sobre las funciones de ésta disciplina, asi como
la carencia de recursos econdmicos para contratar més personal,
por lo que ésto no le permite operacionalizar sus conocimientos
en su préctica profesional.

La Educacibén Especial de

Personas Trisémicas.

Come se ha visto, la Trisomia 21 afecta siempre el desarrg
110 y funcionamiento del cerebro y aunque su potencial queda
a nivel mAs bajo, en el transcurso del tiempo puede estimular-
se para que al menos logren alcanzar el méximo que su bajo
potencial le permita, adquiriendo nuevas habilidades en su
actividad motriz, asi como otras mds complicadas como la de
hablar, escribir, resolver problemas y hasta lograr la adaptacidén social
y la autosuficiencia en la atencién a su propia persona. Es necesario
hacer hincapié, que esta adquisicién depende, en gran medida, del medio
ambiente y del estimulo que reciba fundamentalmente desde los primeros
afios de vida.

Aupado a esto ung mejor esperanza de vida, ha conducido en muchos
paises a prestar una mayor atencidn a sus requerimientos sociales y educa-
tivos, por lo que ha surgido una importante proliferacidn de nuevos 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) sefiala que "En 1la Educacién Especial, sble ha sido posible

atender un escaso porcentaje de demanda real. El niimero de macstros espe-
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cializados, para prestar este servicio es insufuciente y se lo canaliza
principalmente en las grandes ciudades" (32). Ademis de que se pretende
dar sblo impulse a la Educacién Especial en cuanto a recurses humanos
y no institucionales, sehaléndose en el mismo plan, "para atencién de
los nifos que presentan alguna atipicidad, se impulsard la formacién de
personal especializado y se apoyaré la investigacién aplicada a la Educa-
cién Especial™ (33). Enfatiséndose que se "establecer8n el marco juridico
y los mecanismos de cLordinacién para la prestacién de la Educacién Espe-
cial con la participacidn de las Asociaciones Civiles y de padres de fami-
lia "(34).

Ahora bien, tomando en cuenta que el tnico tratamiento proporcionado
a las personas trisbmicas es la Educacién Especial, impartidas por los
Centros particulares, & continuacién se mencionarin los dos niveles en

la que ésta suele abordarse:

1. Estimulacifn Temprana, que de acuerdo al Centro de Educacién familiar
Especial, consiste en "el conjunto de medidas y actividades que aplica-~
das en los primeros afios de vida del nifo trisdémico 21, intentan: a) me-
jorar su estado fisico; b) desarrollar al méximo su capacidad senso—
motriz y psiquica; c) evitar 1la aparicidén de problemas secundarios
al propio sindrome" (35).

En si, 1la estimulacién temprana consigue (36): disminuir la hipotonia

muscular, facilitar la adquisicibén de posturas correctas y evitar la

(32) "Plan Nacional de Desarrollo 1983-1988". Poder Ejecutivo Federal, Secre-
taria de Programacién y Presupuesto, 1983, México, P.221.

(33) Ibid., p. 233.

(34) Ibid.

(35) Centro de Educacidén Familiar Especial, Pamplona, Espafia, 1986, p. 36.

(36) Ibid., p. 37.



aparicién de movimientos y posturas anémalas, adelantar la edad media
de aparicién de los jalones que son considerados clave en el desarrollo
motor frente a la edad media de aparicién de esas conductas en bebés no
estimulados.

Es importante sefialar, que este programa require la aparicién insisti-~
tuible de la familia, que ademés de aplicar de manera constante y paciente
no sblo los ejercisios recomendados, sino ademAs criterios educativos
correctos dirigidos ; valoradas por profesionistas especializados en el

4rea.

2. Pedagogia terapéutica propiamente dicha
en la etapa de escolarizaciobn,

En esta etapa, se trabaja por medio de programas propios donde se
incluyen principalmente: la cinesiologfa, programas académicos, de capaci-~
tacién, terapin de lenguaje, psicomotricidad, estimulacién sensorial,
entrenamiento y conferencia a los padres, no faltando las clases de baile,
intervencién social y convivencias, as!{ como talleres y labores manuales.

Para lograr con eficiencia 1lo anterior, los centros cuentan con los
siguientes recursos humancs, tales como: psicélogos, pedagogos, terapistas
de lenguaje, profesores de educacidn especial, asi como la ayuda de padres

interesados en participar en los programas antes mencionados.
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CAPITULO IV

INVESTIGACION 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.

E1 trabajador Social, es una disciplina que tiene un
amplio campo de accién, el cual depende del desarrollo mismo
de la profesidén y de su aceptacibn en la mentalidad social.

Desafortunadamente, al realizar un estudio exploratorio
sobre la participacién del Trabajador Social en centros
especializados en el tratamiento y habilitacién de personas
con trisomia 21, se detectd poca participacién y aceptacién
de este profesionista, as! como ideas falsas sobre sus funcio-
nes por el desconocimiento parcial o¢ total de estas. Por
lo que se consideré importante seleccionar y realizar en
el Centro de Terapia Educativa A,C. (CTDUCA) une investigacién
de campo, principalmente en el grupo de estimulacién 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 desarrolle integral del nifio, por
medio del apoyo y tratamiento social a 1la famiiia, ya que
es el eje vertebral de todo individuo y en la que se van
generando cambios.

Este estudio, cuenta con el siguiente diseifio de investiga-
cién: 1. Justificacion.

2. Objetivo.
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3. Planteamiento del problema.

4, Marco tedérico, conceptual y de
referencia.

5. Planteamiento de hipétesis.
6. Operacionalizacién metodolégica.

7. Andlisis e interpretaciébn de los
datos.

8. Resultados de la investigaciédn.
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JUSTIFICACION

La familia es el nidcleo primarie y fundamental del
‘hombre, que atraviesa por una serie de etapas en las cuales
los padres, asf{ 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 dinAmica familiar se veri favorecida,
o bien, se desencadenardn crisis.

Tal es el cagso de la presencia del sindrome por trisomia
21 (entre otros padecimientos) en algin miembro de la familia,
que viene alterar todo el desequilibrio de fuerzas del grupo
familiar, viéndose su ciclo vital dinterrumpido, credéndose
conflictos que constituyen una crisis, La mayor parte de
los problemas estdn relacionades con los cambios que se
producen en la familia como conjunto, cuando ésta intenta
enfrentarse al nacimiento y presencia de un hijo minusvalido
y adaptarse a &1, constituyendo un amplio efecto sobre todas
las esferas de 1la vida personal vy fumilin}, originéAndose,
en su mayoria, dificultades econbémicas, crisis matrimoniales,
sentimiento de culpa y ansiedad de los padres, éntre otros,
que vienen a traducirse en desorganizacidén o desingegrncién
familiar.

Por 1o tanto, se considera que las familias necesitan
mucha més atencién de la que han recibido hasta el momento,

debido a las enormes readaptaciones socliofamiliares que
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se ven obligados a realizar como grupe familiar, ya que
no ée 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 gque puso
a flore una serie de problemas cuyo origen real ha de buscarse
en las m4s diversas direcciones.

Por lo tanto, se llevard a cabo el presente estudio
con el fin de conocer en el Centro de Terapia Educativa
A.C., especificamente, en el grupo de estimulacién temprana,
la magnitud, trascendencia, vulnerabilidad y cambios generados
y detectados en las familias que tienen un hijo trisémica,
y a través de sus resultados se elaborard 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 situacibdn se
deteriore aln mds, ya que desafortunadamente, se suele prestar
atencién después de que ha transcurrido mucho tiempo y cuando

se han originade ya innumerables y grandes dafios,
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CBJETIVOS

Objetivo General.

Indentificar los problemas sociofamiliares que genera el
, nacimiento de un hijo que padece del sindrome por ctrisomfa
21, con 1la finalidad de establecer 1la participacién del
Trabajador Social .y coadyuvar, en forma interdisciplinaria,

en la atencidn a estos casos.

Objetivos Particulares.

~-Indentificar cuales son los problemas sociofamiliares
para determinar la participacién de 1la familia

ante su situacibn.

~~ Proponer, por medio de un programa de Trabajo Social,
una accidn planificada tendiente a propiciar el

bienestar social en el nicleo familiar.
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PLANEAMIENTO DEL PROBLEMA

La presencia de un hijo con sindrome por trisomia
21, o mejor conocida como mongolismo o Sindrome
de Down, genera problemas sociofamiliares, que requie--

ren apoyo -y participacibén oportuna del Trabajador

Social ?
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MARCO DE REFERENCIA

La "investigacién de campo se llevd a cabo en el Centro
de Terapia Educativa A.C., ya que reunid las caracteristicas
necesarias para contrastar la informacibébn referida en el
marco tedrico, ademls de que brindé el apoyo ¥y las
facilidades necesarias para realizar la presente investigacidn,.

Dicho Centro esthd considerado como una Asociacién Civil
sin fines de lucro legalmente establecida y con una filosofia
propia. de trabajo. Se maneja por medio de inversiones, tanto
por Fideicomisos, come por la Asociacién dincluyendo también
la cuota mensuallasignada por los padres de familia (colegiatu-
ra). Pugna desde hace 17 afos (1970-1987) por la normalizacién
de 1las pe?sonas afectadas por el Sindrome por Trisomia 21,
me jor conocida como mongolismo o sindrome de Down.

Surge por medio de 1la iniciativa y preocupacidn de
la bidloga, Susana Ramirez Robles (Directora de C,T.D,U,C.A.
y responsable de 1la Seccidn de Genética del Hospital 20
de Noviembre, I.8.S.S.T.E.) al contactar con diversos padres
de familia que se presentaron al laboratorioc de Genética
desesperados al desconocer 1las posibilidades de trptamiento
y educacidn de su hijo trisbmico, asi como las alternativas
viables que 1les permitiera proporcionarle una mejor forma

de vida. Por lo que de ahi nace la necesidad de formar una
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escuela especial para proporcionarie tanto a la persona
trisémica como a los padres apoyo especial,

A través de la unificacién de 1los padres de familia
con las personas interesadass Ssobre el problema, se empiezan
a realizar gestiones ante las autoridades del I.S.S.S.T.E.
apesar de los obstdculos, incredulidades y debates que se
les presentaban sobre la posible educabilidad de sus hijos,
finalmente demostraren que mediante un tratamiento especial
proporcionade a dichas personas se puede lograr despertar
sus potencialidades "un poco especiales".

En si, 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 pedagbgicas sobre la poblacibn
"Down". Logrdndose posteriormente que se otorgara el permiso
para que la Dra. Ramirez Robles ocupara el Jardin de Niios
Miguel Alemidn (asignado a los derechohabientes del I.§.S.S.T.E.)
en un horario de Lunes a Viernes de 16:00 a 19:30 Hrs.,
ubicado en la Av., Coyoacdn s/n (frente bal 1450) entre Félix
Cuevas y Parroquia, ésto en la colonia Del Valle, en donde
actualmente sc presenta servicio a una problacibén integrada
por 160 alumnos.

Sistema General de Ingreso.

Para que 1las personas afectadas por el Sindrome de
Down puedan ingresar al Centro el f{inico requisito a cubrir
es gue los padres de familia tengan graninterés en aceptar

su problema, en apoyar a su hijo y en participar en los
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programas establecidos por el Centro.

El sistema General d; ingreso de los alumnos al Centro,
esLh constituldo por tres fases gue consisten en:
19 FASE DETECCION: sc¢ determinarid el problema especifico,
es decir, se¢ detectard si se trata de una persona “"Down",
o bien, de algln otro problema clinicu, el cual se canalizaré
a la Institucidn espectalizada que le coerresponda.
28 FASE DIAGNOSTICO: una vez que se haya detectado el problema,
sec Tealizan una scrie de evaluanciones (médicas, psicolédgicas,
etc.) a la persona Trisémica 21 y cuyo disgndstico dependeréd
para la integracién a la tercecra fase.
3¢ FASE INDUCCION: se designa el Area correspondiente a
ls capacidad {intelectual del alumno. Padrh pasar a formar
parte de una terapia individual (programa técnice), o bien,
de terapia grupal (programa académico) comstituide por 1los
siguientes grupos: estimulacién temprana (17 dias de nacidos
hasta los 3 meses de edad); maternal (3 a 5 afies); preescolar
I (de 4 a 6 afes); preescolur Il (5 a 7 afos); primacia
1 (7 a 9 afos); primaria 11 (de 7 a 11 afus); primaria JTII
(12 afos, sin limite). Es importante aclarar que los afnos dec ¢
dad de los alumnos no tiene nada que ver con su integracidbn
n los grupos, sélo se mencionan porque actuslmente &stos
estan integrados por alumnos cuyas edades ya mencionamos.

A todos en general se les proporciona el servicio de
cinesiologia ( de acuerdo al programa correspondiente) debido a

que una de sus caracteristicas fisicas es la hipotonia muscular.
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Estructuralmente C.T.D.U.C.A. &estd constituida de 1la

siguiente manera:

ORGANIGRAMA INSTITUCIONAL

ASAMBLEA GENERAL

COMITE DIRECTIVO

DIRECCION GENERAL

SURBDLRECCLON
APOYD ADMINISTRATIVO
f 71

ESTIMULACION TEMPRANA PROGRAMA EDUCATIVO SERVICIO DE APOYO

{programa de lactantes) (programa académico) TECNICO
(programa técnico)

OBJETIVOS DE LA INSTITUCION (37).

GENERAL: lograr la normalizacién de nuestros alumnos afectados por el
"Sindrome de Down" en sus diferentes estadios de desarrollo.
ESPECIFICOS:

INTEGRAR programas de trabajo que lleven a 1a rapida normaliza-
cién de los diferentes niveles de desarrollo.

UNIFICAR a 1los familiares que tengan un miembro afectado

por el "Sindrome de Down".

{37) Manual del Centro de Terapia Educativa A.C.



LOGRAR el méximo desarrollo del individuo afectado por el
"Sindrome de Down".

ESTABLECER actividades escolares, familiares ¥ sociales
dentro de un marco de interdependencia natural.

UBICAR a wuna persona "Down" productiva dentro de su medio
social de referencia.

LOCALIZAR informacidn cientifica para profesionistas y padres
de familia.

IMPLEMENTAR en el personal docente, de apoyo y padres de
familia una concepcidon filosd6fica propia acerca del "Problema
Down".

COMUNICARNOS dentro del Aambito nacional e dinternacional,
con centros o profesionistas interesados.

EFECTUAR programas de investigacién dinterdisciplinaria a

nivel inter e intrainstitucional,

METAS TNSTITUCIONALES (38)
1. Abatir el indice de epidemiologia en 1la persona "Down".
2, Elevar la cantidad y calidad del desarrollo antropométrico.
3. Perfeccionar y aumentar el repertorio verbal de "Down".
4. Incrementar la comunicacidén de la perscona '"Down'.
S. Optimizar el desarrollo general dinimico de 1los alumnos

"Down"

(38) Plan de accidn del Centro de Terapia Educativa A.C.



- 73 -

6, Incrementar la seguridad personal del alumno para incremen-
tar su participacién social.

7. Estimular el desarrollo del sistema nervioso central.

8, Estimular a los alumnos para que alcancen el mayor grado
de normalizacién.

9. Estimular tempranamente el aparato perceptual de los
"bebés Down'",

10.Validar el programa acndéﬁico para personas “Down".

11.Desarrollar un trabajo técnico, organizado, funcional,metodg

légico, que de congruencia operativa a toda la Institucidn.
ESTRUCTURA PROGRAMATICA (39)

El plan de trabajo del Centro estid integrado por 4
programas bdsicos, mismo que comprenden 12 subprogramas,
siendo éstos:

1. Programa Técnico: 1.1 Subprograma Medicina

{de splicacién
general) 1.2 Subprograma de lenguaje

1.3 Subprograma tde Cinesiologia para los
alumnos de programas académicos.

1.4 Subprograma Autoexpresidn.

2. Programa Académico

12 Subprograma Maternal
(de aplicacién 2

2

2

1
.2 Subprograma Preescolar 1
.3 Subprograma Precscolar IT
.4 Subprograma Primaria I

particularizada)

(59) Plan de accién del Centro de Terapia Educativa para el si-

clo escolar, Septiembre 1986-Septiembre 1987,
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2.5 Subprograma primaria II

2.6 Subprograma primaria III

3. Pragrama Bebés; 3.1 Subprograma Sensopercepcién
(aplicacidn parti
cularizada) 3.2 Subprograma Cinesiologia para bebés

4. Programa Administra
cidn.
(aplicacibn general)

DESCRIPCION DE LOS PROGRAMAS Y SUBPROGRAMAS

Estos son retomados con exactitud del Plan de Accién
de C.T.D.U.C.A. para el siclo escolar Septiembre 1986-87,
proporcionado por el subdirector del Centro Lic. en Psicologia,

Alberto Gémez Salinas para apoyar el presente estudio.

1. PROGRAMAS TECNICOS

Este programa se aplicard a la totalidad de la poblacién

de los alumnos del Centro.

1.1 Subprograma Medicina.

A. Objetive General: Efectuar estudios epidemiolégicos
y antropométricos en el alumnado a fin de encontrar
relaciones causales que esten interviniendo en su
proceso de desarrollo a efecto de aplicar las medidas
de tratamiente correctivas y/o preventivas que corres-

pondan.



-~ Conceder orientacién al personal docente, padres,
tutores o familiares de los alumnos.
-~ Integrar y efectuar reportes de resultados.
C. Marce de Accidn: Acciones dirigidas a un total de 90
alumnos comprendidos en el programa académico.

D. Personal requerido: 1 terapista de lenguaje.

1.3 Subprograma Cinesiologia, para Alumnos del Programa
Académico.

A. Objetivo General: Optimizar el desarrollo general dinémico
del organismo de la persona "Dawn" conjuntamente con
la estimulacién para el desarrolle del sistema nervioso
central.

B. Funciones Especificas:
~ Disefiar y aplicar terapia Cinesioldgica.

-~ Evaluar el impacto de sus acciones en los alumnos sujetos
al programa.
— Definir y aplicar las medidas para seguir y controlar
aquéllos casos especificos.
— Orientar al personal docente acerca de las funciones
que tiene asignadas y las acciones que realiza.
~ Integrar reportes de resultados de sus acciones.

C. Marco de Accidén: acciones dirigidas a 90 alumnos comprendi-

dos en ¢l programa académico,

D. Personal Requerido: 1 terapista en Cinesiologia,



c.

D.
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Funciones Especificas:

~ Otorgar consulta médica,

- Efectuar evaluaciones a los alumnos.

— Aplicar tratamiento estadistico a sus evaluaciones.

- Integrar y reportar los resultados de sus acciones.

~ Instrumentar el seguimiento de aquellas variales
sujetas a estudio.

~ Orientar a personal docente y responsable de 1los

alumnos sobre sus logros y acciones.

Marco de Accidn: Acciones dirigidas a 160 alumnos

"Down".

Personal Requerido: 1 médico pediatra y 1 auxiliar.

1.2 Subprograma Lenguaje.

A

B.

Objetivo General: Aplicar terapia de lenguaje con
la finalidad de corregir, aumentar y desarrollar
estructuralmente la conducta verbal expresiva de
los alumnos.

Funciones Especificas:

- Disefiar y aplicar tratamiente terapéutico de lenguaje.

- Efectuar evaluaciones para conocer el avance de
sus acciones,

- Instrumentar las medidas conducentes a lograr un

seguimiento de las variables manecjadas.
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1.4 Subprograma Autoexpresidn.

A. Objetivo General: Fomentar la participacién social, por
iniciativa propia del alumno, conforme a su estadio
de desarrollo.

B. Funciones Especi{ficas:

- Disenar y aplicar tratamiento enfocado a lograr la
autoexpresidn de los alumnos.

- :Evaluar el desarrollo social del alumno.

- Efectuar un seguimiento de sus acciones en relacidn con
el impacto que le aplique a otros programas.

- Orientar al personal docente acerca de sus acciones,

Integrar y reportar mediante informe periodice seobre

sus acciones.

C. Marco de Acciébn: acclones dirigidas a 90 alumnos comprendi-~
dos en el programa académico.

D. Personal Requerido: 1 terapista.
2. PROGRAMA ACADEMICO

Las acciones relativas a este programa se manejaréan
particularizando su enfoque con forme a los siguientes subpro-
gramas: maternal, preescolar I, preescolar II, primaria
I, primaria II y primaria I[1l1. Por 1lo cual 1la definiciébn
de 1los subprogramas puede engleobarse en un sélo esquema

de la siguiente manera:
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A, Objetivo General: Establecer los conocimientos, habilidades

y/
rr
so0

B. Fu

o destrezas en los alumnos conforme a su ecstadio de desa-~
ollo que les permita coanvivir sin obstédculos con otras per
nas de sus edad cronolégica.

nciones Especificas:

Aplicar el subprograma correspondiente.

Evaluar trimestralmente el avance de los alumnos a
SU Cargo.

Indentificar y consignar aquellas variables que afecten
en forma positiva o negativa para el cumplimiento de
su cometido.

Orientar a los padres de los alumnos.

Aplicar tratamiento estadistico a los resultados que obten
ga.

Participar activamente en el replanteamicnto de los

subprogramas.

C. Marco de Accidén: acciones dirigidas a 90 aluwnos comprendi-

do

s en ¢l programa acadérico.

D. Personal Requerido: 1 Lerupista, 2 educadoras, 1l pedagoga

y

3. PR

cadas

senso

2 psicblogos.

OGRAMA BEBES.

Las acciones comprendidas en este programa estin enfo-
a proporcionar atencién a bebés "Dawn" tanto a nivel

perceptual como Cinesiolégico, aplicéndo actividades



esp
los
3.1

A

C.

3.2
A.
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ecificas conforme al nivel de desarrollo alcanzado por
bebés.
Subprograma Sensopercepcién.
Objetivo General: Optimizar el desarrollo del bebé mediante
1a estimulacién por sus sentidos, otorgdndo al mismo
tiempo informacién necesaria y fuficiente a los padres
de los alumnos para que cuadyuven en esta tarea.
Funciones Especificas:
- Diseifiar y aplicar un sistema de informatica para alimen-
tarlo con datos obtenidos mediante evaluaciones aplicadas
2 los bebés.
- Disefiar y aplicar 1los programas de actividades para
la estimulacién sensoperceptual.
- Establecer las medidas necesarias para efectuar un segui~-
miento del impacto de las variables mane jadas.
— Aplicar 700 evaluaciones y tratarlas estadisticamente.
- Informar mediante reporte escrito sobre el avance de sus -
acciones.
Marcos de Accidn: Las acciones estardn dirigidas a una
poblacién semanal de 70 alumnos {l4 diarios).
Personal Requerido: 1 psicdlogo encargado, 1 psicdlogo
auxiliar.
Subprograma Cinesiologia para Bebés.
Objetivo General: estimular el desarrollo del sistema
nervioso central y en general el desarrolle dindmico

del bebé& "Down".

5l o DEBE
' saﬁa{h BEE UA GLATESA
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Funciones Especificas: .

= Disefiar y aplicar el tratamiento terapéutico correspon-
diente.

- Aplicar 2,500 cvaluaciones a behés "Down".

- Disedar y aplicar un sistema para el seguimiento de

las repercusiones de su trabajo.

- Tratar estadisticamente sus resultados.

- Elaborar y presentar un informe de actividades,

Marco de Accién: acciones Qirigidas a una poblacién de
70 alumnos (atendidos 14 diarias).

Personal Requerido: 1 terapista en cinesiologfa engargado, -

1 terapista auxiliar.
PROGRAMA ADMINSITRATIVO.

Las acciones relativas a este programa se desarrollarén

como servicio de apoyo para el cumplimiente de las acciones

previstas en los otros programas, por lo tanto su aplicacidn

es

A.

de tipo general, es decir, para toda le Institucién.
Objerivo General: Establecer los 1lineamientos generales
de trabajo para toda la Institucién apoydndo, también,
logro del eometido de los demads programas.
Funciones Especificas:
- Diseidar los planes y programas de toda la Institucién,
- Dirigir, supervisar, coordinar, evaluar los programas

propios del Centro.
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- Proponer y aplicar medidas correc}ivas a las desviaciones
detectadas en la conduccidn y aplicacibn de los progra-
mas.

- Manejar racionalmente los recursos de la Institucién.

- Integrar y manejar 160 expedientes de los alumnos.

- Integrar y rendir un informe general,

Marco de Accién: Acciones de repercusidn e influencia

en toda la Iastitucién.

Personal Requerido: 1 Director GCeneral, 1 Subdirector,

1 Auxiliar administrativo y 1 secretaria.



HIPOTESIS GENERAL

La participacién del Trabajador Social, es importante
para contribuir en la atencién de los problemas sociofamiliares
que se generan en la familia ante la presencia del Sindrome

por Trisomfa 21 en un hijo.

Variable Independientes:

Presencia del Sindrome por Trisomfa 21 en un hijo.

Variable Dependiente (1):

Problemas sociofamiliares que se generan en la familio.

Variable Dependiente (2):
Participacibén del Trabajador Social.



- 83 -

Indicadores de la variable independiente:

Expectativas del embarazo y nacimiento (preguntas # 06
a 09).
Conocimiento del diagndéstico médico (pregunta # 10 a 13
y 21).
Reaccibén de 1los padres y f[amiliares ante el diagadstico

médico (preguntas # 14 y 30).

Indicadores de la varjable dependiente 1:

Problemas de pareja y sociofamiliares (preguntas # 15
a 20, 22 a 29 y 31 a 33).

Reaccibén de los hermanos "normales" ante el diagnbstico
de un hermano Trisémico 21 (pregunta # 34 a 40).

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

Participacién de 1los padres en 1la habilitacién de su

hijo Trisémico (preguntas # 44 y 45).

Indicadores de la variable dependiente 23

Partieipacién del Trabajador Seocial (preguntas # 46 a

49).
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OPERACIONALIZACION METODOLOGICA

Como primer paso para llevar a cabo la investigacién,
se procedié a realizar un estudio exploratorio sobre la
participacién del Trabajader Social en el area de la educaciédn
especisl, dnicamente en institutos o centros especializados
en la habilitacién de personas que padecen de sindrome por
trisomia 21, detectindose insuficiente demanda y devaluacién
de esta profesién en comparacié4n con otras, asi como el
desconocimiento parcial y total sobre sus funciones. Por
lo que se considerd conveniente seleccionar al Centro de
Terapia Educativa A.C., para llevar a cabo el objetivo de
esta investigacién.

Posteriormente se procedié a tener mAs acercamiento
y conocimiento sobre el sindrome por trisomia 21, asi como
sus repercusiones a nivel sociofamiliar, viéndose &sta limictada
por no haber bibliografia suficiente y amplia que proporcionara
datos necesarios al respecto. Por 1lo tanto, se procedid
a recabar la informacién de la siguiente mancra:

A) Fuentes documentales sobre la Trisomia 21, asi{ como

el andlisis de patologias de menores minusvalidos
¥y sus consecuencias en el grupo familiar; informantes
calificados* que debido a su mayor contacto y conoci-

miento sobre este tipo de aberracién cromosdmica,

# T,S.P. Kebia Barrera Rubio, Coordinadora de ensefianza de Troa-
bajo Social, Hospital Psiquidtrice Infantil "Juan N, Navarro"
(SSA).

# T.S5.P.,, Terapeuta Familiar Rosa Maria Ter&n Gonzdlez, Servicio
de Salud Mental, Clinica 22 (IMSS).

# Psiquiatra Infantil Dr. Luis Méndez Cérdenas, Hospital Psiquid
trico Infantil “Juan N. Navarro™ (SSA).



pudiera aportarnos opiniones valiosas para acercarnos
al fenbdmeno biolbgico y social.

B) Fuentes de informacidén primaria, personales o de
primera mano, constituidas por los padres de familia
los pacientes del grupo de estimulaciédn temprana
{CTDUCA) que mediante aportaciones sobre sus espe-
ricncias, a ralz de su situacién poco afortunada,
permitan recolectar datos dtiles para realizar
un andlisis sobre los problemas sociofamiliares
a los que se enfrentan. Sefialando de esta maners
participacién e intervencién del Trabajador Social,
con otras profesiones, para satisfacer las necesidades
de la poblacién.

Selecciédn de la muestra poblacional, métodos, técnicas e
instrumentos para recolectar la informacidn.

Se determiné, por criterio, trabajar en el grupo de
Estimulacién Temprana, ya que se considera una etapa muy
importante donde se puede cjercer acciones o medidas preventi-
vas de Trabajo Social, no restédndole importancia a los otros

grupos.

El grupo seleccionado, estd constituido per uno poblacidn
de 8B nifios cuyas edades fluctian entre los 17 dius de nacidos
hasta los 3 ajos de edad. Ls iwportante schialar fue de costa

poblacidn, 13 casos presentan problemas de paralisis cerebral,
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nifies producto de partos prematuros vy retraso psicomotor;
mientras que los 75 restantes presentan la trisemia 21,
de los cuuales se entrevistéd a 40 casos (34 madres, 4 parejas
y 2 padres) aplicdndose el instrumento de recoleccidn de
datos (cédula de entrevista). Pero, principalmente se procedid
a realizar una prucba previa a éste, tomando una muestra
de 10 casos, para haocerle los reajustes necesarios con el
fin dc probar, modificar y perfeccionar el instrumento.

Se utilizé el método inductive y deductivo, que nos
permitid partir de <conocimientos particulares para llegar
a un andlisis global de los problemas que presenta la familia,
cuyo andlisils descriptivo nos permitid proponer al CTDUCA
un programa de Trabajo Social, por medio de una metodologia
de casos, grupos y comunidad.

La principal técnica utilizada fue la entrevista diripida,
con su respcctivo proceso metodolégico y sus técnicas propias
(comunicacién, motivacién, entrevista y relacibébn profesional),
empleando la cédula como instrumento, el cual incluyd preguntas
en su mayoria, cerradas no restindole importancia a las
abiertas, ya que se cerraron por medio de indicadores gencra-
les. Ambos tipos de preguntas estan relacienadas con las
variables sujetas a la investigacién.

Es conveniente mencionar, que a través del andlisis
y modificaciones efectuadas en el instrumento, por medio
del estudio piloto, se redujeron las preguntas formuladas,

no perdiendo de vista el objetivo de investigacibn, el cual
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termind con un proceso analitico y sintético.
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ANALISIS E INTERPRETACION DE LOS DATOS

Anilisis de Correlacidn de Variables 1

Al analizar la edad en meses, de los pacientes gque toda-
via no han cumplide un afio (ver grafica ], anexo), se estima
que el promedio es de 7 meses, presentindose con mayor frecuen-
cia aquéllos que tienen 8 meses de edad (7.5Z). Mientras que
la media de edad en afos cumplidos es de 1 afio (ver gréfica
1, anexo), lo que scobresale en un 55Z. Ademds se detectd que
existe una ligera predominancia del sexo masculino en un 62.5%
(ver grdfica 2, anexo) de los pacientes, lo que viene apoyar
lo establecido en el marco tedrico referente a las caracteristi-

cas del padecimiento.

En lo que respecta a la edad actual en aiios cumplidos
de la pareja, (ver grafica 3, anexo), se detectd que la edad
media de los padres es de 33 afios, con un intervalo de confianza
entre los 26 y 40 afios, presentidndose con mayor frecuencia
los que tienen 27, 29 y 30 aifios, en un 10% en cada caso (30%).
En lo que respecta a las madres, se estima que el promedio
de edad es de 31 afies, coen un intervalo de confianza entre
los 24 y 38 afies de edad, predominando aquéllas que tienen
29 afies, en un 10%, Con esto podemos decir que 1la mayoria

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

La aplicacién de la tecnologin médica, 1a organizacién
de los servicios plblicos de salud y el mejoramiento en las
condiciones de vida, han propiciado una reducciédn en los niveles
de mortalidad, lo que se ve reflejado en las madres de la
muestra seleccionsda, ya que el niimerc total de embarazos
fué de 94 (ver gr&fica 4, anexo), de las cuales hubo & pérdidas
consideradas como abortos. Siendo generalmente, el paciente
el dltimo hijo, el cual fué desecado em un 82.5% por los padres.
aunque no lo haya plancado el 32,5%. En el caso de las madres
se vid aumentado en un 92.52 las que desearon a su hijo, @
pesar que no lo planeé el 40% de ellas (ver grafica 5, anexo}.

Pero dentro de la importancia que tiene la edad de 1la
madre al concebir un hijo (paciente) (ver grifica 6, anexo),
se detecté que la media fué de 30 afios, con un intervalo de
confianza entre los 23 y 36 afios de edad, prodomindndo aquéllas
que se embarazaron a los 25 afios. Esto viene a contradecir,
de una u otra manera, lo sedalado en el marco tedrico sobre
las madres jovenes (adolescentes) y afosas (mayores de 35
afios) que tienen més posibilidad de tener un hijo con sindrome

por trisomia 21.
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ANALISIS DE CORRELACION DE VARIABLES 3

Un alto indice de parejas, dentro de sus expectativas
prenatales del Gltimo embarazo, desearon tener un hijo sano,
ademds, como es tradicional, el 62.5Z esperaba un "varoncito".
Por lo que no es de extrahar que la presencia del padecimiento
ocasionara, en los progenitores, un periodo de crisis, sicndo
notificado sobre el diagnéstico (en su mayoria por el pediatra)
al 67.5%Z en los 8 primeros dias después del parto. Recibiendo -
insuficiente informacién el 72.5% sobre la aberracidn cromosémi
ca, sino es que ninguna (ver grifica 7, anexo). A pesar
de esto, el 42,52, se le indicé que su hijo iba a necesitar
ayuda y apoyo habilitatorio, no orienténdoles a donde acudir.

El 202 de las parejas consideraron el padecimiento
como hereditario debido a que alghn familiar tiene cierta
atipicidad., No <considerando el 10%Z <comunicar 1lo occurrido
a sus respectivas familias por temor al rechazo o hacerlos
sentir mal. Mientras que el 90% recibid apoyo consanguineo
y/o colateral, Culpéndose al 12,52 de las madres, ser las
causantes del padecimiento, principalmente por parte de
la familia paterna.

Esta etapa de crisis, se pudo detectar poca participacidn
del Trabajador Social para proporcionarles apoyo a los padres
en esta etapa diffcil, donde la principal reaccién manifestada
por la pareja ante el nacimiento del paciente (ver grafica
8, anxo), fué principalmente de tristeza, {rustracién y
desilusiébn; ocupando como segundo lugar la incredulidad

hacia el diagnéstico.
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ANALTSTS DE CORRELACION DE VARIABLES 4

Al analizar como eran las relaciones de los padres antes
del nacimiento de su hijo, se encoatré que no varia en propor-
cién, 1los que consideraron su reclacién como positiva (553)
de los que indicaron que eran regulares y negativas (45%).
Recibiéndo 1la mayoria de las madres, cuando nacié el paciente,
apoye de su pareja, tomidndose en algunos casos el "problema"
con resignacién, asi{ como recriminacidén por lo ocurrido. Pensando
el 22 en 1la separacién o divorcio, 1llevdndolo a cabo una
minima parte (7.5%).

Los cambios manifestados por la pereja a raiz del nacimiento
del paciente fueron variados, presentfndose mds de | en algunes
casos. En lo que respecta a los padres (ver grhfica 9, anexo),
estos cambios, consistieron en: desobligaciédn moral y econbmica;
preferencia por el paciente; irritabilidad y nerviosismo;
presencia y ausencia de toxicomanias; abandoné el hogar: no
faltando 1los que gintieron mAs acercamiento con su pareja,
o simplemente gque no cambidé su relacidn con el nacimiento
de su hijo. Haciendo hincapié, quec todos éstos no se presentaron
en un mismo individuo y de la misma forma.

Mientras que en las madres (ver grafica 10, anexo), los
cambios manifestados fueron: depresiones: dedica la mayor
parte de su tiempo al paciente; dejdé parte o totalmente su

actividad laboral; descuidé su funecibdbn come pareja, asi como



con los otros hijos; manifestacibén de toxicomanias: agresiones
hacia el hijo '"normal", no Ffaltande aquellas, que a pesar
de la presencia de alguno de los cambios mencionados, refirieron
que sentian més acercamiento con su pareja y su familia, o
bien que no cambibé a rafz del nacimiento de su hijo.

A pesar de este panorama, el 37.5% de los entrevistados
indicé que su relacién sexual con su pareja se vibé disminuida

cuando nacid su hijo trisémico.



ANALTSIS DE CORRELACION DE VARIABLES 5

A pesar de que los entrevistados manifestaron que no
‘han aislado al paciente de personas ajenas al nicleo familiar,
predominan aquéllas que indicaron sentir hostilidad, vergdenza,
tristeza y autoculpabilidad cuando en 1la calle 1las personas
observan a su hijo. No faltande los que dijeron sentir gusto
cuando "chulean" a su hijo, ademds de no detectar las miradas
de la gente, subrayando que a su hijo no se le nota el padeci-
miento porque estd muy "pequefo" (ver gradfica ll, anexo)}.

Un porcentaje significativo mantiene poca o nula socializa-

cidn tanto con vecinos y amigos.
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ANALISIS DE CORRELACION DE VARIABLES ©

El 35% de 1los pacientes tienen uno o mds hermanos, a
los cuales los padres no les han notificado el padecimiento
de su hermano, ya que el 46.2% considera que csté&n "muy pequefios"
por lo que no entenderian. Mientras que el 53.8% ya les informa-
ron lo ocurride, indicando que 1la reaccidén manifestada de
su(s) hijo(s) "normal" ante la noticla fue principalmente
de tristeza; apoyo a la madre; enfermedades psicosomiticas;
angustia y temor por el padecimiento de su hermano; recriminacién
hacia la madre por haberse embarazado; y, sole el 16.8Z manifesto
desagrado o rechazo hacia el paciente.

En lo que respecta a los cambios surgidos, en é&stos,
a raiz de la notificacién del padecimiento (ver gr&fica 12,
anexo), son: rabietas y «celos (76.9%2); no quieren gque sus
amigos "sepan lo de su hermano"; rechazo a la madre; ngresién
del lenguaje; angustia y miedo a estar solo; comportamiento
destructivo; no control de esfinteres; dependencia excesiva;
problemas de rendimiento escolar, con amigos y compaferos;
y pequeios hurtos. Dindose méAs de un cambio en aslgunos casos.
Pero a pesar de ésto, los entrevistados refirieron que las
relaciones entre el hijo "normal" y el paciente "son positivas",
por lo que se presume que de una u otra manera los padres,
principalmente la modre, sdlo ven 1o superficial dec su comporta-~
miento.

Estos problemas detectados en el hijo "normal" a través
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de la investigacién, no presentan mucha discrepancia entre

los schalados en el marco tebdrico (capitulo Il, subtema 1.3).
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ANALISIS DE CORRELACION DE VARIABLES 7

Al analizar 1la ansiedad futura de la pareja, se detectd,
(en cuanto al deseo de Ltener o no otro hijo), que predominan
las madres que estdn inseguras © no desean tener otro hijo
(70%), de las cuales el 35% se hicieron la cirugia de Salpingo-
clasia, generalmente, después del nacimiento del paciente,
mientras que las demds sienten temor o miedo a tener otro
hijo con el mismo padecimiento. A pesar de é&sto, el mérodo
de planificacién familiar wutilizado por 1las madres, excepto
aquellas que tienen el método definitivo, el 45% utiliza mérodo
temporal dentro de 1los cuales tenemos: los que tienen poca
posibilidad de riezgo a 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 ningdn método de planifica-
cién familiar (20%Z), por: cursan con embarazo, por creencias
religiosas, por problemas previos de esterilidad y un caseo
qt;e posteriormente se someterd al método definitive.

En lo que respecta a la preocupacién futurs de los padres
sobre el paciente y/o 1la familia (ver grafieca 13, anexo),
se observa que un porcentaje significativo de padre no ha
comentado nada a8l respecto, mientras que la preocupacién princi-
pal de las madres es: si llega s fallecer ella y/o su esposo

que va a ser de su hijo (60%); que éste no llegue a ser autosufi-
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ciente -(27.5Z), y que viva poco ticmpo (25%). Es nececsario

hacer hincapié que en algunos casos se presentan mas de una

preocupacidn en la pareja. Ademds un alto porcentaje de padres

no participan on la terapia de su hijo (ver gréfica 14, anexo).



- G8 -

ANALISIS DPE CORRELACION DE VARIABLES 8

En cuanto al contacto que han tenido los entrevistados
con el Trabajador Social {ver grafica 15, anexo), se estima
que el 607 han solicitado de sus servicios, principalmente,
en el Aarca médico-hospitalaria (ver grafica 16, anexo), no
precisamente sobre su sitvacién familiar, particular, o bien
sobre el padecimiento de su hijo, sino sobre trAdmites administra-
tivos., Considerdndo wun alto porcentaje (80%) necesaria 1la
participaciébn del Trabajador Social en su c¢aso (ver grafieca
17, anexo), principalmente como orientador sobre el padecimiento
y de ayuda para resolver problemas familiares, mientras que
una minima parte desconoce, o bien, no consideran necesaria
la participacién de este profesionista, manifestando con cierto
resentimiento, que cuando se enterd del diagndéstico necesitaba
de "su ayuda" ahora "ya no".

En cuanto a la importancia de la participacién del Trabaja-
dor Social en el Centro de Terapia Educativa A.C. (ver grafica
18, anexo) se detecté que la mayoria (92.5%) considera ftil
la aportacidn que este profesionista les pueda brindar, fundamen-
talmente en lo antes expuesto, ademds de ayuda a casos familia-
res, no falténdo aquellos que le otorgan acciones administrati-
vas.

Dentro de 1las funciones espzcificas de Trabojo Social,

propuestas por los entrevistados, destacan: de orientacidn,
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sobre - el hnneju del paciente (32.5}): canalizacién a otros
servicios; informacién sobre planificacibn familiar; ayuda
a los nifos; apoyar a las famiiias; proporcionar a la pareja
ayuda cuando tengan problemas; ayuda econémica; "para dar
consejos"; comunicador entre necesidades y scluciones; "compren-
sién™; formacidédn de grupos de padres; pladtica o cursos para
que se conozcan los padres y haya comunicacién; terapia de
grupo; lograr la participacidon del padre en la terapia de
su hijo; motivar a 1la pareja a salir a delante; "integrar
al nifioc trisémico 21, a 1la sociedad & traves de eventos" y
dindmica de grupos.

En base a lo anterior, se¢ estima que los entrevistados
sugirieron sus necesidades mis sentidas, no obstante se detectd

cierto desconocimiento sobre las funciones de Trabajo Social.
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RESULTADOS DE LA IHVESTIGACION

Una vez presentado el andlisis de los datos y la correla-
cién de ellos se exponen los resultados generales obtenidos
a través de éste.

Los pacientes que tienen un ailo 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, o bien, por
la falta de informacién sobre 1la aberracibén cromosémica y
sus consecuencias, y la ausencia de orientacidén sobre centros
especializados para su habilitacién. No recibiende 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, ademis, que existe un gran desco-
nocimiento sobre los métodos de planificacién familiar, asi
como su adecuada utilizacidn, lo que origind que el paciente
fuera un hijo no planeado y en algunos casos no deseado., S5i
esto permanece latente, se podria presentar riesgos de recu-
rrencia sobre la trisomia 21, a pesar de que las madres ya
no desean o estdn inseguras de tener otro hijo, 1o que se
puede prevenir, no precisamente con el método definitivo,
sino con una adecuada orientacién sobre planificacidn familiar
y los tipos de estudios existentes para detectar posibles

riesgos de incidencia.
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Como s¢ ha visto ¢n el marco teérico, 1la presencia
del padecimiento origina un dcsedullibrio soctofamiliar,
1o que a través del andlisis descriptivo de los datos obtenides
en la investigacibén se dectectaron contrudiccloncs en las
respuestas formulsdas por el entrevistado (en su mayoria
madres), yn que antes del nacimiento del menor refiere que
sus relaciones de pareja eran positivas (55%), no variande
significativamente de las que indicaron que eran regulares
y negativas (45%). Pero a pesar de que a ralz del nacimiento

del paciente surgieron unc o varios cambios en la parejs,

.indicaron que su rclacién o cambib, o bien, sienten mis

acercamiento con la familia. Ademds manifestaron que su
vida conyugal (sexual) no se vié disminulda, a pesar de
que se contradice con el deseo o no de tener otro hijo.

Los padres refirieron no aislar a su hijo trisémico
de personar ajenas al nicleo familiar, & pesar de los senti-
mientos de hostilidad, tristeza, culpabilidad, entre otros,
que sienten cuando las personas observan al paciente en
la calle. Se estima que la pareja mantienc poca o nula socia-
lizacién con vecinos y/o amiges. Comentande en algunos casos
que a su hijo no se le nota el padecimiento "Por 1lo que
la gente no se lec queda viendo", lo que nos indica que todavia
no hay aceptacién 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, argumentande gque es por su

"poca edad", aln cuando de acuerdo a una pregunta adicional a la cédy



la, sobre la edad actual en afios de los otros hijos se detectd
que el promedio es de ocho afos. A pesar de que en é&éste
surgieron uno o varios cambios, 1os padres tomaron este
comportamiento como superficial o natural, sefaldndo ademas,
que la relacién entre éstos y el paciente es pesitiva., Esto
nos permite estimar, de acuerdo con la tcoria, que los padres
son conscientes de lo que realmente sucede con el hijo "normal,
pero prefirieron evadir 1l1la realidad, no tomando en cuenta
que son préblemas que requieren de un adecuado tratamiento.

Generalmente, las madres manifestaron mds preocupaciédn
que los padres por el futuro del paciente. Asi mismo 1la
participacién de éstos filtimos en la terapia habllitatoria
es nula, a pesar de que C.T.D.U.C.A. labora de 16:00 Hrs.
a 19:00 hrs. PM.

En lo que se refiere a 1las funciones y actividades
de Trabajo Social projuestas 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 V
PROCRAMA PARA LA CREACION DE UN DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

El presente programa pretende determinar la participacién
de Trabajo Social como una alternativa para el Centro ‘de Tera-
pia Educativa A.C., a través de funciones y actividades propues
tas en base a los recsultados obtenjidos durante la jnvestigacién
realizada en el grupo de estimulacidn temprana, donde se detec-
taron serios problemas sociofamiliarcs y nececsidades que permi-
tieron ampliar el criterio sobre el objetive de estudio, para
determinar funciones bésicas de Trabajo Social encaminadas
a propiciar en la familia cambios que se traduzcan en un bienes
tar social y asi{ reforzar su dindmica familiar.

Dichas acciones se desarrollardn dentro del aific 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 familiar a través

de la investigacibn.
5.2 Objetivo Especifico.

- Especificar la participacién del Trabajador Social
en grupos plurifamilinres para informar sobre el -

padecimiento y promover acciones de prevencibn.
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-~ Determinar las funciones de Trabgjo Social en
los problemas unifamiliares detectados, as{ -
como su participacién en el equipo interdis-—

ciplinario.

~ Especificar las funciones y actividades de ¥ra

bajo Social en apoyo al Area administrativa.

Metas

- Proporcionar alternativas de accidén de Trabajo
Social a las autoridades de C.T.D.U.C.A., para
fomentar la intervencidn seocial de su profesién
en el 100Z de su poblacidn.

~ Propiciar pautas de accibén al 100%Z de la pobla
cilén, de acuerdo a las necesidades detectadas
en el grupo de estimulacién temprana.
Limites.

Espacio: - Centro de Terapia Educativa A.C.
- Zonas de influencia,

- Instituciones relacionadas con el

padecimiento.
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Tiempo:  Se distribuird de acuerdo a la mag-
nitud de las necesidades y sujeto al
periodo escolar establecido por el -

Centro.
5.5 Recursos Humanos.

Autoridades de C.T.D.U.C.A. ' i

Traba jador Social

Terapistas y Profesores

Prestadores de Servicio Social

Personal Administrative

5.6 Recursos Materiales,

Los que proporcione el Centro de

Terapia Educativa A.C, H

5.7 Organizacién.

Coordinacidn: ~ Autoridades de C.T.D.U.C.A.

~ Trabajo Social

-~ Equipo Interdisciplinario :

El trabajador Social elaborard acciones planificadas que =~

contribuyan al desarrollo integral de la familia (uni y pluri--

familiar), los cuales servirin de apoyo al equipo interdiscipli
nario. Esto previamente informade y autorizado por las autorida

des de C.T.D.U.C.A..
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5.8 Metodologia.

Para cubrir cstas acciones, se utilizard la metodologia
de Trabajo Social de casos, grupos y comunidad, incluyendo
sus cuatro funciones bésicas: investigacibén social, programa-—
cibén, educacidn y promocidn social. Todo esto con sus respec-—
tivos procesos metodoldgicos, técnicas e instrumentos.

Esto estard sujeto a cambios segin la capacidad e interés

del Trabajador social que lo aplique.
5.9 Formas de Evaluacién.

1. Ser4 inicial, contfnua y final.

2. Individual y grupal.

3. Se realizard un informe al finalizar cada actividad.

4, Informe general, se elaborard tomando en cuenta las evalua-
ciones realizadas después de cada funcibén entreghndose

a C.T.D.U.C.A. cuando se disponga.
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5.10 Funciones y Actividades de Trabajo Social Propuestas
a C,T.D.U.C,aA.

La seccién de Trabajo Social en C.T.DP.U.C.A. debe estar in
tegrada por un jefe y Trabajadores Sociales a su cargo, cuyas

funciones generales son:

Funciones generales del jefe de
oficina de Trabasjador Seocial.
1. Investigacién, Obtener los datos, informacién y hechos
basicos sobre la institucidén, los Trabajadores Sociales
a su cargo y sobre los problemas sociales y necesidades
de la poblacién de CTDUCA, para proporcicnar una atencidn
individual, grupal o cumunal. Para la elaboracién de planes,

programas y proyectos.

2. Sistematizacién. Sistematizar el trabajo realizado por
medio de: ordenamiento, clasificacibn, correlacién y anbli-

sis,

3. Programacién. Planear .y organizar los programas de capa-
citacibn y adiestramiento del personal de Trabajo Social,

asi como de estudiantes en prdcticas y del voluntariado.

4. Ejecucidén. Tomard en cuenta las siguientes funciones:
a) Planificar: preever asuntos sobre la marcha y acciones
futuras, y trazar programas de accidén; b) Organizar: anali-
zar, clasificar y agrupar las tareas para cumplirlas de
manera que puedan ser realizadas eficientemente por los
Traba jadores Sociales a su cargo; c) Coordinar: wunir y>
armonizar todos los actos y esfuerzos colectivos; d) Diri-

gir, guiar y orientar al personal procurando que actfie
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eficientemente para el logro de los objetivos y metas propuestas.
Sugerir correcciones.

Supervisién. Va a existir un proceso administrativo y educativo
de ensefianza aprendizaje en el que el supervisor va a orientar,
educar, capacitar y adiestrar al supervisado para que desarrolle
sus conocimientos y habilidades a fin de lograr el mejor desempeiio

de sus actividades.

Evaluacién, Medir objetivamente y analiticamente las actividades
realizadas, tanto a nivel interno como externo, cuantitativamente
en relacidén 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, asi{ 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.D.U.C.A., se ejemplifican con los resultados obtenidos a

través de la investigacién. Aclarando que no son las tnicas Funciones

que puede realizar, pero si las bisicas de Trabajo Social. Por lo tanto,

de
de
1.

acuerdo a los problemas y necesidades detectadas en la investigacidn
campo se proponen las signientes actividades:

Trabajo Social de casos para dar tratamiento a los problemas unifamilia-
res (programa permanente).

Trabajo Social de grupos para contrarrestar: la poca socinlizacién
de la pareja ¥y por cunsiguiehte de 1a familia; el deg
conocimiento sobre cl origen, caracteristicas y 1limitaciones

del padecimiento, asi como los métodos de planificacién fami
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liar més adecuados; la insuficiente participacién del padre
ante 1a tiabilitncidn del paciente; ansiedad de los padres
por el futuro. Se sugiere realizar esto en 12 sesiones dis~-

tribuidas en 3 meses, de acuerdo al afio escolar establecido.

3, Organizacién con el equipo interdisciplinario,

Tratamiento a Problemas Unifamiliares
a Través del Método de Casos.

Debido a la serie de problemas manifestados a raliz 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 fug
cibén permanente, ya que es un proceso de interaccibn dindmica -~

entre el trabajador scocial y las personas afectadas en su equi-~

librio emocional o social, asi como en su dindmica familiar. Eg

to permitird vrilizar las potencialidsdes de los propios indivi
duos y los recursos de la comunidad, para que logren una mejor
forma de vida.

£s importante sefialar, que la aplicacidn de este método, =
el trabajador socinl siempre trabajard con la familia, ya que -
el problema nunca va a estar aislado, es decir, no es indivi--
dual sino social, tomande muy en cueata las caracteristicas fami
liares seitaladas en el capitulo II, que presenta la familia con

un miembro que padece del Sindrome por Trisomfa 21.
Proceso Metodoldgico.

Estudio Social.

Nos ayudard a tener ung impresibn socinsl del gruy

po familiar donde estd inserto el paciente, para conocer la rep
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lidad que se estd presentando en torno al problema de la
persona que brinda el ctratamiento. Para esto es importante

realizar una guia que nos permitz en un momento dado no olvi-

darnos de preguntar alglan dato, como son:

a) Datos de la persona metivo de estudio.
b) Problema o motive de referencia.

c) Datos generales y composicién familiar.
d) Situacibén econémica.

e) Caracteristicas habitacionales.

£) Relaciones sociales.

g) Observaciones.

h) Diagnéstico.

En este (Gltimo punto, se describe de manera concreta
los problemas planteados por la familia, sus causas y efectos,
haciendo una jerarquizacidn de cada uno de ellos, desde los
més importantes hasta los de menos importancia, con el fin
de darles tratamiento a los mis prioritarics, planteands un
prondstico que nos va a indicar que posibilidad hay de solu-

cionar el problema.

Plan de Accibén de Tratamienta. El diagndéstico es iImportante

para elaborar el plan de accién de tratamiento, ya que en
é1 se senalan: causas, problemas (situacién que se presenta),

los efectos, la disponibilidad del sujeto y los recursos de la comuni
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Para elaborar el plan de zccibn es necesario tomar en cuen

Justificar, es decir, por qué se va a utilizar el programa.
Realizarlo en un tiempo determinado que responda a las nece-
sidades de la gente.

Haéer uso de todos los recursos con los que cuente el caso de
estudio.

Detectar cuales son las habilidades y capacidades de la per-
sona que va a participar en el programa, a8 parte de su dispo
nibilidad, para que en base a ello se le brinde apoyo profe~
sional y éste lo capacite para la solucién del problema.
Lograr la participacién de la gente, ya sea que haya disponi
bilidad o no (sensibilizarla y motivarla), ya que de eso de-—

pende que se de un resultado positivo.

tamiento. En esta etapa se realizaré la ejecucién del plan,-

tom

1.

ando en cuenta:

Que el programa o el plan elaborade sca congruente, es decir,
que responda a las necesidades del caso de estudio.

Que a través del plan se emplece a atacar el problema y los
efectos.

Que el plan sea factible de llevarlo acabe para lograr mejo-
res niveles de vida.

Brindarle al caso de estudio apoyo psicolégico en dos nive -

les:
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a) Lograr que el sujeto se calme y no esté en tensién ni an-
gustiado, &sto con el fin de tener mejores posibilidades
de participacidn.

b) Cuando la persona ya esté en tratamiento y no quiera en--

frentarse al problema.

5. Clarificacién, logréndo que la persona explique todo clara-
mente y ho se limite a contestar concretamente,

6. Empezar a capacitar a las personas para lograr su participa
cién (dar pautas o caminos).

7. No establecer por parte del Trabajador Social relaciones in
terpersonales con el caso de estudio, pero si establecer u-
na relacidédn profesional.

8. El tratamiento tiene que ser canlendarizado para darse cuen

ta del tiempo uvtilizado y el que falta.

Sepuimiento de Casos. Esta etapa es muy importante, ya que se -

especifiza la evolucidn del plan de accién del tratamiento, el
cial es conveniente anotarlo a medida que vaya sucediendo, pre-~

farentemente una vez a la semana o por lo menos una vez al mes.

Cierre de Caso. Todas las notas de evolucidn nos lleva al cie--
rre de casos, que es dar por concluido un caso y no tener que -
cantinuar con su manejo, siendo importante notificar la causa,-

ddndose por:

1, Transferencia del trabajador social.
2. Canalizacidén del caso a otra institucién.

3. Solucidn 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: investigacibén social, programacidn, educacibén social y pro
mocidén social,

Las téecnicas e instrumentos a utilizar son: la observacidn
entrevista (formal o informal), de capacitacién, programacibn,-
evaluacibn, técnicas poara el registro de informacién, manejo de
conflictos familiares para la promocidn familiar, técnicas de -
comunicacién, cuestionarios, cédulas de entrevista, guias de ob
servacidn y entrevista, manuales de procedimientos, diario de -
trabajo, visitas domiciliarias, informes y expedientes.

Es importante hacer hincapié, que la entrevista es una téc
nica que implica un método, ym que de acuerdo con Kadushin (40)
se requiere de un proceso de desarrollo que incluye técnicas pa
ra animar a los entrevistados a conversar, y responder a las =
preguntas pleanteadas en el instrumento de trabhajo, para mante-
ner el flujo de comunicacibdn como: expresiones de interés y com
prensibén, de reflexibn, clarificaclén e interpretaciébn, o bien,
el- resumen o recapitulacién, si se requiere. Esto nos permite -
disponer de una mayor variedad de alternativas, que mediante el

empleo de dos sentidos reccptores: los ojos y los oidos, nos o-

(40) Kadushin, Alfred, "La Entrevista en Trabajo Social", Extem

poréneos, México, 1987, pgs. 113 o 197,
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frece detectar un patrén de conducta en el entrevistado, que mg
diante el proceso de informacibén proporcionada por éste, asi cg
mo por la observacién nos permita deducir su significado y ayu-
dar a entender cuil de las posibles interpretaciones explique -
me jor su conducta.

Adembs la entrevista puede ser por si misma el instrumento
por el que se opera el cambio, ya que nos permite, de acuerdo a
las necesidades que se vayan presentando, orientar, informar, -
sensibilizar. y educar socialmente, asi como poder detectar ca-
s0s que requieran ser canalizados a alguna otra institucibdn.

Tratamiento a Problemas Plurifamiliares a
Través del Método de Grupos.

Como se ha visto en los resultados de la investigacién, la
presencia del Sf{ndrome por Trisomia 21 en un hijo, no sélo gene
ra problemas a nivel particular y familiar, sino tambié&n necesi
dades gue se pueden trabajor a nivel plurifamiliar, como son: -
problemas de socializacién de la pareja y por consiguiente en
los hijos, insuficente informacidn sobre el padecimiento y pla-
nificacibén familiar, ansiedad de la pareja por el futuro, asi -
como la insuficiete participacidén del padre en la terapia de su
hijo.

Para cubrir estas necesidades se sugieren la formacidén de
grupos, va que es un valioso recurso que permite que exista una
relacibén reciproca entre los padres con necesidades similares,-

presentindose mfitua aceptacién y con el deseo de ayudarse.
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Es importante aclarar que en eqﬁe método y ante tales
necesidades, el Trabajador Social manejard todo el proceso
metodolbégico de grupos (investigacién, diagnéstico, programa-
cibébn, y evaluacibdn), trabajando en base a las situaciones
detectadas a través de la investigacién.

El Trabajador Social, por medio del grupo, tratard de
conseguir 1la participacibn socinl de la familia, principalmen-
te de los padres, para motivarlos a actuar en grupos y lograr
la socializaciédn con su nficlec natural (sociedad), sensibili-
zarlos y capacitarlos sobre lo dimportante que es5 superar
los aspectos mencionados.

Utilizard como funciones bédsicas la educacibén y promocién
social para reforzar los valores del individuo ubicéndolo
en la reamlidad social que lo rodea, para promover sSu coopera-
cién y responsabilidad en una accidn integradora en el proceso
de desarrollo. Ademés, se les transmitird informacidn sobre
las necesidades detectadas para ayudar a las personas a re=
flexionar sistemdticamente y analizar la naturaleza, causas
y consecuencias, cstudiar los pros y 1l1los contras de cada
una de ellas con el fin de que resvelvan su situacidn, es
decir, ayudar a la gente sugiriendo recursos, de los cuales
el grupo sea capaz de conseguir cualgquier ayuda material
y consejo técnico, entre otros. En general se trata de conse-
guir que cada individuo del grupo decida por si mismos cuéles
son sus necesidades y que estarfa dispuesto hacer para enfren-

tarse a ellos.
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Aspectos que se deben tomar en cuenta antes de iniciar la informacién de -

grupos:

1.

2.

i3

Contar con un ambiente fisico adecuado.

Determinar el tamaiio del grupo y la duracién de cada sesién (se sugieren
12 sesiones distribuidas en 3 meses de acuerdo al afo escolar y con
duracién méAxima de una hora con el nimero de integrantes de acuerdo

al ndmero de participantes).

Tener conocimiento del nivel de preparacibén educativa de los participan-
tes, para que en base a ello se elabore el plan de trabajo. Es importan-
te que los temas a tratar sean claros y sencilles, no perdiendo de
vista la posicién profesional, es decir, no dar la informacién a nivel

médico, psicolbgico, entre otros, sino con caricter social.

Sensibilizar, motivar y promover la informacién de grupos a través
de rotafolios que lleven implicitos los temas a tratar; por medio de
juntas de padres programadas por el Centro, o bien, por la invitacién

directa a los padres de familia.

Para la formacién de grupos se sugiere tomar en cuenta el siguiente

proceso metodolégico:

1.

Formacidén del Grupo. El1 Trabajador Social, iniciard con una primera

‘reunién donde se presentard con los participantes indicéndoles los

objetivos, asi como una introduccién general del plan de trabajo. Ademés
se les sefialard la duracién de las sesiones y el tiempo otorgado a
ello., No olvidando disminuir la angustia y la atencién de los asisten—
tes, favoreciendo la confianza reciproca. Ademis se deberd motivar
al grupo para que evalie la reunién y formule un plan de occidn para

la préxima.
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En las reuniones sucesivas, el Trabajador Social deberd tratar que
cada miembro se convierta voluntariamente €n un activo participante de
la vida grupal. Esto significa un proceso educativo ya que se les informaré
a los miembros, se les motivarid a discutir con altura sus problemas y
se les capacitard mediante una prictica constante a tomar iniciativas.
La discusidén sobre los temas deben hacerse en forma amistosa e informal.

El Trabajader Social, debe tomar en cuenta que las hostilidades en
el grupo, ocasionados por conflictos personales, desadaptacidén al grupo,
desacuerdo con los objetivos y los medios, seialarin la aparicién de 1a
segunda etapa del grupo, el conflicto.

2. Conflicto: es importante que el Trabajador Social esté preparado ante
situaciones que originan que la comunicacidn resulte lentea como son:

a) E1 silencio, se presenta cuando un miembro del grupo tiene
temor a exteriorizar sus ‘sentimientos a equivocarse o a que
nadie le preste atencién.

b) La verbalizacién, por el cuil el miembro del grupo se comprome-
te, arriespindose a ser juzgado, pero también pretende centrar la
atencién del grupo,

¢) Enojos, se produce cuando los miembros que no se conducen bien o
no cumplen sus roles o por qué todo esta sujeto a andlisis.

d) Hostilidad, son conflictos perscnales, de adaptaci6n al grupo, de
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 deni-

micas de grupo y técnicas de comunicacién 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 apoyard con
el método de casos ya mencionados, o bien, si se requiere canalizarlo

a otro servicio o institucidn.

3. Organizacién del Grupo. En esta etapa®se han superado ya los conflictas
mencionados, produciéndose una progresidén del grupo hacia los cobjetivos,
reduciéndose tensiones, estableciéndose la aceptacidén y pertenencia,
el ajuste de expectativas y realidad de vida del grupo. Esto significa
desarrellar su capacidad de autodirigirse, lo que permitird, indepen-
dientemente de las necesidades detectadas a través de la investigacién,
que el propio grupo se organice y se coordine unificando propbsitos
de manera que cada miembro adaptari su tarea a la de los otros con

la habilidad y el entusiasmo necesario,

&

Integracién. El grupo ha llegado a la maduréz, existen pocos cambios
en su constitucién, el liderazgo estd repartido entre todos sus miembros,
donde el Trabajador Social comenzari su retirada hacia un rol de asesor,
ya que el grupo estd capacitado para funcionar solo.

5.~ Declinacién 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 interés de sus miembros los
que se orientan hacia otras actividades (cambio de trabajo, domicilie,
estudio, de estado civil, entre otros). Pero en nuestro caso, este proce
so, se puede dar, una vez cumpliendo el objetivo principal gque nos

1levé a la formacidn de grupos.

Es importante sefialar que este procedimiento asi como los métodos,

técnicas e instrumentos estarin sujetos a cambio de acuerdo a los recursos
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del Centro, la capacidad e interés del Trabajador Social y por las necesida
des sentidas y detectadas en la poblacién, Por lo que es conveniente reali-

zar programas operativos en C.T.D,U.C.A.



NECESIDADES

Socializacién

Informacién del
padecimiento y

Planificacién -
Familiar.

Ansiedad de la
pareja por el -
futuro.

METODOS, TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA EL DESARROLLO DE

NECESIDADES DETECTADAS EN LA INVESTIGACION

METODOS

Programacibn
Educacibén Social
Promocidén Social

Programacién
Educacibn Social
Promocibn Social

Programacién
Educacién Socisl
Promocién Social

TECNICAS

Técnicas de presentacibn
Sensibilizacién

Motivacién

Organizacién Social

De comunicacién Social

De comunicacién Profesional
Didécticas

Dindmicas de Grupos

Informacibn
Orientacién
Sensibilizacién
Motivacién
Movilizacién
Técnicas didécticas
Pin&dmica de Grupo

Informacibn
Sensibilizacién
Movilizacién
Técnicas de Catélrsis
Discusibén en Grupos
Discusién dirigida
Dinémica de Grupos

LAS

INSTRUMENTOS
GENERALES

Programas operativos
Registro y formatos
para cl control de -
grupos,

Guias de exposicién
e informacibn,
Rotafolios
Proyeccién de Diapo-~
sitivas.

Muestrarlios sobre -
Métodos anticoncep-
tivos.

-0z1 -



METODOS,,

NECESIDADES

Participaciébn del
Padre en la tera-
pia del paciente.

TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA EL DESARROLLO DE

NECESIDADES DETECTADAS EN LA INVESTIGACION

METODOS

Programacién
Educacidén Social
Promocién Social

TECNICAS

Informacién
Sensibilizacién
Motivacién

Movilizacién
Comunicacién Social
Comunicaciédn Profesional
Técnicas didécticas
Dindmica de Grupos

LAS

INSTRUMENTOS
GENERALES

-1z -
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Es considerable aclarar que la par?ibipnci6n del trabajador
social con grupos, ne sélo se desarrolla en este nivel, sino -
que su campo de aceidn en los mismos es amplio, estos consisten
en: investigacién, planeacién, capacitacibn, educacién y promo-
ciébn social, supervisibén, evaluacién y asesoria.

Organizacion con el Equipo
Interdisciplinario.

Debido a la complejidad de los problemas que afronta la fa
milia del paciente y tomindo em cuenta a los diversos profesio-
.nistas que laboran en C.T.D.U.C.A., es necesaria la participa--
cién de trabajo en equipo interdisciplinario bien organizado, -
para tomar decisiones en base a8 sus aportaciones y modolidades
propias, ya que integrindose al esfuerzo comiln, enriquecen el
conjunto y facilita la solucién de los problemas y la toma de -
decisiones. Por lo que el trabajo en equipo es una necesidad e
instrumento para el logro de determinados cobjetivos y contribuir
conjuntamente al bienestar de la familia y por consiguiente al -
desarrollo integral del paciente.

El trabajador social debe tomar en cuenta que las tareas pro--
pias de caracter social de su profesiédn , asi como las cualida-
des humanas y principios é&ticos, juegan un papel muy importante
en la solucidén de los problemas. Dentro de éstas tenemos:

a) Espiritu de servicio.

b) Solidaridad

c) Conviccibn y confianza en que las personas tienen la capa
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cidad para solucionar su sltuagién.
d) Habilidad para motivar,
e) Don de gentes (amabilidad, simpatia).
f) Maduréz emocional.

g) Capacidad para vencer dificultades.

Dentro de las actividades que se proponen, sin perder

de vista las necesidades detectadas a través de la investiga-

cibn, son:

1.

Contribuir de manera profesional en el equipo interdiscipli-
nario, en la deteccién y atencidén de los problemas sociofa-

miliares.

Difusién por parte del Trabajador Social y el equipo inter-
disciplinario, a través de los medios masivos de comunica-
cibn, (Qué es 1la Trisomia 217 (origen, caracteristicas
y limitaciones), las posibilidades de habilitacién y trata-
miento al paciente, as! como las consecuencias sociales

en la familia.

Proporcionar platicas o ¢ursos a Hospitales Ginecobstétricoes
para otorgar la informacidén necesaria sobre la importancia
que tiene en la pareja la notificacidén médica oportuna
y adecuada del paciente, asi como 1los problemas socio-~
familiares que origina Ia trisomia 21 en un miembro
de la familia. La orientacién sobre los centros existentes
en el D.F., que se dedican a la habilitacidn espe-—

cializada para el paciente.
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5.11 Actividades de Apoyo de Trabajo Social.

- Colaborar en las actividades sociales del Centro.

-~ Informar 8 los padres de familia sobre los acuerdos tomados =

por la direccién del plantel,

- Promover la participacién de los padres de familia en activi-
dades socio-culturales de recreacién y en beneficio comunita-

rio.
- Conseguir donativos para la poblacién del Centro.

- Elaboracién de carteles para promocidn.
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CONCLUSIONES

Como se ha podido observar a lo largo de todo el trabajo,

el Sindrome por Trisomia 21, mejor conocido como Mongolismo

o Sindrome de Down, es un problema generado por un desorden
genético donde existe la presencia de un cromosoma extra en
las células del organismo. Caracterizado por diversas anorma-—
lidades fisicas y mentales, La medicina ha tenido grandes
avances sobre su etiologia, tratamiento y prevencibén, logran-
do alcanzar en la actualidad altos niveles de especializa-
cibébn. Lo que ha permitido ampliar el campo de accibdn de di-
versas disciplinas en el &rea de educacibn especlal de perso-
nas que padecen de este tipo de aberracidén cromosémica.

Dentro del Distrito Federsl, se cuenta con Centro parti-
culares especializados en la habilitacién de personas trisémi=
cas, abordidndose el aspecto de tratamiento fundamentalmente
en dos niveles: a través de la estimulacidn precoz y a través
de 1la pedagogia terapéutica propiamente dicha en 1la etapa
de escolarizacién, valorando e integrando su situacibén fisica,
psiquica y sensorial.

No obstante, se puede detectar que los Centros de trata-—
miento s6lo se han centrado en los sentimientos, problemas
fisico~mentales y necesidades del paciente y, por 1la mismo,
no lo han sabido ver como un acontecimiento social en el contex
to de la familia y de la comunidad en que ocurre, Ya que no
sblo se trata de un "problema'" que afecta a los pacientes,

sino también a los miembros del nicleo familiar.
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Por lo tanto la investigacidn.realizada, se centrd en
conocer teéricamente e indentificar, en el Centro de Terapia
Educativa, A.C. (CTDUCA), principalmente en el grupo de estimu-
lacién temprana, los problemas sociofamiliares que genera
el nacimiento de un hijo que padece del Sindrome por Trisomia
21, con la finalidad de establecer la participacién del Traba-
jador Social y coadyuvar, ecn forma interdisciplinaria, en
la atencién a estos casos,

A través de esta etapa de investigacibén, se concluyé
que la presencia del padecimiento en algin miembro de 1la fami-
lia, es un factor determinante y precipitante de serios con-
flictos, problemas y necesidades en el nlcleo 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 diagnéstico de su hijo, la informaciédn
necesaria de las caracterfsticas y repercusiones del padeci-
miento, as{ como la orientacidén de las posibillidades de trata-
miento habilitatorio que ayude a su hijo a desarrollar sus
potencialidades hasta donde sus limitaciones se lo permitan,
pues a partir de ese instante la decisién de la pareja sobre
el futuro de su hijo y de los de mis miembros de la familia
es muy importante, a pesar de que habrd en ellos difcrencias
individuales ocasionadas sobre la presencia del padecimiento.
Sin embargo, puede ocurrir que estas diferencias aumenten
hasta llegar a un desequilibric que lleve a una desorganiza-

e¢idn, o bien, desintegraciém familiar.
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Asi pues, el bienestar de la familia va a estar influidé por
wla decisié4n que tomen los padres soi)re su situacién, lo gque
a 8su vez se ve condicionada por el medio ambiente y es 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 razén, los problemas que se llegan
a generar en el Ambito familiar no se deben separar'y sdlo
proporcionar tratamiento médico, psicoldgico, y pedagégico
al paciente, sino también considerar los factores sociales.

Lo anterior constituye umna base lo suficientemente justi-
ficable para gque el Trabajador Social se integre activamente
al equipo de trabajo que se dedica a la habilitacidén de indivi-
duos trisémicos y que, mediante la aplicacidén de medidgs ade-
cuadas de la investigacidn, permitan percibir e interpretar
necesidades de 1la poblacién para elaborar oportunamente un
diagnéstico y tratamiento a los fendmenos sociales, plantean-
do acciones concretas que ofrezcan mantener en éptimas condi-‘
ciones sus relaciones familiares y extrafamiliares, a la ve?'-
que se desarrolle en ellos la participacién activa y critica'
y lograr que el quehacer profesional trascienda su realidad,
enriqueciendo ¥y superande su accibén educativa, lo cual se
debe proyei:t:er en todos agquellos programas encaminados al
bienestar familiar del paciente para brindar una atencién
integral dentro de un marco social.

Por lo tanto, 1la partici;pacién y compromiso del Trabaja-

dor Social, para contribuir .junto con otras profesiones a
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lograr el bienestar de la poblacidn, es muy importante. Hay
que hacer hincapié que no es simplemente el ejecutar las acti-
vidades y funciones que otras profesiones realizan (Psicélogos,
Pedagogos o Médicos, entre otros), sino que tienen la capacidad
de investigar y transformar de acuerdeo a una realidad concreta
de trabajo para conocer sus causas-efectos y lograr que el
individue asuma su responsabilidad tantc preventiva como trans-

formadora.
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SUGERENCIAS

El Trabajador Social que se incorpore a centros especiali-
zados en la habilitacibén de personas trisdmicas, ejecute

verdaderamente las funciones para las cuales estd capacitado.

Que el Trabajador Social realice investigaciones sociales
y 8nalice objetivamente los resultados para proponer progra-
mas sociales que beneficien a la poblacibén 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, as{ como para 1la elaboracién de programas con

carheter social, definiendo objetivamente sus funciones.

El Trabajador Social que se inserte en el Area de Educacibn
Especial (Trisomia 21) esté lo suficientemente capacitado
al respecto o cuente con 1a especialidad en Psiquiatria
y/o Paidopsiquiatria del nific y el adolescente, ya que la

trisomia 21 constituye un problems social y de salud relevan-
te en México y la necesidad de tener personal adiestrado
para el manejo de estos individuos, 1la 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 capldz de
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incorporarse al Area productiva.

Que el Centro de Terapia Educativa elabore suficiente mate-
rial diddctico explicativo para que los padres tengan acceso
a &1 yobtengan un aplio conocimiento sobre el padecimien-
to, asi como los servicios con los que cuenta para proporcio-

nar una atencibén adecuada al paciente.

Que se publique y difuﬁda a nivel nacional, informacibn
o material bibliogrédfico 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 nnélisis prenupciales estudios ge--

néticos, como medida preventiva.

Que el Trabajador Social, participe promoviendo el consejo
genético para fines de acciones preventivas de carécter

social.

Que el Trabajador Social tenga conocimiento de lo que lmplica
el Sindrome por Trisomia 21 y sus repercusiones sociales,
primordialmente aquél que labora en Hospitales Ginecobsté-

tricos.

Es muy importante que los médicos, enfermeras y psicdlogos,
cuando anuncien el diagndéstico a los padres, den informacién
verdz pero accesible y con sentido humano para no afectar

seriamente la integridad emocional de los padres.
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PRESENTACION

Seffora v/o Sefior, buenas tardes, me llamo Silvia Maldonado y soy
Pasante de la Licenciatura en Trabajo Social, digculpe Gque
le tome un porc de su tiempn; estoy realizando agul en el Centro
de Terapia, un estudio sobré las familias vy los nifMos con
problemas con Sindrome de Down, y me gustaria sEber si sujere
participar conmige, para &sto, se le aplicard un cuestionario ya
Que SUs respuestas son auy importantes para adécuar 105 programas
y funciones de trabajo social en el cenbro para una mejor
atencidn a los niMos. Es convenisnte aclararle que los datos que
aporte san sumamentes confidentiales & inclusive no se registraran

sus dates personales como son nonbre, domicilio, etc.
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TIFO DE VARIABLE ZSCALA DE MEDIDA

1 Demografica 1 Nominal

n

Sociodenografica 2 Escalar
Sociomédica

Socioeducativa

Sociopsicoldgica

Sociofamiliar

Social

Socicpedagbaics

W 0o N O N s W

Psicoldgica

13 Médica



CENTRO DE TERAFTA EDUCATIVA A.C.
TRABAJO SOCIAL
Ns. DE CEDULA 1._.__1i

CLAVE VARIAELE RESFUESTA
1201 Edad (meses o afos) A L P
Sexo:
1102 1 Femenino 2 Masculino LI
1203 Edad del padré (en aMos) N TS DIV
Edad de la madre (en afas) P DR P,
1104 Estado civil de los padres:

1 Madvre Soltera 2 Casadato) 3 U, Libre
4 Divovrciadafo) 5 Separadalo)
6 Yiudalo) 7 Otvo . I

No.de Unidtn AMos Unidn
1145 Priner matrimonio o unidre M

Padre: 1 31 2 NO
Madre: 1 51 2 NO

2106 Nomero de Enbarazes,

Némero Jde-hijos vivos.

Paras

Abortos

Cesareas
1267 Edad de la madve al concebir )

el caso de sstudio (en afeos): | D B
2108 E)l embarazo fue!

1 Plansado - deseado

No planeado - dessado

No plansado - no deseado " [
'

!

[0



CLAVE T AR THGLE RESFULETA

2103 ®ped tabivas sobre el naciwmiento

£
de st hijo

*arseide fisico con familiar

criancia sobre el saxo VRO M
osible malformacidn congénita

wraba un fdjo normsl

U QIR e
ST

Especifigus

19110 Notificador del diagnéstico clinico
de su hijo:

1 M&dico particular 2 Ginecoobstetra
& Padiatra 4 Enfermara

5 Trabajador Social 6 Esposola)l

7 Ud. 1o desubrid 5 Otwo

Cuanto tiempo después del nacimiento
de su hijo se le wnotificd:

1 Dlas 2 Meses 3 Afios

IR —

St Orientacidén = informacidin sobre
el padecimigrito:

-

Definicidn, naturaleza v tiro
de variacic soore la aberra-
cidn eromosiuica

Caracteristicas fiqxcas y bio-
ldgicas

Posibles enfermedades
Expactativas de vida
Limitaciones gue afectardn su
desarrolls psicopedagbaico
Ninguna de las anteiriores

atro

[ B N N ]

~Q

Especifiqus
d [
Pt



CLAVE

' VARIABLE RESFUESTA

3112 Consejn rprafesional sobra el manejo
: de 50 hijo!
1 Intarnarlo
2 Lugubvre evpectativa sobre su
i do. .
3 Propovcionarle ayuda y apovye
habilitatovio por mnedio de un
centro especializado
4 Mastrarse con ivdiferencia
y Lratarlo como una persona
"normal”
5 Otro
R Espacifiqus g
LIS DR B
4113 El Centrd de Terapia Educativa se 1o
recomench
1 Familiar ZVeting b amigo
3 Madico que atendid y/o noti-
ficd d=l diagndstica.
4 g icido CTDUCA
S iniciativa rropia
g ins masivos de comunicacidn
Especifigus
L
5114 Reaccidn de los padres ante el naci-

migntn ¥ padecimnients de v hijod

Culpatiilidad

Desagrade o rechaws hacia el RN,

Tristeza, frustracibdnm, desilu—

cidn

Incredulidad hacia el Jdiagndstico

Resentimients hacia 21 nédics

Hostilicdad hacia el cényugsz

Otro '
Especifique

|23 S

~NOne

pade

s
. ' i 3

Ry g }



CLAVE VAR ABLE

€115 Antzs del pacimiento su hijo
tristmice -21 suls) velarionies)
e pareja eralfnd)! .

1 Buena 2 resulas D onegativa

(3983 Cuando nacid su hijo trisdmico -21
recibid apoyo de su parela
1 51 RO
R
5147 fue actitud tomarom coma pareja

ante su situacidn!
1 Recrininacidn 2 Resignacidm

3 Apoyo nutuo 4 Otro

TEcpecifigue

£318 Fensaron en la separacidn o divorciod
1 51 2 HO
H—
5113 Su vida sexual con su paveja se vid
disminuida,
1 51 2 N0
3 '
L.
£120 La solucidn gque tonaron an cuanto

a su relacidn de pareja fud:

1 Divorcio o sewaracidn

2 Frob. divorcio o secacacidn

2 Contivuar duntos pava apoyares v ayudlar  a  su
hi Jo

4 Conmtinuvar junbos por prejuitios sociales

5 Otro




CLAVE

© VARIABLE RESFUESTA

3121

Considera que el padecimiento de su
hijo fus heredada povr alatn :
pariente consanguineo y/o colateral

1 =3 Z NO
Esrpecifique R .

6122

Cambios del esposa o compafiern a partie
del nacimiento de su hijo trisdmico -21

No cambid su relacidn con su pareja
Abandond &1 fogar ”
Toxicomanias

. Especifique
Inasistencia expsovadica al hogar
Asistencia exporadica al hogar
Desobligaciin moral
Desobligacibdn econdmnica
Otro

WA G-

Especifique

Actualmente persisle esla situacidm

i 51 2 No

6124

Canbios de la esposa 0 compafiera &
partir del nacimiento de su hijo!

1 Descuidd su funcidn como pareja

Ner cambid sw relacidn con su paveja
Cedica la mayor pavte del tiempo a
su hijo trisdmica.

Descuidd su funcidbn como madre hacia
su(s) otvrols) hijols)y.

Toxicomanias

Wr

Especifiqus .

LI VB =

Dtro

Especifigue

6125

Actualuente persiste esta situacidn

i 31 z WO



CLAVE -

VAR1ABLE RESPUESTA

5126

Szlen juntos los padres con su hijo
trisdmico -2t

1 51 2 NGO ,

DisTrutan de vatativnes junto con

su kije trisbmico.

T 2 No L,

5iz8

Cuando va por la calle con sv hije
trisémico -21 y lo observan siente:

"1 Hostilidad - molestia - ira

2 Indifarencia

3 Verguenza o pena
4 L& hacen sentir culpable
5 Otre

Especifigque

8129

En alguna ovasidn aisld a su hido
tristmico de personas ajenas al nbcleo
familiar:

Especif igue

6130

Cuando tuvieron conowcimiento del
diagndstico cllnico de su hijola)
lo comnunicéd inmediatamente & su
familia:

1 S1 2 NO




CLAVE * VARTABLE RESFUESTA

6131 Recipil apoyo de faniliares consanguinecs
y/o colaterales!

1 83 2 NO

Ecpacifique en tumlauiera de 1o
dos casos

6132 La fawmilia consanguinea y/o colateral

la culparon por cl radecimiento de

su hijo!

1 S1

Especifique Jde quidn
2 O
. [P

7133 De que maneva lalo) apoyan sus

parientes, vecinos y/o amigos

En caso de ser hijo Gnico, Fasar a la pregunta No. 41

5134 Han hablado con sul(s) otyro(s) kijo(s?
sabre el padeciniento de su hevmano!

1 3 2 NO

51735 Manifestacidn de su(s) otrol(s) .
Fijols) ante el comwcinients del
diagnhsticn:

TRl Siesm

Desagrade o rechazo
inconprensidn o indiferencia
Aceplac itm

Glri

N UitIe

Especifigque



VARINELE RESFUESTA

Altuslrente cow son las
entee suls) hijols) "norha
trisamico =2t .

relaciones
"y osw higc

Cmsidera que despuds del nacimients
de su i jo trisdwice -2 suvraid
aladn cambio 2n suls) olrofs) hijols)
“aormal”

1 =31 Z N0

m

=1 camwbio consistid ent

Comportamiente destructivo
Dependencia excesiva

No centrol de esfinteres

Rabietas o celos

Pequetos hurtos

Froblemas escolares

Froblemas con amigos, compalieros, etc.
Otro

MONDO AP~

Especifique

Su hijo conpera en la atencidn de
su hermano trisdmico:

1 51 2 NO 3 En ocacionas

Hotiva y orienta & suls) otro(s)
hijo(s) sobre como ayudar & su
hermano trisdmico -21

1 SI

L]
r4
<

Especifique



CLAVE © VARIABLE RESFUESTA

6144 Exige a su(s) otrols) hijols) a que
ayude al cuidado de su hermano
trisbmicn -21
1 S1 2 NG 3 En ocasionss

Ansiedad por el futuro

5141 Ha pensado en tener mds hijos!

1 sI 2 NO 3 Insegura -

En caso de seguir la opcidn No. 2 o 3
especificar For quét

1 Mujer alosa
2 Temor o miedo
3 Inestabilidad de pareja
4 Inestaidilidad econduica
5 Paridad satisfecha (OTE)
& Otro
Especificar
1142 Metodo anticoncerptivo de planificacidn
familiar,
1 Tengsral 2 Definitivo

Especifique en cualquiera de los
D0S Casos.



CLAVE UrmR1ARELE RESPUEETH
£143 Freocupacidn
al futurn de
1 Desarrollo psicopedagigico de su
hijo T-2!
2 Gue su hijo Lri hico no 1legue
a S=r autosuficiente.
'3 Rethazo o burla de la geonle hatia
su tiijo trisbsmico -24
4 Critica de la gente cuando vaya(n)
can su hijo tri Lo por la calle
5 Falleciniente del padre v/o la madre
y que su hijo se quede sbdlo y
desanparado
& Que su hijo Lrisbuito viva pace
tiempo
7 Cuando su hijo trisdmice 11ou
a la adclescencia (sexualidad)
Qu= 1o tendrd que andar cuidands
9 Que suls) otrols) hijols) y/o
familia tengan un hijo con el
mismzs padecimiento
10 Indiferencia
11 Otro _
Especifique
=144 Quien asiste a la terapia sspecia

de su hijo.
1 Padre 2 Madpe 3 Atbos

4 Otro

Especifigue



CLAVE:"

VARTABLE RESFUESTA -

En raso de

o

‘inasistenci
la madre o embos,

Caldsal

Tl B Gy~

Hovario 4 trabsaic .
Ausencin del padre v/o la madra .
Fallzeimienta del pedre v/o la madere
Froblamas de pareja

N3 1o considera necesario

Otro

Espacifiqus

. ) Madﬁe'

wocial ‘”

Ha Lenldu contacts alguna vEz con un
Lrabajador social;

31 2 MO

~N ®» B

fa

de contestar positivauente
tear en oOue area)

Medicsn social (clinicas, cantros
de sulud, etc. .

Psiquiatria (trabajadora sec. psi-
Guidtricad

Mdtico hosritalario
Asistencia soctal
Penitenciario ¥ eriminoldgico
Educacidn ~ cultura

Laboeral

Desarvollo rural integr@l

[W3 A

Egpecifique



CLAVE

7147 Considera nNecesaria la participacion
del trebajado, social #n su casos!
1 S z O
ESperis© idue Bn cualgulera oe 1os
' '
I
7148 Lonsidera necesaria la participacidn
del trabajador social en el CTDUCA.
1 51 2 NO
Especifigus en twalauiera de los
dos caszos.
. .
L
7148 Fara gque funciones considera gue

seria inrortante la participacion
del trabajador social en CTDUCA.

1

(D]

Eatrevistads



FREGLENCIA DE PAGIENTES

GRAFICA 1 : EDAD DEL PACIENTE
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FREGUENGIA

GRAF 3: EDAD ACTUAL DE LOS PADRES
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' GRAFICA 4 :

' EMBARAZADAS
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FRECUENCIA DE FESRUESTAS

GRAFICA & : EL EMBARAZO FUE :
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FREQUENTIA

GRAF 6: EDAD DE LA MADRE

AL CONCEBIR AL PACIENTE
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FRECUENCES

GRAF 7: ORIENTACION RECIBIDA SOBRE

EL PADTCMIENTD
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IMFORMACION PROPDRCIONADA

1 Definicién, naturaleza y tipo : 4 Expectativas de la Vida

de variaciones sobre la aberra- : . 5 Limitaciones que afectan su
ci6n cromosémica. . desarrollo psicopedagégico.

2 Caracteristicas fisicas y bio~ T 6 Ninguna de las anteriores
1bgicas. . 7 Otro

3 Posibles Enfermedades .



FRECUENCIA,

GRAF 38: REACCION DE LOS PADRES ANTE EL

NACIMIENTO Y FADEGWIENTO DE SU HuO
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FRECURNCY,

CIRAF 9: CAMBIOS DEL PADRDRE A PARTIR

DEL NACIMIENTO DEL FACIENTE
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FRECUENQA

GRAF 10: CAMBIOS DE LA MADRE A PARTIR
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GRAF 11: CUANDO VA POR LA CALLE CON SU
HIWO TRISOMICO V¥ LO CRSERVAN SIENTE
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GRAF 12: CAMBIO DE LOS OTROS HIJOS
A RAIZ DEL NACMIENTO DEL PACENTE
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GRAF 13:

PREOCCUFRACION DE LO%

PADRES
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Desarrollo psocopedagbgico de su
hijo T-21

Que su hijo trosémico no llegue

a ser autosuficiente.

Rechazo o burla de la gente hacia
su hijo trisémico-21

Critica de la gente cuando vaya(n)
con su hijo trosémico por la calle

BRESGURACH
PADRE % MAURE

5 Fallecimiento del padre y/o madre
y que su hijo se quede s8blo y

9 Que su(s) otro(s) hijo(s)
y/o Eamilia tengan un hijo

desamparado con ¢l mismo padecimiento
6 Que su hijo trisémico viva poco 11 Otro
tiempo

7 Cuando su hijo trisémico llegue
a la adolescencia (sexualidad)
8 Que lo tendri que andar cuidando



GRAF 14: QUIEN ASISTE A LA TERAPIA
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GRAF 15: HA TENIDO CONTACTO CON
UN TRABAJADOR SOCWL '
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EN QUE AREA A TENIPO CONTACTO

RAF 16:
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GRA 17: CONSIDERA UTIL LA PARTICIPACION
DEL TRARAIADOR SOCIAL EN SU CASO
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GRA 1‘5: CONSIDERA UTIL LA PARTICIPACION
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GLOSARIO

ACROMICRIA: Disminucidn del volumen normal de las extremidades.
AMNIOCENTESIS: Proceso mediante el cual se extrae una muestra -
del 1iquido amnidtico de la bolsa que rodea al feto en desarro-—
llo, mientras estd en el vientre materno. Las células del liqui
do pueden prepararse especialmente para el andlisis cromosémico
que dura de dos a tres semanas.

ASIMETRICAS: Que carece de simetria.

AUTOSOMA: 22 de los 23 cromosomas que contieneh normalmente en
el lévulo y el esperma (células reproductoras) del cuerpo huma~
no. En todas las demis células del cuerpo (no reproductoras), =
los cromosomas se presentan en pares por lo que cada célula tig
ne 46. Cada autosoma suele aparecer indéntico a su compaifero, -
pero cada par es distinto de todos los demis pares, tanto en --
contenido genético como, frecuentemente, en su aspecto. El par
restante de cromosomas que determinan el sexo se designan XX en
las mujeres y XY en los hombres.

BRAQUICEFALEA: Hombres con crdneo casi redondo.

CARDIOPATIA: Nombre genérico de las enfermedades y perturba-
ciones del corazbn, pudiendo ser congénitas o adquiridas.

€C.T. o I.Q.: Escala de cero en adelante usada para medir el cog
ficiente intelcctual.

CONGENITO: Lo presente en el momento de nacer, fno necesariamente

hereditario.



CONTRECEPTIVO: Método o productos destinades a evitar la fecun-
dacidn. ’

CRETINISMO FURFURACEQO: Insuficiencia del desarrollo intelectual
con degeneracién mental, dominan la sintomatologia. Generalmen-
te los cretinos son idiotas, imbéciles o degencrados y tienen u
na coloracién blanca de la cara, con apariencia de salvado (des
camacién de la piel).

CRIPTORGUIDIA: Carencia de testiculos en el escroto como conce-
cuencia de su retencién en el abdomen.

CROMOSOMAS: Estructuras presentes en todas las células humanas
y estén compuestos por genes que transportan los razgos heredi
tarios. El cromosoma es un elemento que existe en el niicleo de -
la célula en el momento de su divisidn o mitosis. Todas las cé-
lulas ormales del cuerpo humano, salvo los évulos y el esperma,
tienen 46 cr;mnsomus - 44 autosomas y 2 cromosomas sexuales.
DISTIROIDISMO: Transtorno funcional del cuerpo tiroides.
EPICANTO: Repliegue semicircular de la piel que cubre el Aangulo
interno del ojo ocasionando estrabismo.

EPILEPSIA: Enfermedad convulsiva que se manifiesta clinicumente
por violentas descargas ncurcmusculares que se atribuyen a una
irritacidén directa o indirecta de los centros motores de la cor
teza cerebral,

ESCROTAL: Bolsa formada por la piel que cubre los testiculos y
las membranas que los envuelven.

ESTRABISMO: Desviacidbn de uno de los dos ojos de tal modo que

éstos no miran al mismo punto en cl espacio. El estrabisme con-



vergente, es cuando el ojo se desvia hacia adentro.

ESTUDIO CROMOSOMICO O CARIOTIPO: Procedimiento mediante el cudl
son estudiados los cromosomas para determinar si son correctas
en nimero y acomodo.

FLACIDEZ: Ausencia del movimiento miscular,

FONTANELAS: Espacios membranosos comprendidos én los huesos del
crineo del feto y del recien nacido.

GENE: Son las pequeiias unidades de herencia, las cuales estén -
dentroe de los cromosomas. Los génes son los responsables de de-
terminar las cualidades generales fisicas y mentales de una per
sonas.,

GENETICA: Parte de la Biologfa que estudia los caracteres que se
heredan.

HIPERTIROIDISMO: Aumento en la produccién de las hormonas tiroi
deas, que ocasionan transtornos cardiacos y nerviosos.
HIPOPLASIA: Disminuacidn de la textura de un érgano, de la compo-—
sicidn histolégica de un tejido.

HIPOTONIA MUSCULAR: Estado de flacidéz muscular que permite a
los miembros exagerar sus movimientes fisiolbgicos normales y -
llegar a actitudes anormales.

HOTENTOTE: Individuo de una raza negra del sur de Africa.
LENGUA ESCROTAL: Aspecto exterior agrictado de la lengua.
MENTON PROGNATO: De mandibula o barbilla saliente.
MICROCEFALIA: Pequeiiez del craneo.

MICROFTALMIA CONGENITA: Deteccidn del desarrollo del ojo y de -

sus anexos, caracterizada por una reduccién de vollimen del glo



bo ocular.

MOTRICIDAD: Es la facultad de producir movimientos.
PALPEBRAL: Que tiene relacién con el parpado.

TERAPIA: Curacién o normalizacidén por algln método o sistema es

pecifico.



	Portada
	Índice
	Introducción
	Capítulo I. La Trisomía 21
	Capítulo II. Las Relaciones Familiares y Sociales ante el Nacimiento de un Individuo con Trisomía-21. Desde el Punto de Vista del Trabajador Social
	Capítulo III. La Educación Especial
	Capítulo IV. Investigación de Campo sobre los Principales Problemas que Afectan a la Familia del Individuo Trisómico, para Deterinar la Participación del Trabajador Social en los Mismos
	Capítulo V. Programa para la Creación de un Departamento de Trabajo Social
	Conclusiones
	Sugerencias
	Bibliografía
	Anexos



