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NO DESISTAS

Cuando vayan mal las cosas,
como a veces suelen ir,
cuando ofrezca tu camino
solo cuestas que subir,
cuando tengas poco hacer,
pero mucho qué pagar, y
precises sonreir

aun teniendo que llorar...

Tras las sombras de la duda,
ya plateadas, ya sombrias,
puede bien surgir el triunfo,

no el fracaso que temias;

Y no es dable a tu ignorancia
figurate cuan cercano
pueda estar el bien que anhelas y
que juzgas tan lejano...

Cuando ya el dolor te agobie y
no puedas ya sufrir,
descansar acaso debes
jpero nunca desistir!

Rudyard Kipling
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INTRODUCCION

El Proceso Atenciéon de Enfermeria es el ordenamiento ldgico de
actividades a realizar por la Enfermera para proporcionar atencion al individuo,
familia y comunidad, es importante mencionar gue las funciones de la Enfermera
como profesionista, es trabajar como miembro de un grupo multidisciplinario del
sistema de salud, actuando competentemente en el Proceso de Atencién de
Enfermeria, el cual consiste en identificar las necesidades de la salud del
individuo, familia y comunidad, hacer diagnésticos de enfermeria, elaborar un
Plan de cuidados y evaluar el proceso .

Con el uso del Proceso Atencion de Enfermeria. se incorpora una nueva
dimension a la actividad de cuidar ; la Cientifica Marriner en el ario de 1983 afirma
que: *El Proceso Atencién de Enfermeria es la aplicaciéon de la resolucién cientifica
de problemas a los cuidados de Enfermeria hasta llegar a una conceptualizacién”,
en el momento presente, esta conformado por cinco etapas que son: Valoracion,
Diagnésticos, Planificacidn, Ejecucién y Evaluacion, el cual se caracteriza por ser
sistematico, ya que parte de un planteamiento estructurado para la intervencion
directa, lo que ayudara a la Enfermera a identificar mas rapidamente los
pronlemas de salud, es flexible, o que significa que al incorporarlo a la estructura
mental puede utilizarse en cualquier campo profesional para prestar cuidados, y
es dindmico ya que iesponde a los constantes cambios en el estado de salud de la
persona, se orienta a las respuestas humanas que son multiples, cambiantes y
tnicas, pero ademas su misma naturaieza dinamica favorece la retroalimentacion
sobre los resultados de las acciones.

Por lo anterior cabe mencionar lo importante que éste resulta como
método de trabajo de la profesion de Enfermeria, ya que cumple con todos los
requisitos para proporcionar cuidados de calidad, individualizados, y como método
exclusivo y particular de Enfermeria.

El siguiente Proceso Atencidn de Enfermeria, es realizado en un
neonato que presenta Sindrome de Down, empleando Unicamente Ilos
componentes del Proceso, no recurriendo a una Teoria o Modelo especifico de
Enfermeria, abordando al paciente con una expectativa global, no sélo patoldgica
como frecuentemente ocurre, sino tomando en cuenta todos los factores
relacionados con él, desde un aspecto biolégico, psicoldgico, social, familiar,
econamico, ético y espiritual.
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Cabe mencionar que este Proceso Atencion de Enfermeria integra no
soélo un plan de cuidados enfocados al paciente de manera particular, sino como
también de manera familiar, enfocado a los padres, a sus primeras reacciones
normales por la pérdida de la imagen mental del hijo perfecto, asi como el proceso
de reestructuracion de la vida familiar y social, es decir se enfoca y se aborda
todo lo relacionado con el entorno de un recién nacido con necesidades propias de
su condicion aunadas a necesidades o acontecimientos propios de Su
padecimiento.

Si bien es cierto, la llegada de nifios con capacidades especiales se
atribuia a madres mayores de 35 afos anteriormente, en la actualidad nos damos
cuenta que cada vez son mas las madres jovenes que tienen hijos con Sindrome
de Down, y que afortunadamente en |la actualidad ya no son éstos nifios y nifias
alejados de la sociedad, ocultados y tomados como una verguenza familiar, sino
al contrario; a pesar de que las reacciones psicologicas del impacto de la noticia
siguen siendo las mismas, su calidad de vida ha sido mejorada, ampliando su nivel
de vida; sin embargo, no podemos conformarnos con los acontecimientos actuales
sino que es imprescindible el conseguir mejoras significativas de educacion,
integracion y empleo para que se abran las posibilidades al maximo nivel posible.

E! presente Proceso Atencion de Enfermeria aborda de manera
individual al paciente neonato, mediante un plan de cuidados estructurado en base
a sus condiciones presentes, asi coimo un plan Jde cuidados famikar y de atencion
en el hogar o plan de alta, con el que se pretende dar una atencion continuada,
mediante los siguientes proveedores de cuidados que son los padres y la familia
en general, pero con el firme propdsito de despertar en los profesionales de la
salud el interés por la preparacién continua y la investigacion, que colabore en
mucho para logros futuros, para un bien comun, que forme mejores seres
humanos y mejores profesionales de la salud que brinden una mejor calidad en
sus servicios con mejoras continuas sustentadas en el conocimiento.
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I. JUSTIFICACION

Las Malformaciones Congénitas son defectos estructurales primarios que
pueden afectar cualquier parte del organismo y acompanarse de otras
alteraciones anatéomicas, funcionales o ambas; dentro de estas alteraciones
congénitas se encuentra el Sindrome de Down, el cual es causado por un numero
anormal de cromosomas, presentandose éste en todas las razas, lugares, asi
como niveles socioecondmicos; siendo la edad materna avanzada lo que
comunmente Se asocia a su aparicion.

Sin embargo, en la actualidad 1 de cada 800 nacimientos presenta
Sindrome de Down, de los cuales el 80% de éstos recién nacidos son hijos de
madres menores de 35 afios, lo que me llevo a la realizacidon del presente
Proceso Atencion de Enfermeria, ya que el impacto de los padres jévenes al
momento de la llegada de un hijo con Sindrome de Down es aun mas dificil, en
comparacion con padres mayores de 35 anos.

Ademas, aunado a esto el personal de salud muchas veces esta muy
poco sensibilizado ante esta situacion, y no se contempla al neonato como un
ser Biospsicosocial, sino, que se aborda solo la patologia presentada sin tomar
en cuenta todas las situaciones existentes como son las psicolégicas, sociales,
culturales, espirituales, familiares y éticas.

Por otra parte, la realizacién de éste Proceso Atencién de Enfermeria se
llevé a cabo sin la utilizacién de alguna Teoria o modelo de Enfermeria, ya que
considero que ninguna de las tedricas que conoci durante mi formacién, de
alguna manera , se adecuaba del todo con el paciente, que en este caso es un
neonato.

Ademas considero que el Proceso Atencién de Enfermeria se puede
aplicar aun sin una Teoria especifica, ya que al no tener conocimiento sobre las
mismas o en el caso de que no aborden del todo al paciente y por lo tanto, el
decidir no empleartas, aun asi se puede emplear el Proceso Atencion de
Enfermeria, con el objetivo fiel de planear e implementar un Plan de cuidados
especifico al paciente para otorgar una atencion integral.
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Il. OBJETIVOS

GENERAL:

% Integrar los conocimientos tedrico-practicos adquiridos en la Licenciatura
en Enfermeria y Obstetricia, mediante ia aplicacidn del Proceso Atencion
de Enfermeria, como método sistematizado de cuidados individualizados a
un neonato con presencia de Sindrome de Down, en el aspecto
biopsicosocial.

ESPECIFICOS:

® Implementar el Proceso Atencion de Enfermeria en la atencién del paciente
neonato con alteraciéon genético como el Sindrome de Down, asi como con
su familia, para brindar atencién de calidad.

% Otorgar atencion individualizada, mediante la implementacién del Proceso
Atencion de Enfermeria, en ambito hospitalario y familiar en un paciente
con Sindrome de Down.

% Aplicar mediante el Proceso Atencion de Enfermeria los conocimientos
propios de la profesion de Enfermeria de manera integral, propiciando la
investigacion para el bienestar del paciente, la familia y la sociedad, asi
como profesional, con la finalidad de exaltar de manera significativa lo
concerniente a los cuidados y la atencidén, fundamentada en el
conocimiento adquirido de forma continua.
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I, METODOLOGIA

El presente trabajo, se desarrolld con base en los pasos que forman parte
del Proceso Atenciéon de Enfermeria, el cual es un “método sistematico y
organizado para proporcionar cuidados de Enfermeria individualizados, de
acuerdo con el enfoque basico de cada persona o grupo de personas, que
corresponde de forma distinta ante una alteracidon real o potencial de la salud”, el
cual consta de cinco etapas las cuales son: Valoracion, Diagnéstico, Planificacion,
Ejecucion y Evaluacién

1. VALORACION:

La valoracién fue el punto de partida del Proceso Atencion de Enfermeria;
en esta fase fue necesario reunir informacién (datos) a fin de identificar los
problemas de salud reales o potenciales, en este caso en especifico la obtencion
de fa informacion de primera instancia fue de manera verbal, proveniente de otros
profesionales del equipo de salud, como el personal de enfermeria de la unidad
Tocoquirlrgica, al ingreso del recién nacido al drea de Neonatologia, asi como de
forma escrita por medio de ia nota médica. pediatrica y de enfermeria,
corroborandolo con la exploracién fisica, con o cual se confirmd la alteracion
genética en el recién nacido, con la problematica real y potencial que conlleva.

2. DIAGNOSTICO

Un diagnostico de Enfermeria es un enunciado definitivo, claro y conciso
del estado de salud y los problemas del paciente, que pueden ser modificados por
intervencion de la enfermera (o), éstos derivan de los datos confirmados por la
valoracion, de igual forma los diagnodsticos de Enfermeria se identifican y sirven
como objetivo central para las fases restantes, basandose en éstos el plan de
cuidados.

Como primera parte del diagnoéstico se especificé el problema identificado,
y éste se determino considerando la lista de categorias de diagnésticos de
Enfermeria aceptados y publicadas por la North Américan Nursing Diagnosis
Association (NANDA), la lista de la NANDA es el resultado del trabajo conjunto de
muchas enfermeras para establecer y perfeccionar categorias diagndsticas de
Enfermeria, que pueden ser utilizados por todos los profesionales. En base a esto
se planteé elaborar diagnosticos no solo enfocados al recién nacidos, sino
también hacia los padres y familia, ya que como entorno del paciente, son vitales
para su desarrollo integral satisfactorio.
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3. PLANIFICACION

Una vez identificados los diagnosticos de Enfermeria y problemas
especificos del paciente y su familia, inicio la tercera etapa del Proceso Atencién
de Enfermeria, que es la planificacion, en éste momento se determind como
proporcionar los cuidados de Enfermeria de una forma organizada,
individualizada y dirigida a ios objetivos a conseguir.

En esta etapa o fase debido a que no se empled ninguna teoria o modelo
de Enfermeria, se realiz6 ésta planificacién mediante la fijacion de prioridades
para brindar cuidados de Enfermeria al paciente y a su familia, de cuerdo a los
problemas o situaciones presentes; esta prioridad en los cuidados de Enfermeria,
en la mayoria de los casos se trabajo a la vez en varios problemas distintes. en
busca de la obtencion de progreso en cada uno de ellos, lo que facilito la
planeacion de cuidados de manera integral. Dentro de esta fase de planificacion
se establecieron objetivos como parte necesaria e importante, para asegurar lo
que se pretendid conseguir, éstos objetivos fueron tanto a corto, como a largo
plazo, lo que sirvié como pauta para posteriormente el funcionamiento y éxito del
plan de cuidados.

4. EJECUCION

La cuarta etapa del Proceso Atencién de Enfermeria fue la ejecucion;
durante esta fase se llevo realmente a la practica el plan de cuidados elaborado;
continuando la recogida de los datos y su valoracion, asi como, el registro de los
cuidados de Enfermeria, manteniendo éste plan de manera actualizada, en ésta
etapa propiamente dicha se ejecutaron las acciones de enfermeria en el paciente
y su familia, para prevenir complicaciones.

En el caso del neonato se efectuaron directamente las actividades en ¢€l,
de acuerdo a la problematica presentada; por otra parte se ensend a la familia su
cuidado del mismo, asi como se aconsejd sobre la toma de decisiones para
buscar y utilizar los recursos adecuados para su cuidado posterior en el hogar.

5. EVALUACION

La evaluacion fue la quinta etapa de! Proceso de Atencion de Enfermeria, y
fue durante esta fase cuando se determind el funcionamiento del Plan de
cuidados de Enfermeria y los objetivos alcanzados, sin embargo, a pesar de que
se le denomina a la evaluacién como etapa final, ésta se empled desde el inicio
del proceso, para identificar fos cambios necesarios para su mejoria, ésta
evaluacion se llevd a cabo tanto en el plan de cuidados del paciente, como el
implementado en la familia.
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IV. MARCO TEORICO

4.1 PROBLEMAS GENETICOS

El conocimiento acerca de la existencia de los defectos congénitos es
completamente anterior al descubrimiento de las leyes de la herencia por Gregorio
Mendel, en 1865.

Innumerables desviaciones del desarrollo fueron advertidas en animales,
plantas y en el hombre, en diversas partes del mundo. El nacimiento de algun
niffo deforme casi siempre se consideraba como un signo de mal augurio, asi la
palabra con que se designaba a estos defectos era la de “monstruo”, que proviene
del latin mostrare, que significa predecir e! futuro.

Los niflos afectados formaron parte de la mitologia, mitad verdad, mitad
leyenda, por ejempio en México, en las culturas precolombinas, los defectos
congénitos fueron representados en figurillas de barro o de piedra, como el
acondroplasico de jade encontrado en Veracruz, o bien, el toracépago o los
xifésicos de Colima.

En esta culturas los malformados eran respetados y aun favorecidos por
los emperadores, y proteqidos por el dios Xdlotl, cuya divinidad a simple vista
parece corresponder técnicamante a siameses del género tetratum, son una
composicion de trisomia 13,15,18 y 21, éste dios X&iotl nacid en la ciudad de ios
dioses teotihuacanos y era uno de los mas poderosos de [a mitologia tolteca; su
nombre proviene de la palabra indigena axolot (ajolote), animal teratégeno que
vive en las aguas de los rios y lagunas de la Republica Mexicana.

Por otro lado, de acuerdo con los informes de Fray Bernardino de Sahun,
éste dios era el responsable de que “los nifios nacieran sin brazos o sin nariz,
boquiabiertos, bizcos o monstruos”, se decia que su influencia era muy evidente
en los eclipses de sol o de luna, y que por lo tanto las embarazadas deberian
esconderse para que no tuvieran hijos afectados.

Aparte de las descripciones de la mitologia tolteca , en los paises europeos
estos defectos congénitos se relataron en cuatro periodos, en el periodo fabuloso
en la mitologia griega los malformados, tanto animales como seres humanos, se
mezclan entre si y nacen seres tan raros coma los centauros o los ciclopes, en la
republica, de Platén, se refiere el sacrificio de los recién nacidos que tenian alguna
maiformacion congénita. Plutarco relata que el noble espartano Licurgo, siguiendo
los preceptos de Aristoteles, creia que estos nifios debian ser abandonados en el

monte Taigeto. '

! Guzman. Rodolfo. Defectos congénitos en ¢l recién nacido. Pag. 15-17
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En Roma, los hermafroditas eran arrojados al Rio Tiber. Se denominan
malformaciones congénitas a los defectos estructurales presentes al nacimiento,
se conocen desde los albores de la humanidad, tal como lo muestran los grabados
y figurillas , mudos testigos de pasadas civilizaciones, encontrandose en
diferentes partes del mundo. El nacimiento de un nifio mal formado siempre ha
causado consternacion, pero la explicacion que a este fendmeno se le ha dado, ha
variado en las diferentes épocas, de acuerdo a los conceptos magico-religiosos o
filosoficas prevalecientes.

Asi, en algunas culturas, un nifio malformado ere considerado como un ser
impuro que no debia vivir y por tanto, ser destruido; mientras que en otras, por el
contrario, era deificado y adorado. En algunas religiones se consideraba como
fruto del pecado y por tanto castigo divino, mientras que en otras, presagios de
futuros acontecimiento o productos de desavenencia entre los dioses o de guerras
césmicas.

A mediados del siglo XiX nacié la Teratologia como la ciencia que trata
acerca de las monstruosidades: en la década de los setentas, se acuié el término
Dismorfologia para referirse a la ciencia que estudia las malformaciones
congénitas; los defectos del nacimiento, malformaciones congénitas,
deformaciones y anomalias congeénitas son términos que se utilizan en la
actualidad para descubrir los defectos dal desarrollo que se presentan al nacer.

En promedio, la fiecuencia de las malformaciones congénitas “mayores”
presentes al nacimiento, es de 3 a 5 por cinco, considerando sélo a los recién
nacidos vivos. La frecuencia aumenta si se toman en cuenta ébitos y abortos. Sin
embargo, es dificil calcular con exactitud la frecuencia global de las
malformaciones congénitas, ya que han variado en las diversas series de los
distintos investigadores.

Dicha variacién puede estar en parte relacionada a las diferentes étnicas
de grupos humanos, asi como a las caracteristicas geograficas propias de los
diferentes paises; ademas la mayor variabilidad en la frecuencia esta dada por el
método seguido en la recoleccion de los datos y en la forma mediante la cual se
manejan las estadisticas.

Existen numerosas clasificaciones que han sido Gtiles en su momento y se
han adoptado a la luz de los nuevos conocimientos. Asi, las malformaciones
congénitas pueden considerarse como mayores 0 menores, externas o internas,
simples o multiples, macroscépicas o microscopicas, y hereditarias o no
hereditarias.

En un intento de unificar la terminologia, Smith propuso en el simposio
sobre malformaciones congénitas realizado en la Ciudad de México en marzo de
1979, un nuevo sistema de nomenclatura y clasificacién para los problemas de la
morfogénesis, mismo que fue unanimemente aceptado.

6
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Smith considerd tres grandes categorias que pueden interrelacionarse:
malformacion, deformacion y disrupcién.

Se considera malformacion a la existencia de una alteracion intrinseca del
tejido afectado; malformacion aislada al defecto estructural unico presente al
nacimiento, por ejemplo: labio hendido, paladar hendido, microtia, polidactilia,
sindactilia, etcétera.

Se considera deformacién a la alteracidn en la forma o posicién de un
érgano o regidén anatémica causada por fuerzas mecanicas externas, siendo el
tejido afectado, intrinsicamente normal. Esto sucede en las malposiciones de los
miembros o en las asimetrias craneofaciales secundarias a la presion ejercida por
masas ocupativas intrauterinas (miomas), por embarazo gemelar, o cualquier tipo
de constriccion pélvica, el mismo efecto es producido por [a limitacion de espacio
secundario a oligohidramnios y falta de movimiento fetal consecutivo.

Se considera disrupcion a la falta de continuidad anatémica de uno o
varios tejidos especificos, independientemente de la causa que [a origind, un
ejemplo lo constituyen las alteraciones producidas por las bandas amnidticas. El
amnios puede romperse y, al cicatrizar, formar bandas de tejido conectivo que en
ocasiones quedan flotando en el liquido, estas fibras pueden enredarse en las
extremidades fetales produciendo aumentos localizados de presidon con necrosis
subyacente y consecuehlaineiie cicatrizacion de tejdos previamente normales.
Dependiendo de la magnitud de la necrosis se originaran , desde anillos de
constriccion hasta amputacionss, incluyendo la braquisindactilia distal.

En su etiologia, el embrion se encuentra inmerso en tres ambientes
concéntricos y potencialmente modificables los cuales también ejercen su
influencia durante Ila morfogénesis: macroambiente, microambiente vy
matroambiente.

El primero esta constituido por el universo donde se desenvuelven la
madre y el feto, el segundo lo forman las condiciones imperantes en el Utero
gestante y el tercero depende de lasa caracteristicas maternas. Los tres estan
estrechamente interrelacionados, es por eso que la mayoria de las
maiformaciones congénitas representan interacciones sutiles entre la herencia y
el ambiente, es decir se deben a un factor multifactorial que ocurre durante el
desarrollo embrionario. 2
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Las causas de [as malformaciones congénitas son muy diversas y
variables, sin embargo se pueden en tres grandes grupos:

1)Causas Genéticas: Dentro de éstas podemos considerar tres categorias
etiolégicas, como la herencia monogénica, herencia poligénica o muitifactorial y
herencia cromosomica.

2)Causas Ambientales: Entre los que se encuentra la exposicidn a teratégenos,
el cual es cualquier agente que puede producir una anomalia congénita o
aumentar su frecuencia en la poblacion.

3)Causas Desconocidas: Existen maiformaciones o sindromes proliferatiivos en
los cuales no es factible determinar la causa, defectos llamados “esporadicos”

Actualmente se conocen mas de 4,000 defectos congénitos, que
constituyen la causa principal de muerte dentro del primer afio de vida.

En 1998, el Congreso estadounidense promulgd la Ley para la
Prevencion de Defectos Congénitos, por o cual se otorgan fondos a los Centros
de Prevencion y Control de Enfermedades para que reunan informacion sobre los
mismos y la analicen, a fin de instruir al respecto.

Los defectos presentes al nacer suelen afectar el sistema esquelético, ya
sea por ausencia, malformacién o duplicacion de extremidades. Algunos
trastornos, como la displasia congénita de cadera, son mas sutiles, de modo que
siempre se debe estar alertas para detectario. Los errores congénitos del
metabolismo incluyen una serie de enfermedades hereditarias que afectan la
quimica corporal.

En estos casos, puede haber ausencia o deficiencia de una sustancia
necesaria para el metabolismo celular, por {o general, una enzima.

Casi cualquier érgano del cuerpo puede esta dafnado, algunos ejemplos de
errores congénitos del metabolismo son fibrosis quistica y fenilcetonuria.

En trastornos de la sangre, uno de los componentes disminuye o se
encuentra ausente, o bien no funciona de manera correcta. La anemia de células
falciformes, la talasemia y la hemofilia corresponden a esta categoria.




Hay centenas de anormalidades cromosdmicas; la mayor parte implica
algun tipo de retraso mental, y algunas son incompatibles con la vida.

El recién nacido con presencia de diversos sindromes, como el de Turner o
Kiinefelter puede tener retraso en el crecimiento fisico y en el desarrollo sexual, o
bien como en el caso del Sindrome de Down en donde el dafo se presenta a
nivel tanto fisico como mental, entre muchos otros, por lo tanto, el dafo perinatal
obedece a muchas causas y se observa en diversas formas, siendo la mas comun
el nacimiento prematuro.®

Por lo que se deduce que en la actualidad las malformaciones congénitas
ocupan un lugar preponderante dentro de |a patologia humana, tanto por su
relativa frecuencia, como por las repercusiones estéticas, funcionales ,
psicolégicas y sociales que implican.

? Keith L., ct al. Embriologia bésica . P4g. 119-121
9



|
|

http:/fwww.down21.org/galerias/marcos_galer/conjunto.asp

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

Tk



4.2 ASESORIA GENETICA

La genética clinica nace con la necesidad de estudiar las alteraciones del
crecimiento y desarrollo prenatal y postnatal para interpretar la relacién entre los
efectos de genes patolégicos y las alteraciones en la conformacion fisica y
funcional del individuo. Algunas de éstas obedecen al efecto de factores
ambientales independientes o inter actuantes con los génicos.

Con la conformacién de la genética como especialidad, el estudio de las
enfermedades hereditarias dejd de considerarse por las diferentes ramas de la
medicina como independiente y permitid su sistematizacion.

La Genética es el estudio de la condicidn humana y la manera en que es
influenciada por factores hereditarios que afecta y determinan el crecimiento y el
desarrolio, y que puede transmitirse de generacion en generacion.*

La Asesoria Genética es un proceso de comunicacion que trata problemas
humanos vinculados con la presencia o recurrencia de un trastorno genético en la
familia existe una preocupacidn especifica debido al riesgo por ciertos problemas
o debido a la relacidén con un sujeto afectado.

Existen varias etapas en la valoracién genética e incluye obtencion y
revision de la anamnesis y los expedientes de los afectados; obtencién de
antecedontos familiaras con especial atencioén a faclores pe:linentes al diagnastico
en el afectado; valoracion y exploracion del afecta, si esta disponible; solicitud de
las pruebas apropiados e interpretacion de los resultados; y finalmente consulta
con la persona interesada, el afectado o ambos.
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“Nettina, Sandra. Enfermeria prictica. Pag. 1391-1395
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4.2.1 Objetivos De La Consulta Genética

Ayudar al afectado o al interesado a:

1.

Comprender los hechos médicos, incluso diagndstico, posible evolucion del
trastorno y disponibilidad de tratamiento.

Comprender la herencia del trastorno y el riesgo de recurrencia en parientes
especificos.

Comprender las opciones para manejar el riesgo de recurrencia.
Seleccionar el curso de accidon que parezca apropiado en individuos

involucrados de acuerdo con el riesgo, objetivos familiares y creencias
religiosas.

. Realizar la mejor adaptacion posible al padecimiento.

4.2.2 Identificacién De Personas Con Necesidad De Consulta Genética

1.

Los padres de un nifio con trastorno congénito, retraso mental o trastorno
genético conocido y posible.

. Cualquier individuo con trastorno genético o potencialmente genético.

. Personas con antecedentes familiares de retraso mental, trastornos al

nacimiento o genéticos,

. Mujeres embarazadas de 35 afios o mayores al momento del parto.

. Parejas de origen étnico conocido por manifestar mayor riesgo de un trastorno

genético especifico.

. Parejas que han experimentado dos o méas abortos.

7. Mujeres que muestran resultados elevados o disminuidos de la prueba de

8.
9.

deteccion de alfafetoproteina materna.
Mujeres expuestas a farmacos o infecciones durante el embarazo.

Parejas con relaciones familiares

10. Personas que se preocupan por el riesgo de trastornos genéticos.

11



4.2.3 Pruebas Para Deteccién genética

A.-

} Deteccion:

Numero de pruebas disponibles para grandes grupos de poblacién, o

segmentos de la poblacion con alto riesgo, para identificar individuos con
trastornos genéticos, aumento del riesgo de anomalias o portadores de trastorno
genético.

Los criterios consisten en que la prueba debe ser confiable, apropiada para la
poblacién designada y eficaz en lo que se refiere al costo, y que el trastorno
estudiado sea tratable o que se identificacion temprana mejorara la salud.

La deteccidén en los recién nacidos varia en los diferentes estados y se realiza
para fenilcetonuria, hipotiroidismo e histidinemia.

La deteccidn prenatal consiste en el estudio de alfafetoproteina o el estudio
triple (alfafetoproteina, gonadotrofina coridnica humana subunidad beta y

estriol).
) Pruebas:
Bioquimicas: medicion de las concentraciones enzimaticas y su actividad.

De DNA en casos de mutacion de genes o estudios de unién de DNA.

Cromosémicas; para deteccién de varios trastornos en los cromosomas como
adicionales, ausencia, delecién, duplicacién o reordenamiento.

Aunque ya desde comienzos del siglo XX se disponia de algunos métodos

de consejo genético prenatal, fue en las Ultimas décadas cuando se desarrollaron
nuevas teécnicas como la amniocentesis, la biopsia de vellosidades coridnica, las
exploraciones ecograficas y otros métodos de analisis prenatal que revolucionaron el
diagndstico intrauterino e l0os trastornos genéticos y cromosémicos.

puede

Desde la introduccién de estos procedimientos los asesores genéticos
n ofrecer el resultado del embarazo. En lugar de analizar ias probabilidades

generales de riesgo, el asesor genético puede determinar ahora si el feto padece o
no una enfermedad genética especifica o una anomalia cromosémica como el

sindro

me de Down,

* Guizar,

. Jesiis, Genética clinica-Diagnéstico v manejo de las enfermedades hereditarias. Pdg. 3-7
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Cuado un feto se ha diagnosticado con Sindrome de Down , es de maxima
importancia asesorar a los padres de modo apropiado, es decir se deben facititar a
los padres informacion real de una manera imparcial a lo largo del procesc de
asesoramiento.

Si se ha diagnosticado que un feto tiene Sindrome de Down, se
recomienda que los padres se pongan en contacto con una familia que ya tenga un
nifio en esas condiciones, para ayudarles a comprender el sentido de lo que significa
tener un hijo con esas circunstancias en la familia. Nunca debe ser el profesional
quien decida si la madre debe interrumpir o continuar el embarazo, ya que es una
decisién que sdlo a los padres corresponde tomar.

Los asesores deben adoptar una postura respetuosa y no coercitiva ante
los puntos de vista de los padres. Es de la mayor importancia que los asesores y
demds personal técnico se den cuenta de que un nifio con sindrome de Down es
necesariamente una experiencia negativa para una familia y para la sociedad.

En realidad, estas Eersonas pueden ofrecer una influencia valiosa y
humanizada sobre la sociedad.

Otra alternativa a la terminacién del embarazo, en caso de gue el feto
tenga Sindrome de Down, es dar al nifio en adopcién. Los padres que por cuaiquier
motivo se sientan incapaces de criarlo y atenderlo, y se sientan abrumados por la
idea de abortar un foto afectado, pueden elegir esta alternativa.

De este modo, no tendran que afrontar el trauma y el sentimiento de culpa
que tantas veces acompafan al aborto.

Estos nifios pronto encuentran un lugar de adopcion, ya que los avances
en los cuidados médicos y la mejoria de los servicios educativos ha proporcionado
una mayor calidad de vida a las personas con Sindrome de Down.

¢ Ibid. Pdg. 7-10
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4.2.4 Funcion De Enfermeria En La Asesoria Genética

En la actualidad el personal de enfermeria esta en contacto con pacientes
durante el periodo perinatal, ya sea en el drea extra o intra hospitalaria, en donde se
encarga de las areas de trabajo de parto y del parto, asi como del drea de posparto
y de Neonatologia, incluso Enfermeria también se encuentra en clinicas dedicadas
a la asesoria genética, en donde la funcidn abarca desde el momento del
diagndstico, la recopilacidon de datos, suministros de informacion o evaluacion de
seguimiento, en donde Enfermeria asume una combinacion entre lo anterior, y
asume una funcion esencial come intermediaric familiar y miembro de! equipo
muitidisciplinario.

En cada uno de estos aspectos, es sumamente importante contar con un
conocimiento firme y una plena concientizacion de Ia asesoria genética. para poder
brindar a la paciente un cuidado idoneo. Aunque en cada etapa enfermeria tiene
tareas ligeramente diferentes, siempre se debe tener el conocimiento y la
preparacion para detectar cualquier anomalia genética, intervenir apropiadamente,
tanto al principio como posteriormente, y tomar en primera instancia las medidas
preventivas que disminuyan el nimero de nifios nacidos con defectos genéticos.

Sin duda la persona que esta méas en contacto con la madre, el padre y el
recién nacido es el personal de enfermeria, por lo gue quizd sea un factor crucial
en detectar anormalidades del nifio, por tal motivo, debe tener la capacidad suficiente
al momento de valor y estar familiarizada con las malformaciones usuales y sus
posibles complicaciones genéticas.

Un elemento importante de valoracidén es contar con datos disponibles
acerca de la familia, tomando en cuenta la historia de embarazos anteriores, historia
del embarazo actual, exposicidn a infecciones, medicamentos o rayos X, historia del
periodo intraparto, wvaloracidn de Apgar, asi como la historia familiar de
anormalidades fisicas, retardo mental o de defectos geneéticos, por lo que enfermeria
juega un papel importante como miembro del equipo genetista como sostén y
educadora de la familia.

La participacion de Enfermeria consiste en establecer un riesgo grave de
recurrencia, puede estar a cargo de la historia familiar, la cual es vital para poder
determinar nuevos sindromes genéticos y diagnosticar problemas conocidos, en
donde se valoran los miembros familiares cercanos, y posteriormente los lejanos en
cuanto al sexo, historia clinica, antecedentes raciales, étnicos y religioso y lugar ,
fecha y causa de muerte, se requiere informacion mas detallada sobre muerte de
hermanos, abortos, mortinatos y muertes infantiles, ya que a partir de la historia, se
puede derivar la genealogia familiar, puesto que ciertas enfermedades o rasgos
anormales pueden estarse desarrollando de generacion a generacion, llevar también
a cabo la valoracion fisica del nifio y pruebas de laboratorio.



Por otra la familia es asesorada en cuanto a su riesgo de recurrencia a una
posible planificacién familiar, a lo largo de varias sesiones, para que la familia esté en
condicion de aprovechar la informacion obtenida, por lo que la misiéon de enfermeria
aqui puede ser la de proporcionar datos, explicar los hechos o la de hacer
sugerencias en las decisiones que se tomen,

Muchas veces el diagndstico inicial se elabora de manera precisa y los
hechos que se exponen a la familia son sencillo y directos, teniendo en cuenta sus
temores y dudas.

Sin embargo, meses mas tarde los profesionales al cuidado de la salud se
asombran al enterarse de que sus clientes tienen una idea distorsionada de los
hechos, esta idea erronea por lo general se debe al hecho de que el profesional de la
salud ignora el aspecto repetitivo del proceso de afliccidon. ya que la explicacion es un
proceso continuc requiere sesiones repetidas para ayudarios a entender el defecto
del nifio y el riesgo de recidiva que corren sus futuros hijos, en este caso la funcién
de la enfermera puede ser el mas critico al tener que tratar, de manera regular, con
los familiares durante un periodo, desde el principio de las sesiones de consejo, asi
como del seguimiento posterior de los mismos, con lo que mantiene al equipo
muitidisciplinario al tanto del estado de la familia.

Ademas de los servicios de asesoria genética, la familia también recurre a
la visita pediatrica. En ésta area , la enfermera tiene muchas responsabilidades en
cuanto al cuidado de salud de ia famiia. Debe tener un conocimiento firme del
defecto y lo que éste implica, que la capacitaran para adelantarse a los problemas
experimentados por la familia, la explicacion de tal conocimiento se inicia con la
valoracién, en donde se tienen en cuenta los aspectos fisicos, de desarrollo,
psicoldgicos y sociales.

La platica debera ser informal, de manera que los padres puedan expresar
sus preocupaciones y dudas, cualquier pregunta que provenga de los padres no
debe considerarse trivial, se espera que la enfermera instruya a la familia.

Deben seguirse diversas formas de estimular el desarrollo tardio con las
demostraciones incluidas durante las sesiones, siempre que sea necesario, se deben
dar instrucciones sobre el cuidado reforzado, dietas especiales, medicamentos, etc.

Enfermeria también interviene al proporcionar una guia sobre hechos
futuros, con respecto a los sintomas que requieren una atencién médica inmediata,
los padres deben ser asesorados en cuanto a lo que deben esperar de la apariencia
futura de su hijo, conducta y desarrollo, basadas en la realidad, las posibilidades y
potencial del nifio.

"Fregia, Glenda. Enfermeria perinatal- Riesgos de Ia_reproduccién. Pig. 158
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Un esfuerzo coordinado de asesoria multidisciplinaria, por parte de las
enfermeras, médicos, psicélogos y otros proporcionara a la familia un mejor cuidado
durante los pasos de diagndstico, asesoria y seguimiento.

Por lo anterior debe considerarse que los profesionales de la salud
implicados en el asesoramiento genético a los padres han de ser muy conscientes de
los problemas éticos y de otro tipo relacionados con el diagndstico prenatal.

Se debe valorar la dignidad de los seres humanos en cualquier etapa de su
vida y darse cuenta de que toda vida humana es importante, porque el valor de un
nifio o de una nifia esta intrinsecamente enraizado en su misma humanidad y en su
singularidad como se humano. Un asesoramiento que sea compasivo y al mismo
tiempo objetivo debe estar sélidamente fundamentado en estos valores.
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4.3 ENFOQUES DE ANALISIS DEL SINDROME DE DOWN
4.3.1 ENFOQUE BIOLOGICO

A.-) Antecedentes Historicos

Numerosas enfermedades de causa genética y cromosdmica, incluido el
Sindrome de Down, ocurrieron probablemente en los siglos y milenios anteriores,
algunas personas creen que el sindrome de Down se ah representado en esculturas
o pinturas antiguas, por ejemplo, se ha pensado que los rasgos faciales de las
llamadas figuras de la cultura Olmeca, que datan aproximadamente 3,000 afos, se
asemejan a los de las personas con Sindrome de Down, la constataciéon
antropologica mas antigua que se conoce del Sindrome de Down tiene su origen en
un craneo sajon, que se remonta al siglo VII el cual muestra alteraciones
estructurales que a menudo se observan en los nifios con Sindrome de Down.

En un intento de identificar nifos con sindrome de Down en la pintura
antigua, Zeliver supuso que Andrea Mantenga, pintor del siglo XV, que pintd varios
cuadros de la Virgen con el Nifio en brazos, representd al Nifio con rasgos que
sugieren el sindrome en su cuadro, también alegd Séller que en el cuadro La
Adoracion de los Pastores, pintado por el artista flamenco Jacob Jordanes en 1618,
se representan nifios con sindrome de Down, pero la inspeccion critica de esta
pintura no permite concretar el diagndstico, asimismo, un cuadro de Sir Joshua
Reynolds pintado en 1773 y titulado Lady Cockburn y sus hijos muestra a un nifio
conciertos rasgos faciales que se asemejan a los que generalmente se observan en
el sindrome de Down.

A pesar de que las conjeturas sobre que personas con sindrome de Down
estuviesen representadas en el pasado en diversas formas artisticas, antes del siglo
XIX no se publicaron informes bien documentados sobre personas con esta anomalia
por tres razones.

En primer lugar, sdlo unos pocos médicos estaban interesado en los nifios
con problemas del desarrolio; en segundo lugar, prevalecian otras enfermedades,
como las infecciones o la malnutricion, que ensombrecian la existencia del sindrome
de Down y de otras anomalias genéticas; por ultimo, a mediados del siglo XiX sélo
sobrevivia la mitad de las madres que habian alcanzado los 35 afios y muchos nifios
nacidos con Sindrome de Down morian probablemente en las primera infancia.

En 1838, Esquirol proporciond la primera descripcién de un nifio que

probablemente tenia sindrome de Down, poco después Seguin describié a un nifio
con rasgos que sugerian el sindrome, al que denominé “idocia furfuracea”.
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A partir de 1866 no se publicaron mas informes sobre el sindrome de
Down durante una década, hasta en 1876 Frasier y Mitchell descubrieron a
individuos con esta condicién con la denominacién de ‘“idiota de Kalmuck”,
exponiendo su primer informe cientifico sobre el Sindrome de Down en una reunién
celebrada en Edimburgo en 1875.

En 1877, en su libro Idiocy and Imbecility, Willian ireland describi6 a las
personas con Sindrome de Down como un tipo especial. En 1886, Suttleorth sefald
que estos nifios estaban “sin acabar’ y que “su aspecto peculiar era, en realidaq, el
de una fase de la vida fetal”.

A lo largo de la historia mas reciente diversas teorias han sido propuestas
para explicar la aparicién de individuos afectados con el sindrome de Down: hasta
1909 se atribuia la aparicion del! sindrome por malformaciones de las glandulas
endocrinas, o porque los progenitores estaban afectados por tuberculosis o sifilis.

En 1909, tras la observacion de gque un nimero importante de niflos con
sindrome de Down eran los Ultimos vastagos de familias numerosas, se sugirié que
era consecuencia del "agotamiento uterino” (G. E. Shuttleworth).

En 1930, Adrian Bleyer y P. J. Waardenburg observaron el
comportamiento anomalo de los cromosomas de la planta llamada primavera tardia,
en la que una separacion incorrecta de los cromosomas provocaba la aparicion de
individuos estériles con 15 cromosomas (en lugar de los 14 nornales).

Se sugirid por primera vez que el sindrome de Down podria estar
relacionado con la no disyuncidn (la no disyuncion es el fracaso en la separacion de
los cromosomas durante la meiosis).

En 1950 se determind que el nimero normal de cromosomas en el hombre
es de 46 (Joe Hin Tjio y Albert Levan) y se verificd la relacion entre sindrome de
Down y no disyuncién. La observacion de cariotipos de individuos con sindrome de
Down {Jeréme Lejeune, Marthe Gauthier y Raymond Turpin) determinéd que la causa
era una trisomia del cromosoma 21 como consecuencia de un efecto de no
disyuncién ( "No disyuncion durante la primera y segunda division meidtica").

El sindrome se reconocidé formalmente en 1866: John Langdon Down
publicé |la primera descripcidn giobal de la enfermedad.

* Fuente, P. , ct al. Medicina de hov-Diagnéstico prenata) de malformaciones conpénitas. Pig.115
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B.-) Definicién

E! viejo término "mongolismo" (alguna vez utilizado para referirse a este
trastorno) refleja el aspecto en cierto modo oriental de! semblante que producen los
pliegues epicanticos caracteristicos y las fisuras palpebrales “achinadas". En la
actualidad, el término se considera inapropiado y no deberia utilizarse.

E! sindrome de Down es la mas comun y facil de reconocer de todas las
condiciones asociadas con el retraso mental. Esta condicién (antes conocida como
mongolismo) es el resultado de una anormalidad de los cromosomas: por alguna
razén inexplicable una desviacion en el desarrollo de la células resulta en la
produccidn de 47 cromosomas en lugar de las 46 que se consideran normales.

El cromosoma adicional cambia totalmente el desarrollo ordenado del
cuerpo y cerebro.

En la mayor parte de los casos, el dia'gno'stico del sindrome de Down se
hace de acuerdo a los resultados de una prueba de cromosomas que es
suministrada poco después del nacimiento del nifio,

C.-) Etiologia Y Riesgo De Recurrencia

En la aclualidad, 1 de cada 800 nacimientos presenta Sindrome de Down.
Casi el 80% de estos recién nacidos son hijos de madres menores de 35 arios,
aunque es conocido que la edad de la madre es el unico factor de riesgo conocido
hasta el momento; a mas edad mayor riesgo de concebir un hijo con Sindrome de
Down.

La incidencia aumenta con la edad materna avanzada, el riesgo a la edad
de 25 afios es de 1 en 1,350, a la edad de 35 afios es de 1 en 384 y a la edad de 45
es de 1 en 28. Con respecto al padre, hasta la fecha no se ha comprobado que una
edad avanzada influya en el nacimiento de este tipo de nifnos.

Paraddjicamente, el Sindrome de Down es mucho mas frecuente entre las
mujeres menores de 35 afios, lo cual se debe a dos factores: por un lado, el hecho
de que las madres jovenes son las que mayoritariamente tienen hijos, y por otro la
influencia del diagndstico prenatal, que se ofrece sistematicamente a las madres
mayores de 38 anos.

No se conocen con precisidn los mecanismos de no disyuncién que
causan el Sindrome de Down, pero estd demostrado cientificamente que se da por
igual en cualquier raza, sin que exista ninguna relacion con el nivel cultural, social,
ambiental, econémico, etc.




Su etiologia se debe a copias adicionales (total de 3) del cromosoma 21,
en donde el 94% trisomia del sindrome de Down (cariotipo 47+21). Tres cromosomas
21 distintos debido a no disyuncion (ausencia de separacién cromosdmica durante la
meiosis), riesgo de recurrencia 1% mas el riego relacionado con la edad materna si
es mayor de 35 afos.

E! 4% se da por sindrome de traslocacion de Down, en donde hay un
numero adicional 21 unido a otro cromosoma, habitualmente el 13 o el 14, |a mitad
de estas traslocaciones son de nueva presentacidén vy la otra mitad por herencia de
un padre., y por Uitimo el 2% se debe al sindrome de mosaico de Down, en donde se
afecta dos lineas celulares diferentes, una con un nGmero normal de cromosomas y
la otra linea con trisomia del cromosoma 21, debido a error posterior a la concepcion
en la divisién cromosdmica durante la mitosis.

D.-) Patogenia

Con base a los articulos de varios especialistas (Pueschel, 1997, Fldrez,
1996, Rondal y col ., 2000 ; Rogers y Coleman, 1994), un sindrome significa la
existencia de un conjunto de sintomas que definen o caracterizan a una determinada
condicion patolégica. ’

E! sindrome de Down se llama asi porque fue idenlificado inicialmente el
siglo pasado por el médicc inglés John Langdon Down. Sin embargo, no fue hasta
1957 cuando el Dr. Jerome Lejeune descubrid que la razén esencial de que
apareciera este sindrome se debia a que los nucleos de las células tenian 47
cromosomas en lugar de los 46 habituales

Los seres humanos, mujeres y hombres, tenemos normalmente 46
cromosomas en el nudcleo de cada célula de nuestro organismo, de esos 46
cromosomas, 23 los recibimos en el momento en que fuimos concebidos del
espermatozoide y 23 del ovulo. De esos 46 cromosomas, 44 son denominados
regulares o autosomas y forman parejas (de la 1 a la 22), y los otros dos constituyen
la pareja de cromosomas sexuales, llamados XX y XY.

Es importante saber que el espermatozoide del hombre y el évulo de la
mujer son células embrionarias o germinales que solo tienen la mitad de los
cromosomas de las demas células, es decir, 23.

Por lo tanto, cuando se produce la concepcidon y el ovulo y el
espermatozoide se unen para originar la primera célula del nuevo organismo
humano, ésta tiene los 46 cromosomas caracteristicos de la especie humana. A
partir de esa primera célula y por sucesivas divisiones celulares se iran formando los
millones de células que conforman los diversos 6rganos de nuestro cuerpo.

® Martinez y Martinez, La salud del nifio v det adolescente. Pdg. 337-338
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Eso significa que, al dividirse las células, también lo hace cada uno de los
46 cromosomas, de modo que cada ceélula sigue poseyendo esos 46 cromosomas.
Conviene recordar aqui que la importancia del cromosoma reside en su contenido, es
decir, los genes que dentro de él residen. Porque son los genes los que van a dirigir
el desarrollo y la vida entera de la célula en la que se albergan.

Por un error el évulo o el espermatozoide aporta 24 cromosomas en lugar
de 23 que, unidos a los 23 de ia otra célula germinal, suman 47. Y ese cromosoma
de mas (extra) pertenece a la pareja numero 21 de los cromosomas. De esta
manera, €l padre o la madre aportan 2 cromosomas 21 que, sumados al cromosoma
21 del conyuge, resultan 3 cromosomas del par 21. Por eso, esta situacion anémala
se denomina trisomia 21, término que se utiliza también con frecuencia para
denominar al sindrome de Down.

Los ultimos estudios sefialan que en el 10 a 15% de los casos el
cromosoma 21 extra es aportado por el espermatozoide y en el 85-90 % de los casos
por el évulo. Por consiguiente, la alteracion aparece antes de la concepcion, cuando
se estan formando los ovulos y los espermatozoides.

Piénsese, por ejemplo, que los évulos se forman cuando la futura mujer es
todavia un feto y esta en el vientre de su madre. Por este motivo no debe haber
ningun sentimiento de culpabilidad, ya que la alteracién no guarda relacion alguna
con lo que los padres hicieron o dejaron de hacer durante el periodo del embarazo.
(Pueschel,1997).

Una vez definido lo que es en esencia el sindrome de Down, se explicara
como ocurre esa circunstancia por la que el évulo o el espermatozoide poseen 24
cromosomas (2 de ellos del par 21), en lugar de 23. Y también se explicaran tres
circunstancias o formas en las que ese cromosoma extra hace su presencia.
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E.-) Formas De Trisomia 21

1.-) Trisomia libre o simple

Cuando se forman los 6vulos y los espermatozoides, lo hacen a partir de
células originarias en las que, al dividirse, sus 46 cromosomas se separan: 23 van a
una célula y sus correspondientes parejas se van a otra; por eso cada una tiene 23
cromosomas.

Pero a veces ocurre que esta division y separacién de cromosomas no se
realizan correctamente; es decir, una de las parejas de cromosomas (en nuestro
caso la pareja 21) no se separa sino que los dos cromosomas 21 permanecen unidos
y se quedan en una de las células (6vulo o espermatozoide) divididas. Ha ocurrido lo
que los técnicos llaman “"no-disyuncion” o "no-separacién”.

Con lo cual esa célula tiene ya 24 cromosomas, dos de ellos de la pareja
21; al unirse con la otra célula germinal normal que aporta sus 23 cromosomas, la
nueva célula resultante de la fusidon en el momento de la concepcion tendra 47
cromosomas, tres de los cuales seran 21, y a partir de ella se originaran todas las
demas células del nuevo organismo que poseeran también los 47 cromosomas.

Esta circunstancia es la mas frecuente en el sindrome de Down. El 95 %
de las personas con sindrome de Down poseen esta trisomia simple: 47
cromosomas de los que tres completos corresponden al par 21.

2.-) Translocacion

Alrededor de un 3 % de personas con sindrome de Down presentan 2
cromosomas del par 21 completos (lo normal) mas un trozo mas o menos grande de
un tercer cromosoma 21 que generalmente se encuentra pegado o adherido a otro
cromosoma de otro par (el 14, el 22 o algun otro, aunque generalmente es el 14).

Se debe a que el padre o la madre poseen en las células de su organismo,
en lugar de dos cromosomas 21 completos que es fo normal, un cromosoma 21
completo mas un trozo de otro cromosoma 21 que se desprendié y se adoso a otro
cromosoma (supongamaos que a uno del par 14).

De esta manera, el padre o la madre tienen un cromosoma 14, con un
trozo de 21 adherido, y un cromosoma 21: por eso son normales. Cuando se forman
sus Ovulos o sus espermatozoides, la pareja 14 se separa: el cromosoma 14 entero
iréa a una célula, el cromosoma "mixto" (14 + trozo de 21) ir& a otra, y el 21 que no
tenia pareja ird a una de las dos. De este modo, a algun 6vulo o espermatozoide le
tocara el tener un cromosoma 14 + trozo de 21, y otro 21 completo, con lo cual ya
tiene dos elementos 21.



Al unirse con fa pareja en la concepcion, esa pareja aporta su cromosoma
21 normal con lo cual el resultado serd 2 cromosomas 21 completos mas un trozo del
tercero adosado (translocado es el término correcto) al otro cromosoma.
Generalmente, las consecuencias organicas de la translocacion suelen ser similares
a las de la trisomia simple y aparece el sindrome de Down con todas sus
manifestaciones (a menos que el trozo translocado sea muy pequefio y de una zona
de cromosoma poco rica en genes).

Pero lo mas importante de ia trisomia por translocacion es que el padre o la
madre se comportan como portadores: ellos no presentan la trisomia porque sélo
tienen 2 unidades 21; pero dado que una se encuentra pegada a otro cromosoma, es
posible que los fendmenos que hemos descrito se puedan repetir en mas évulos o
espermatozoides y, por una parte, transmitir esa anomaiia a otros hijos que también
serian portadores, y por otra, tener mas hijos con sindrome de Down.

Por eso es importante que si el cariotipo del bebé con sindrome de Down
demuestra tener una translocacion, los papas y los hermanos se hagan también
cariotipo para comprobar si alguien es portador.

3.-) Mosaicismo

Aparece en el 1 % de los niflos con sindrome de Down. Corresponde a la
situacién en que évulo y espermatozoide poseen los 23 cromosomas normales, y por
tanto la primera célula que se forma de la fusién de ambos es normal y posee sus 46
cromosomas.

Pero a lo largo de las primeras divisiones de esa célula y de sus hijas
surge en alguna de ellas el mismo fendmeno de la no-disyuncién o no-separacion de
la pareja de cromosomas 21 que , de modo que una célula tendra 47 cromosomas,
tres de los cuales seran del par 21. A partir de ahi, todos los millones de células que
deriven de esa célula andmala tendran 47 cromosomas (seran trisomicas), mientras
que los demas millones de células que se deriven de las células normales tendran
46, serdn también normales.

Dependiendc de cuando haya aparecido la no-disyuncién en el curso de
divisiones sucesivas, asi sera el porcentaje final de células trisémicas y normales
que el individuo posea. Cuanto mas inicialmente aparezca la anomalia, mayor sera
el porcentaje de trisomicas y viceversa. Como se entiende facilmente, si las
trisomicas estan en escasa proporcion, la afectacidn patoldgica resultante serd
menos intensa.

'° patacios P. Introduccitn a ls Pediatria . Pag. 73
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F.-) Cuadro Clinico

Un individuo con sindrome de Down presenta un cuadro con

distintas anomalias que abarcan varios drganos y sistemas, debido a un
desbalance que afecta a numerosos genes.

1.-) Signos y sintomas

A partir de la descripcion de las caracteristicas fisicas de los nifios

con sindrome de Down en 1866 por Jhon Landon Down, se han descrito cerca
de 300 signos o manifestaciones clinicas que se han identificado en estos
nifos, sin embargo, cabe hacer notar que existen algunas de ellas que con
mas frecuencia se encuentran, como son las siguientes:

retraso mental

corta estatura corporal

hipotonia muscular marcada (flaccidez muscuiar)
marcado pliegue epicantico de los ojos

abertura palpebral sesgada hacia arriba y afuera. -+ .
rasgos faciales aplanados ' :
cuello corto y piel abundante en Ia nuca

hipoplasia maxilar y del paladar que determman Ia protrusion de la o
lengua S : .

dedos cortos con hlboplasia de la fa'la‘nge medié del qumto dedo y:
pliegues anormales en las manos (surco o phegue sumlesco en la palma
de la mano) ) .

pies con una amplia abertura entre el primer y el segundo dedo, con un
surco que se extiende proximalmente en la superficie plantar

alteraciones cardiacas congénitas (en un 40% de los casos),
generaimente por defectos del tabique ventricular, conducto arteriosos
permeabie

atresia o estenosis duodenal

en caso de ojos claros, aparicion de manchas de Brushfield (manchitas
blancas colocadas en forma concéntrica en el tercio mas interno del iris)
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riesgo elevado de desarrollar cataratas u otros trastornos visuales
relacionados con defectos de los cristalinos

elevado nivel de purinas (posible causa de los defectos neurolégicos)
deficiencias en el sistema inmunitario

incremento de la susceptibilidad a las infecciones

Aumento del 15 al 20% de padecer leucemia.

A pesar de que los datos clinicos referidos son muy importantes para fines
de sospechar el diagndstico, es necesario mencionar que estas manifestaciones no
se presentan en cada nifio y por lo tanto no deben considerarse estrictamente como
especificas del padecimiento. "'

Se conoce ampliamente que las caracteristicas fisicas (fenotipo) de
cualquier ser humano estan en gran parte determinadas por la forma en que esta
constituido su mapa genético. Por lo anterior, los niAos con sindrome de Down
tendran algunas caracteristicas fisicas similares a las de sus padres ya que ellos
reciben genes tanto de su madre como de su padres.

Por otra parte, cabe mencionar que los niffios Down tienen caracteristicas
comunes entre ellos en virtud do que comparten un cromosoma ea4lra, sin embargo
no se conoce con precision de qué manera ese cromosoma adicional interfiere con la
secuencia normal del desarrollo, y por qué unos nifios tienen manifestaciones
clinicas muy completas, mientras que otros sélo exhiben algunas de ellas.

En cuanto a varios de los rasgos que caracterizan al sindrome es
necesario comentar que no le produciran al nifio alguna molestia particular. Por
ejemplo, el quinto dedo de la mano cuando est3a incurbado (frecuente de observar en
el Down) no le producira ninguna alteracién en el funcionamiento de la mano; ni la
fisura palpebral afectara su vision. Por otra parte es importante insistir que esas
manifestaciones No se incrementaran con el tiempo.

"' Nelson, Waughan, et al. Tratado de Pediatria. Pdg. 114
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2.-) Examenes de laboratorio y gabinete
% La auscultacion del térax con un estetoscopio puede revelar soplo cardiaco.

% Mediante un examen fisico se aprecian las anomalias caracteristicas como un
perfil facial plano, orejas pequefas, musculos abdominales separados,
articulaciones hiperflexibles, marcha inestable, piel de mas en la parte
posterior del cuello al nacer y un hueso anormal en la mitad del quinto dedo.

% Los vomitos tempranos y profusos pueden indicar una obstruccion del eséfago
(atresia esofagica) o del duodeno y rara vez de segmentos mas bajos del
tracto gastrointestinal. Algunas veces, esto se descubre por la imposibilidad de
pasar una sonda por la nariz hasta el estomago o el duodeno al momento dei
nacimiento, al igual que con radiografias especiales.

Examen fisico (sospecha y confirmacion del diagndstico)

Estudios cromosomicos (revelan tres copias del cromosoma 21 en ei 94% de
los casos). El resto presenta otras anomalias cromosomicas.

Radiografia de torax (para determinar la presencia de anomalias cardiacas)

Ecocardiograma(para determinar la naturaleza de la anomalia cardiaca)

Electrocardiograma

Radiografias gastrointestinales (para determinar la obstruccion si hay sintomas
que la sugieran)

Se debe realizar cariotipo cromosdmico; consejo genético; hematocrito o
hemograma completo para investigar plétora (policitemia) o trombocitopenia
(posibles trastornos mieloproliferativos); pruebas de funcion tiroidea segin los
resultados del analisis metabdlico obligatorio; exploracion por parte de un cardidlogo
pediatra, incluida ta eco cardiografia (inciuso en ausencia de soplos); insistir en la
necesidad de realizar la profilaxis de la endocarditis bacteriana subaguda en nifios
susceptibles con cardiopatia

Enviar a hacer potenciales auditivos del tronco cerebral o estudios de
emision otoacustica al nacimiento o dentro de los primeros tres meses, para evaluar

la audicion sensoneural congénita.

Hacer evaluacion pediétrica oftaimoidgica a los 6 meses, o inmediatamente
si existe alguna indicacion de estrabismo, nistagmo o visién pobre. Si se aprecian
probiemas de alimentacion, se debe consultar con un especialista en problemas de
alimentacién como integrante del equipo multidisciplinario de salud.




En cuanto a la exploracién a continuacién se describen algunas de las
caracteristicas mas comunes que distinguen al nifto con sindrome de Down:

Craneo: El craneo de ios nifios tiende a ser mas pequefio en su
circunferencia y en su didmetro anteroposterior, otro hallazgo en ellos es que el
crecimiento de los huesos de la parte media de la cara es menor cuando se compara
con nifios no Down, la causa es que la cara del nifio Down tan caracteristica se debe
a que los ojos, la nariz y la boca no solamente son pequefos , sino que se
encuentran agrupados en forma mas estrecha unos con otros.

Se ha demostrado que la distancia entre los ojos es mas pequefa, que el
hueso makxilar esta menos desarrollado y que el angulo que forma la mandibula es
de tipo obtuso. Se han encontrado también anormalidades en el hueso esfenoides y
en la silla turca, corroborando que los huesos gue constituyen la base del craneo son
de menor tamafio y los senos paranasales se encuentran poco desarrollados o
crecidos.

Ojos: Desde su descripcidn original Down dijo respecto a los ojos que se
encuentran colocados en forma oblicua y que el canto y orilla interna estan mas
distantes uno de otro y por otra parte la fisura palpebral estd muy estrecha, en tanto
el pliegue epicantico (pie! redundante del parpado en el angulo internc del ojo) se
encuentra presente en un 80% de los nifios con sindrome de Down, también se ha
identificado que pueden tener hipertelorismo o hipotelorismo (mayor o menor
distancia entre un ojo y otro respectivamente).

Ef hipertelorismo se ha sugerido que sea como consecuencia de un puente
nasal plano y del pliegue epicantal que cubre el canto interno, lo cual da la impresion
de que la distancia entre los ojos es mas amplia, por otra parte el hipotelorismo es
debido a la hipoplasis de los huesos de la estructura media de la cara.

Otro hallazgo frecuente son las manchas de Brushfiel, las que se localizan
en el iris que son manchas de color blanco-grisaceo, que se aprecian mas en nifos
de piel blanca en comparacion con los de piel morena, cuya presencia de deben a la
presencia de tejido conectivo localizado en la capa anterior del iris, mientras gue
otros creen que se debe al adelgazamiento del estroma del iris, asi como a una
distribucién anormal del pigmento.

Nariz: La forma de la nariz es variable en los nifios con sindrome de Down,
sin embargo es frecuente el hundimiento del puente nasal, ligeramente respingada ,
con los orificios de la misma con tendencia hacia el frente o hacia arriba, es frecuente
que exista desviacion del tabique nasal. Estas caracteristicas junto con las del poco
desarrolio de los huesos de la cara da la apariencia de que la cara de los nifios Down
se encuentra aplanada.
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Orejas: Es frecuente que exista una forma normal con variedades
diferentes de presentacion, con menor tamaiio y con implantacién mas baja en
relacion con nifos sin alteraciones cromosdmicas, asi como también estan
ligeramente oblicuas. Otra caracteristica habitual es el sobreplegamiento de la parte
intema del pabellén auricular, el conducto auditivo externo frecuentemente es
estrecho y a veces no esta presente el I6bulo de la oreja, o en su defecto se
encuentra pegado al resto de la cabeza.

Lengua: Es relativamente frecuente observar que la lengua de los nifios
Down protuye en ia boca, de tal forma que se encuentra entreabierta de manera
permanente en los ninos, este hallazgo es mas comun en las nifias que en los nifos
y en las blancos que en los de piel oscura. Se piensa por una parte que es debido a
que el tamarfio es mayor que el habitual, otros investigadores piensan que a
consecuencia del hueso maxilar es mas pequeno, el paladar resulta mas estrecho,
las encias mas amplias, y las amigdalas y las adenoides mas crecidas, se condiciona
que la cavidad bucal resulte mas pequeria.

La presencia de la llamada lengua geografica, la que se caracteriza por
tener en su superficie cuarteaduras o fisuras en casi toda su extension, se da su
aparicion mas frascuentemente después de los 4 o 5 afos de edad y se piensa que
esto puede ser debido a los movimientos frecuentes de succion y masticacion que
hacen de su propia lengua varios nifios con sindrome de Down.

Cuello: La apariencia del cuello en la mayoria de los casos coro y ancho,
dando la impresidon de que en la cara posterior del mismo se debe a la mayor
cantidad de tejido celular subcutaneo, sin embargo al transcurrir los afios se hace
menos aparente.

Torax: En general la forma del térax de los nifios Down es muy similar a la
de los nifios no Down, sin embargo, algunos nifios pueden presentar 11 costillas de
cada lado del térax en vez de 12, puede verse la forma como acortada, también
puede suceder que su térax a la altura del esterndn se aprecie hundido ( pecho
excavado), o por el contrario haga prominencia (pecho carinatun), sin embargo, estas
alteraciones no van a producir ninguna interferencia con la funcion de {a respiracion o
la del corazén.

Abdomen: En los nifios menores de 1 afio el abdomen frecuentemente se
aprecia agrandado y distendido, lo que se atribuye a la disminucién en el tono de los
musculos del propio abdomen asi como a la distancia de los musculos rectos
anteriores del mismo, y es frecuente encontrar hernia umbilical en estos nifios.



Extremidades: En proporcion con la longitud del tronco ias extremidades
inferiores estan sensiblemente acortadas, el metacarpio y e falanges se encuentran
un 10 a 30% mas pequerfios, los dedos de las manos son cortos y anchos, el dedo
que frecuentermente se altera en su forma es el quinto, encontrandose mas pequefio
de lo habitual, se presenta clinodactilia, en donde el segundo pliegue de flexién del
dedo mefiique no scbre pasa al del dedo anula que habitualmente esta incurvado,
con escasa separacion entre los dos pliegues de flexion y en ocasiones sélo tiene un
solo pliegue.

También se observa frecuentemente una separacion entre el primero y
segundo dedo de los pies, ademas que se encuentra un pliegue plantar entre estos
dos dedos, el surco transverso de la palma de la mano llamaDo pliegue simiano es
un signo frecuente, que se caracteriza por un pliegue de flexion transversal a la
mano, que se extiende en forma in interrumpida de un lado a otro.

Piel y cabello: La piel a veces es laxa y marmédrea en los primeros afios
de la vida, para posteriormente hacerse mas gruesa y menos elastica, el cabello
suele ser fino y poco abundante.

Tono muscular y flexibilidad de las extremidades: Al palparse los
musculos del cuerpo principalmente los de las extremidades se aprecia que su tono
esta disminuido, pero a mayor edad se hace menos aparente, y otro signo es la
mayor movilidad de las articulaciones en las extremidades.

Genitales: En los nifios puede observarse que el pene se ve mas pequefio
que lo habitual, pudiendo no estar presentes uno o los dos testiculos (criptorquidea),
y al inicio de los caracteres sexuales secundarios, el vello publico de los hombres
tendra una distribucidn horizontal, y en las nifias los labios mayores pueden
apreciarse de mayor tamano y ocasionalmente pueden estar aumentados los
menores, incluyendo a veces, un tamano aumentado de! clitoris. ‘2

G.-) Diagnéstico

El estudio genético, es el resultado fundamental, que se hace para confirmar ese
diagndstico presuntivo y para explicar el mecanismo, por el cual se produjo la
alteracion cromosémica , que hizo que naciera un nifio/a con Sindrome de Down.

Dar el diagnostico de sindrome de Down a una pareja, ya sea durante el embarazo o
en el periodo inmediato de post parto, requiere de todas las habilidades de
comunicacion y consejo del equipo multidisciplinario de salud.

“*Fregia, Glenda. Enfermeria perinatal- Riesgos de 1a reproduccion. Pag. 159-161
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1.-) Diagnéstico prenatal

Uno de los grandes desafios para el personal multidisciplinario cuando Ia
trisomia 21 ha sido detectada en forma prenatal es dar una explicacion balanceada y
completa de las opciones disponibles para los padres, de tal manera que ellos
puedan tomar una decision informada si continuar o no con el embarazo.

Esto incluye dar informacién exacta sobre el sindrome de Down y el rango
de expectativas que ellos pueden tener de su hijo, tratando al mismo tiempo de no
hacer predicciones imposibles.

Si después de una adecuada discusién se decide terminar con el
embarazo, se debe explicar el impacto total de este procedimiento. Se debe
programar un cuidadoso seguimiento que asegure una apropiada evolucién de los
sentimientos una vez que el término del ernbarazo tenga lugar.

La deteccion prenatal de la trisomia 21 no siempre resulta en el término de!
embarazo, cuando se les entrega informacion sobre las condiciones puede ser gue
la pareja no decidira abortar un embarazo afectado, porque lo que quieren sdlo es
saber si hay cualquier defecto de tal forma de estar preparados cuando liegue el
bebé.

Se recomienda asesoria genética en todas las familias que presenten este
sindrome. E! sindrome de Down puesde delectarse en el feto a los pocos meses de
embarazo mediante un examen de los cromosomas realizado por medio de los
siguientes medios:

a) Amniocentesis:

La amniocentesis de los embarazos de “alto riesgo" a las 16 semanas
sigue siendo el método mas comuin para detectar a aquellos afectados por trisomia
21. Tales embarazos son seleccionados en base a la edad de la madre (mayores de
35 afos) y embarazos previamente afectados.

El riesgo de tener un segundo embarazo con sindrome de Down es de
1%, a menos que la causa haya sido una translocacion, en cuyo caso el riesgo
puede ser mucho mas alto. Sin embargo, el procedimiento no esta exento de
problemas, entre los que se incluye una tasa de 0,5 - 1% de abortos accidentales y la
potencial necesidad de efectuar un aborto al medio trimestre en caso que resulite ser
la opcién elegida por los padres.
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A pesar que esta prueba es extremamente sensitiva, dejaréa de
diagnosticar la mayor parte de los embarazos con trisomia 21 debido a que su uso
esta restringido al grupo de madres de mas edad, mientras que la mayor cantidad de
los niflos con sindrome de Down nacen de madres menores de 30 afios. El uso del
monitoreo de la masa de suero materno (idealmente midiendo la alphafetoproteina,
HCG y Oestrial) a las 16 semanas de gestacion es ahora rutina en algunos estados y
permite la deteccion del 60% de los embarazos afectados con trisomia 21 con una
tasa de falso positivo de 5%.

A las mujeres que son detectadas de esta forma (1 - 2% de ia poblacion)
se les ofrece la amniocentesis, permitiendo una reduccion en el numero de
procedimientos invasivos mientras se mantienen altas tasas de deteccién. Como
todos los procedimientos de monitoreo, es necesario tener una conversaciéon
adecuada que asegure una comprensidn y consentimiento de los padres.

b) Muestra de vello coriénico:

Este procedimiento involucra una biopsia transvaginal del desarroilo de la
placenta entre la 10 y 12 semanas de gestacion. Esta tiene la ventaja de detectar
anormalidades cromosdmicas en forma mas temprana que lo que es posible con la
amniocentesis, pero esta asociada a una mayor tasa de abortos posteriores al
procedimiento { 2 - 5% dependiendo del operador). Se han acumulado sospechas
sobre defectos en miecmbros y mandibulas da felos sonielidos a este procedimiento,
pero no existe evidencia firme.

c) Ultrasonido:

Muchas caracteristicas de los fetos han sido estudiados como posibles
indicadores de trisomia 21. Estos incluyen el tamario de |a fosa posterior, espesor de
los pliegues de la piel de la nuca, posicién de las manos y largo de los huesos.
Aunque esta tecnologia ofrece promesas para el futuro, no es lo suficientemente
confiable para ser usada como prueba de monitoreo en la actualidad. Lo mismo se
puede decir de la deteccidn y posterior cariotipo de céiulas fetales en la circulacion
de la madre, no obstante que esta tecnologia es inminente. '3

*Behrman, Neison, et al. Tratado de Pediatria. Pag. 116
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2.-) Diagnéstico postnatal

Un diagndstico firme de sindrome de Down basado en el fenotipo es
usualmente posible inmediatamente después del nacimiento, se debe tratar de evitar
hacer el diagnostico por unos dias hasta que se conoce ei cariotipo , es esencial
informar a los padres, al menos de sus sospechas. tan pronto sea posible después
del nacimiento.

Tan pronto como haya nacido el bebé, se debe congratular a los padres,
informarlos si el bebé esta sano o no y explicar cualquier procedimiento que se haya
efectuado, tan pronto como el bebé esté estable, se debe disponer de algin tiempo
con los padres y el bebé, establecer el diagnéstico clinico y, si es necesario, su grado
de certidumbre con una frase abierta tocando al bebé mientras se da el diagnéstico,
indicando su aceptacion del nifio, después de comunicarlo y con la reaccién negativa
de los padres, es necesario evaluar su comprension del diagndstico, ya que puede
ser evidente que ellos tengan escasos conocimientos sobre ia condicion o estan
cargados con mitos y falsos conceptos, lo que debe ser corregido cuidadosamente,
es imposible educar completamente a los padres inmediatamente después del
nacimiento, por lo que se debe entregar suficiente informacion para responder sus
preguntas inmediatas y apoyarlos hasta mas tarde en el dia, cuando se pueda tener
una conversacion mas detallada, sin embargo, la informacion inmediata puede incluir
una sinopsis de la etiologia del sindrome, evitar que los padres se puedan culpar uno
a otro y una descripcion de las investigaciones y procedimientos necesarios para
evaluar totalmente la salud del nifno, asi como la discusion completa del aiagnostico
se debe efectuar una vez que los padres se han recuperado, al menos parcialmente,
del stress inmediato provocado por el nacimiento, usuaimente, dentro de las
veinticuatro horas siguientes.

En ese tiempo tendran preguntas que deben ser contestadas acuciosa y
adecuadamente. Se debe hacer cualquier esfuerzo por tener a ambos padres en esta
reunion. Nuevamente, el nifio debe estar presente como el foco de la conversacion y
debe ser tomado por los padres. Es aun muy temprano para sobrecargar a los
padres con detalles y sera necesario ser sensitivo a su particular comprension de
estos nuevos y complejos conceptos.
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Dentro de las complicaciones que presentan los nifios con Sindrome de
Down se encuentran las siguientes:

Problemas de la vision

Pérdida auditiva

Anormalias cardiacas

Mayor incidencia de leucemia aguda

Infecciones de oido frecuentes y mayor susceptibilidad a infecciones
Obstruccién gastrointestinal (ano imperforado y problemas similares)
Atresia esofagica o atresia duodenal

La tercera parte de los pacientes experimenta blogueo de las vias
respiratorias durante el suefo.

Hay un aumento en la incidencia de demencia a medida que van creciendo
Inestabilidad de los huesos de la espalda en la parte superior del cuello que
puede provocar lesiones compresivas de fa médula espinal. '4

H.-) Tratamiento

Debido a que la alteracibn genética existe en todas las células del
individuo, o en su mayoria, y no hay técnicas ni medicinas para detener el efecto del
cromosoma 21 extra, el padecimiento no es curable, por lo que su tratamiento o
manejo estd enfocado a controlar el padecimiento y a evitar un dafio mayor del
paciente, a rehabilitarlo, a favorecer el desarrollo del potencial heredado, y a
integrario a la sociedad y a la famitia.

Segun se menciond al describir las caracteristicas generales del paciente,
existe en ellos una falla en la maduracion de todo el organismo, aunque es en sus
sistemas musculo-esquelético y nervioso central en donde se manifiestan los
primeros sintomas del trastorno, uno de los aspectos de mas importancia en el
tratamiento de estos nifios, es lo que se conoce como estimulacién temprana, la cual
consiste en una serie de actitudes, estimulos y ejercicios que se le otorgan al nifio
con el fin de favorecer la maduracidn de sus sistemas musculo-esquelético y
nervioso, los ejercicios se deben administrar de acuerdo a su salud, a una
determinada hora del dia y durante determinado numero de dias, con lo que la
diferencia de un nifio con sindrome de Down que recibe estimulacion temprana y
uno que no la recibe, reside en que en el primer caso el nifioc madurara y adquirira

habilidades relativamente pronto.

Otros aspectos importantes de su manejo son el evita las infecciones que
se presentan con frecuencia en la primera infancia, practicando regias de higiene
adecuadas y una alimentacion cuidadosa.

" Ibid. Pag. 117
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Las infecciones deben ser manejadas de inmediato y en forma adecuada,
pues son la causa de una mortalidad elevada y favorecen el retraso en la
maduracion. Si existieran problemas en el corazén u otro tipo de malformaciones
como las del aparato digestivo o rifion, deben ser estudiadas las posibilidades de
corregirias quirirgicamente.

Se les debe aplicar todo su esquema de vacunacion al igual que aun nifo
normal y ser vigilados peridédicamente por un pediatra, para que valore su
crecimiento y desarrollo, con respecto a la alimentacion debe ser balanceada.
Ademas debe ser aceptado en su familia, sin rechazo, se deben estimular
hablandoles, jugando con ellos, y estimular sus sentidos, para propiciar el desarrollo
de las diferentes areas cerebrales, y cuando sean mas grandes impulsarios a
desempedar labores manuaies , siendo ésta el area en donae mas destacan, que
practiquen algun deporte, a menos que estén contraindicados por presentar alguna
cardiopatia, se deben ensefiar a alimentar y cuidar algun animalito doméstico, io que
les ayudara a respetar y a querer a los seres vivos.

Ademas es importante que acudan a un centro de entrenamiento y
educacidn especial en su localidad, en donde asistan con regularidad, ya que éstos
centros cuentan con programas bien estructurados y probados en su efectividad,
dando asi, con ello, los mejores resuitados en su educacion.

Es muy recomendable que desde recién nacidos, estos nifos no sean
ocultados a la vista de las personas, sino impulsar un desarrollo social normal, ya
que propic‘igré que sean aceptados como seres integrantes de nuestra humanidad y
sociedad.

El promedio de vida de los individuos afectados, gracias a los adelantos de
la atenciGn médica, se ha pasado de los 9 afos de vida media en 1929 a por ejemplo
los 30 afos en 1980. La supervivencia de los pacientes con sindrome de Down
depende basicamente de la gravedad de las malformaciones viscerales que pueden
tener. Estas malformaciones determinan el fallecimiento de muchos en Ios primeros
afios, de modo que los mayores de 5 afos tienen expectativas de vida
razonablemente largas. Actualmente, un 25% alcanza la edad de 50 afios .

'$ Palacios, P. Introduccién a ia Pedistriz. Pdg. 123
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4.3.2 ENFOQUE PSICOLOGICO

La paternidad es un asunto complejo y aun cuando no resulta facil de
explicar el significado que tiene para cada uno de los seres humanos, se puede
afirmar que durante los nueve meses que dura el embarazo, se suscitan importantes
cambios fisicos, psicologicos y sociales en la madre, el padre y todos los demas
integrantes de la familia, de los amigos y del grupo social al que se pertenece.

Todos ellos van formandose una imagen mental de lo que esperan que sea
el bebé que se espera, para algunos puede resultar primordial que sea “muy
inteligente”, o buen deportista, o fuerte, 0 agil, o incluso hombre o mujer, y asi podria
enumerar todo lo que tanto los padres como la familia esperan del bebé.

Esta fotografia mental se basa, en parte, en todo lo que los padres
desearon ser, pero que no lograron, pero cuando llega el nuevo ser, la realidad dista
mucho de lo que softamos; después de los nueve meses de embarazo nace
solamente un ser humano, con miles de defectos, al igual que sus padres y todos los
seres humanos, y sobre todo algo muy lejano de lo que elios sofiaron. Sin embargo,
la frustracion desaparece en el instante mismo en que el bebé abre sus ojos y parece
mirarlos.

Todos los nifios son hermosos, ucho mas los propios, y todos los padres
terminan por aceptarlos y amarios, y resulta ser el mejor motivo para seguir luchando
en la vida. Junto con este pequefio ser, nacen los mas variados sentimientos,
ilusiones, propdsitos y objetivos.

Todo parece indicar que el nacimiento de un nifio con sindrome de Down
origina la muerte, por causas naturales, de la imagen mental y los suerfios que se
tuvieron durante el periodo de! embarazo.

La primera etapa es de negacién, seguida de la renegacion,
posteriormente viene la aceptacién pasiva y, por ultimo la aceptacidén con
sublimacion, esto viene aunado a la actitud que cada uno de los padres tenga para
con su hijo, dependiendo en gran parte de la etapa a la que logren llegar.

ETAPA DE NEGACION: La primera reaccion de los padres al conocer la
noticia, es no aceptarla, con miles de frases como jNo es posible!, jEn mi familia
todos somos normailes!, jDebe haber un error, el médico se equivocd j, entre muchas
otras, estas son frases cldsicas en la primera etapa, se piden muitiples opiniones, se
visitan médicos, brujos, yerberos y similares, en busca de ayuda.
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Esto es porque los padres deben oir todas las opiniones que consideren
necesarias para tranquilizarse, Sin embargo, muchas parejas no logran pasar de
esta primera etapa, su busqueda de opiniones nunca termina, lo que realmente
necesitan no es alguien que les diga lo que su hijo tiene, sino alguien que les diga lo
que ellos quieren escuchar “;Su hijo es normal!”, todos los demas estan equivocados;
es solo cuestion de esperar .

Estos padres que buscan tratamientos magicos, de corta duracion y
buenos resultados, por desgracia, generalmente terminan por encontrar personas
que se aprovechan de su desesperacion, ya que el mundo esta lleno de charlatanes
que se aprovechan de situaciones tales para obtener beneficio. Pero lo mas
lamentable es que mientras los padres buscan soluciones rapidas. el tiempo pasa y
el hijo pierde aros valiosos en su desarrolio y educacion.

ETAPA DE RENEGACION: Esta etapa se caracteriza por la aceptacion,
de parte de los padres, de ia situacion que tiene su nifio o nifia. Sin embargo, a la
vez estan convencidos, y con justa razon, de que ellos merecian un hijo “normal”; no
han hecho nada malo para tener un bebé asi. De manera que inician la busqueda de
posibles culpables y de un responsable del terrible malestar que estan sintiendo.
Algunas ideas pasan por la mente de los padres, como que el médico no hizo las
cosas adecuadamente, con rapidez, o que el pediatra no realizo las cosas
debidamente, o bien quc la cnfermera realizé alyo eyquivocadamente, o0 bien se
creen merecedores de un castigo divino. Ocurre también que después de un tiempo,
la mayoria de los padres entienden que el nifio no es un castigo y algunos hasta
creen que es una bendicidn.

Sin embargo, algunas de las parejas que no logran superar esta etapa,
pasan su vida entera tratando de encontrar culpables y luchando contra la realidad;
buscan ayuda, pero no para su hijo sino para su conciencia, son padres dificiles,
nunca estan conformes con los logros que el hijo obtiene y constantemente io
comparan con los logros de otros nifios; siempre existen chicos mejores, no importa
lo que el nifio logre, nunca sera suficiente como para mitigar ese sentimiento de
culpa que sienten los padres. A menudo discuten y cambian de terapeuta, con el
argumento de que no se les da todo lo que deberian recibir (atencién, ejercicio,
apoyo, etc.) y por esa causa el nifio no progresa.

Otra respuesta que se observa en los padres que no logran superar esta
etapa ,es que terminan por creer que su hijo es un castigo divino, algo que, ademas
no merecian jo tal vez sij y en su interior crece la duda de lo que pudieron haber

hecho para merecerio.
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Ademads, todo el mundo creerd que son culpables y hasta podrian
considerarios malas personas, merecedoras de lo que tienen, estos padres se
sienten avergonzados de su hijo y terminan por esconder al nifio en un rincdn de la
casa y se limitan a brindarle lo minimo indispensable para que sobreviva,

ETAPA DE ACEPTACION PASIVA: En esta etapa los padres aceptan a
su hijo tal como es, lo quieren y le proporciona lo indispensable para que disfrute su
vida y sea feliz.

Son padres que pueden salir de compras con su hijo, lo llevan a reuniones,
le brindan cuidado y amor, pero no creen conveniente inventir tiempo, esfuerzo, ni
dinero en su educacién; después de todo ellos creen que “no tiene futuro” y que es
tiempo desperdiciado.

Asi, mientras sus otros hijos asisten a los mejores colegios y
complementan su educacién con clases acdicionales de idiomas, karate, pintura, etc.,
al nifio con Sindrome de Down, sélo lo inscriben en una escuela cualquiera. Lo
quieren, lo respetan, disfrutan de su hijo, pero en realidad poco esperan de él.

ETAPA DE ACEPTACION CON SUBLIMACION: Los padres que
alcanzan esta etapa no sélo estan conscientes de la situacién de su hijo, sino que lo
aceptan por lo que es y tal como es, con sus posibilidades y limitaciones.

Pero a diferencia de otros, estos padres piensan en el futuro, conciben
esperanzas basadas en su realidad y son capaces de dar, pero también de pedir. No
ven a su hijo como a un ser que sera un nifio durante toda la vida, sino como a una
persona que crecerd fisica, mental y espiritualmente.

Estan dispuestos a brindarle a su hijo con sindrome de Down, por [0
menos las mismas oportunidades que ofrecen a sus otros hijos. 1 ’

!¢ Ortega, Luis. El Sindrome d¢ Down-Guia pars padres, maestros v médicos. P4g.63-68
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Ef fallecimiento de alguien cercano causa dolor emocional y confusién
durante meses o incluso durante afos, ya que la pérdida de una persona a la que
amamos a través de la muerte es una de las experiencias mas traumaticas de la
vida, aunado a esto, la Psiquiatra Elizabeth Kubler-Ross, nos dice que otros cambios
también causan sentimientos de dolor y duelo, como por ejemplo un divorcio, el
abandonar una carrera, el sufrimiento de un accidente, el padecimiento de una
enfermedad incurable, o bien el nacimiento de un hijo con alguna alteracion genética
o algun padecimiento incurable (esto es por el nacimiento de un hijo imperfecto), lo
que implica la muerte del hijo perfecto o ideal, esperado por ios padres y por la
familia durante el embarazo, incluso el envejecer, es decir, todos los cambios
significativos en la vida implican un proceso de duelo, ya que decimos adiés a una
parte del antiguo ser, a viejas formas, o a caminos familiares.

Esta doctora, descubrié que no sdlo la muerte de un ser guerido causan
duelo, sino también otros cambios en la vida lo causan, por los sentimientos de dolor
que se presentan, desarrollandose en cinco etapas identificables, estos
sentimientos, generalmente dados en el orden en que los identifico la doctora Kubler
Ross, son comunes en todos nosotros cuando nos vemos obligados a ajustarnos a
cambios, sean estos positivos o negativos, en nuestras vidas.

Estas etapas segun la doctora Kubler-Ross son las siguientes:

NEGACION: En algunas personas durante esta etapa se presenta una
sacudida fisica y conmaocion al descubrir 18 nolicia, apuderandose un estago de
entumecimiento e incredulidad, éste es un estado protector que aista al afligido de la
angustia que se presentara en los siguientes meses para aicanzar la aceptacion del
deceso. La etapa de negacion generalmente dura de cuatro a seis semanas. Durante
este periodo, algunas personas se sientan culpables porque no sentir nada, es
posible que no lloren, e incluso atienden a otros que expresen su pena. Esto es
normal pues no necesitan obligarse a sentir algo que no brota naturalmente de su
ser, pero tampoco deben reprimir sus sentimientos cuando empiecen a aparecer. Si,
al cabo de seis semanas, una persona sigue combatiendo su dolor y sentimientos
profundos o se siente entumecida, estad negando sus sentimientos y es susceptible
de sufrir, posteriormente, problemas emocionales.

El periodo de negacion produce el efecto benéfico de movilizar los
recursos internos para que se pueda enfrentar la realidad de la nueva situacion, y
conforme se vaya reponiendo se ird empezando a percibir lo que ha pasado y
reconocer otras sentimientos.




ENOJO: El enojo se expresa externamente como rabia, o internalizarse y
experimentarse en forma de depresion, pero en el fondo es temor a poder satisfacer
las necesidades propias, a tomar decisiones, el miedo a no ser capaz de manejar ia
sobrevivencia financiera, emocional y fisica.

Cuando se expresa externamente, el enojo puede proyectarse hacia otras
personas(al equipo de salud, a la pareja, familia, etc.)es posible que el enojo sea con
Dios por la injusticia y la sinrazén de la muente. E! culpar a otros es una forma de
evitar el dolor, afliccion y desesperacion personal de tener que aceptar el hecho de
que la vida debera continuar.

La persona que proyecta su enojo hacia otros, corre el peligro de quedar
atrapada en la amargura. el resentimiento y la enajenacion. Una vez que se admita el
enojo, se debe hablar sobre él con alguien de confianza. y cuando el enojo se
acumule al punto de la explosion, existen algunas técnicas que permitiran dejarlo
salir, la actividad fisica es una forma de liberarlas, el gritar, golpear una almohada o
romper un directorio telefonico puede ser (til, realizar actividades que se hayan
disfrutado en el pasado para no concentrarse en la pena, otra forma es la de en un
lugar privado, a solas vociferar o expresar en voz alta las frustraciones presentes, el
buscar ayuda profesional y el unirse a grupos que hayan tenido una situacion similar
y dirigir la energia del enojo hacia algo positivo.

NEGOCIACION: La negociacion, antes de que ocurra la muerte, puede
consistir en desear que se doscubra una nueva cuta millagrosa o querer que se
prolongue la vida, o hacer retos con Dios para que el diagndstico esté equivocado.
La negacion prosigue en la mente como ayuda para ganar tiempo antes de aceptar la
verdad de la situacién. Con el tiempo al participar en nuevas actividades la negacién
es menos importante y se vive menos en el pasado, desvaneciendo los suefos
acerca de como pudo haber sido.

DEPRESION: La depresién se define, con frecuencia, como el enojo
dirigido hacia adentro, incluye sentimientos de desamparo, falta de esperanza e
impotencia; es una perturbacion de! animo. También intervienen en ella sentimientos
de tristeza, decepcion y soledad. Cuando una persona esta deprimida suele alejarse
de la gente y las actividades, pierde la capacidad para sentir placer o gozo y evita las
situaciones agradables que antes experimentaba en la vida. Es posible sentir
malestar fisico en forma de dolor, fatiga, mala digestion, perturbacién del suefio,
entre otros. Una depresiéon moderada es normal, durante algun tiempo, se deseara
estar solo para ordenar los sentimientos y empezar a hacer planes para el futuro,
pero si los sintomas son serios y prolongados, al grado de perder el interés en el
mundo exterior, se debe buscar ayuda profesional, se debe pedir consuelo y ayuda
cuando se necesite, hacer cosas que sean agradables aliviaran en parte la

depresion.
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Ahora bien, algunas personas se instalan en |la depresién. Es importante
que nou se oponga resistencia a los sentimientos, pero tampoco se debe hundir en
ellos, el escuchar aiguna grabacidn sobre relajamiento, sonidos ambientales
calmantes o musica que propicie la reduccion del nerviosismo y la depresion es
recomendable.

CULPA: La culpa proviene de la idea de algo que se hace o se dijo y que
se desea no haber dicho 0 hecho. Es posible que genuina e intencionalmente haya
evitado, descuidado, lastimado o dafado a otra persona, de ser asi se debe asumir
la responsabilidad por la conducta y hacer las reflexiones necesarias que permitan,
en un futuro, actuar con mayor madurez.

El sentimiento de culpa retrasarad la recuperacion, incluso si se esta
convencido de que los actos fueron equivocados o insensibles, se debe perdonar a
uno mismo y proseguir la vida. El sentirse culpable durante un lapso prolongado es
una eleccion, pero también puede elegirse el no sentirse culpable, aceptar la realidad
de lo que ha pasado, no se debe convertir en martir, ningin ser humano es perfecto,
quiza el ser perfectamente humano incluye el cometer errores. Las equivocaciones
se vuelven valiosas sélo cuando se aprende de ellas.

ACEPTACION: Esta etapa se alcanza cuando se pueda pensar en el ser
amado sin intensos sentimientos emocionales de anhelo y iristeza, cuando se
recuerde con realismo, no con idealizacién, cuando se viva el presente, sin adherirse
al pasado y hacer planes para el futurc. Entonces se podra vivir, reconstruir la vida y
continuail; con ella y sera posible experimentar las alegrias y placeres que le ofrecera
la vida.

En conclusion, los sentimientos de dolor perduran por un lapso mayor del
que permite la vida en sociedad en general, ya que muchas veces se espera que se
vuelva a la normalidad después de una pérdida en unos cuantos dias o semanas, sin
embargo la capacidad para orientar el dolor es importante tanto para el individuo que
experimenta una pérdida, como para la sociedad de que se forma parte. La
conduccion del duelo significa el saber manejarlo: significa comprender los
sentimientos y aprender a vivir con la pérdida y el cambio, ajustar los sucesos de una
muerte o un cambio y sus consecuencias en la vida, con el fin de que se pueda
seguir viviendo.

Kubler -Ross, Elizabeth, Una tuz que se apaga. Pdg. 37-43
40




La tension que se acumula en un duelo fallido, incompleto, puede conducir
a enfermedades fisicas serias, a horas perdidas en el empleo, a la angustia mental e
incluso a la muerte.

Aun cuando traumatica y dificil, la pérdida no es algo raro, es universal.
Nadie en el mundo se escapa a ese momento de la vida en que tendra que
adaptarse a una pérdida por muerte, enferrmedad, separaciéon y otro cambio
dramatico.

Uno de ios aspectos que mas preocupa a los padres de nifios con
Sindrome de Down es, sin duda, su capacidad intelectual, sin embargo, ésta puede
variar desde el considerado deficiente mental profundo, hasta el practicamente
normal (limitrofe); el promedio se encuentra entre el 30 y el 60 de Coeficiente

intelectual.

E!l grado de desarrollo mental que se logre depende de dos factores: los no
modificables (la informacion genética) y los factores susceptibles de ser modificados
(el ambiente, la estimulacion y la educacidn a la que el nifio es expuesto).

Es a este aspecto del crecimiento mental hacia donde los padres y
maestros dirigen sus esfuerzos para lograr que se desenvuelva al maximo su
potencial; los primeros afios de vida son esenciales para obtener éptimo resultados.

Una de las dudas que existe en los padres es si existe relacion entre el
grado de deficiencia mental y otros problemas fisicos, como las cardiopatias, el
grado de hipotonia, etc.; es decir, si es posible pronosticar el grado de desarrollo
mental que el nifio tendra con base en la presencia o ausencia de estos trastornos
fisicos, sin embargo, el grado de desarrollo mental no esta directamente relacionado
con algun otro problema fisico que el nifio pudiese tener, pero los trastornos como la
sordera, la hipotonia extrema, los defectos de agudeza visual entre otros, si
modifican la informacion que llega al pequefio, ya que de este modo disminuye la
cantidad y la caiidad de estimulos que reciben.

Los nifios con sindrome de Down perseverantes en extremo, no son

agresivos, sin embargo, como cualquier otro pequerio reacciona conforme a la
manera como se le trata, poseen habilidades para la pintura y les agrada el juego.
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4.3.3 ENFOQUE SOCIO-CULTURAL

Una vez que los padres ya estan convencidos de que su hijo tiene
Sindrome de Down, dudan a veces de comunicarselo a otras personas o cuando es
el momento apropiado para hacerlo. Algunas veces desean mantenerio en secreto
hasta que ellos mismos se sientan mas acostumbrados, otros piensan que si los
demas lo saben, este hecho les va a impedir que traten al nifo con normalidad. Con
independencia de cdmo y cuando elija la familia informar a los demas, mucha gente
advertird que hay algo distinto en la apariencia del nifio o se dara cuenta de la
tristeza y de la tension de los padres, los cuales pueden sentirse reacios sociaimente
a iniciar la conversacion sobre el bebé, lo que crea una relacidén extrafia entre los
padres y sus parientes, amigos o la sociedad en la que estan inmersos.

El deseo de retrasar la informacion a los parientes y amigos y el mostrarlo
sociaimente puede indicar que los padres no han aceptado todavia el problema del
hijo, por el contrario el que hablen de la condicién de su hijo o hija socialmente,
confirma de alguna forma que lo acontecido es verdad. Aunque sea doloroso, hablar
con otras personas sobre el caso puede ser un paso importante para vencer el golpe
y la tristeza y para recuperar la confianza y el equilibrio personal. '

Muchas veces, a los parientes y amigos les preocupa el papel que habran
de desempenar cuando cigan que el nifio tiene Sindrome de Down, temen que sus
insinuaciones se interprelen como inlrusion o cunosidad, por eso , agradeceran
cualquier gesto que les indique que desean su presencia y que su ayuda y su
interés resultan ttiles.

Los nifios con Sindrome de Down son muy sociables, simpaticos y alegres,
no son agresivos, sin embargo, esto dependera de la manera en que se les trata.

La sociabilidad es una actitud predominante en su caracter, asi como su
peculiar alegria y sentido del humor. Estos nifios estan llenos de afecto y son
sumamente agradecidos; la reciprocidad es ofra de sus caracteristicas mas
destacadas, tienen una facilidad sorprendente para imitar y para la mimica; esta
aptitud, aunada a su sentido del humor, los hace parnticularmente graciosos.

'*waechter, Eugenia, et al. Enfermeria Pedigtrics. Pig. 381
) 42



Los nifios con sindrome de Down son perseverantes en extremo; su
obstinacion es tal que casi siempre se vuelve terquedad, es practicamente imposible
lograr que hagan algo que han decidido no hacer, pero esta caracteristica puede ser
aprovechada para capacitarios en el desemperio de un oficio.

Entre sus grandes gustos estadn la comida, la musica y el baile; tienen
facilidad para seguir el ritmo y para tocar instrumentos musicales como la percusién

por ejemplo.

Ademas son hébiles para el dibujo y la pintura, lo que puede utilizarse para
su desarrollo, encaminado a su desemperio posterior como una forma de
subsistencia.

Les agrada jugar en grupo y facilmente hacen amistad con sus
compaferos de clase, prefieren los jucgos al arre libre, la natacion y los que se
acompanan de musica, lo que hace gue socialmente sean aceptados rapidamente
por otros nifios.

En la sociedad los nifos con Sindrome de Down son faciles de querer y dificiles de
olvidar, ya que su simpatia y sencillez los hacen Gnicos, aunado a su sentido del
humor, su sensibilidad y la espontaneidad con que dan lo mejor de si, considerando
que cuando alguien afirma que los niAos con sindrome de Down son especiales, se
hace referencia a su calidad como personas, ya que en su vida no existen
sentimientos negativos como la envidia, el rencor o la ambicion, siendo su viga social
sencilla pero llena de satisfacciones.

E! niflo Down, al igual que otros que tienen afectacion en su capacidad
mental, es un miembro de ia sociedad en la que tienen su origen. Esta pertenencia a
la sociedad, absolutamente indudable, suele ser subvalorada o negada por ella en
cuanto se descubre que el individuo es portador de una caracteristica fisica diferente.
A partir de ese momento se inicia un proceso de distanciamiento social y
segregacion en el que hasta los padres, en algunas ocasiones , pueden participar en
estas circunstancias si los padres no aceptan a su propio hijo.

Se puede entender que el nifio con Sindrome de Down al apartarse de la
norma preestablecida por la sociedad sea sujeto a una actitud negativa por parte de
ésta. Sin embargo, también es cierto que dependiendo del tipo de sociedad en la que
nace podra verse favorecido o no, segun la concepcion que ella tenga en el momento
social que predomine. En donde integrar al nifio (a) con sindrome de Down a la
sociedad, mas que ser un asunto politico es de filosofia de la vida; y depende del tipo
de sociedad.

*Jasso, Luis. El nido Down. mitos v realidades. Pig. 62
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Uno de los principales objetivos de la educacion familiar y escolar es el de
la integracién social del nifio con Sindrome de Down, cuando en la sociedad
representa un prejuicio, una carga o un peligro, al nifo se le arrincona y se le niega el
derecho a la existencia. se le posterga y se le margina, y no importan los beneficios
que el individuo le brinde a Ia sociedad, siempre se les discriminara; pero, también es
cierto que cada vez mas se brindan mayores oportunidades al nifio con Sindrome de
Down incluso en nuestro pais.

Existe un principio de integracion que dice que debido a que el nifio con
déficit intelectual pertenece a la sociedad humana, debe vivir incorporado a ella. Se
debe destacar entre otras cosas la enorme capacidad que la sociedad en la
actualidad tienen para homogeneizar o igualar todo, esta capacidad integradora de la
sociedad moderna vaie tanto entonces como su capacidad devoradora de las
diferencias individuales, en este sentido se debe entender, socialmente hablando,
que el niffto Down esta integrado porque se acomoda a ciertos valores imperantes en
la sociedad, de tal forma que se les ha condicionado a ciertas pautas de
comportamiento social y se considera que se han integrado bien si no causan
problemas.

El sentido de integracion que se menciona aqui quiere decir no
segregacion, no discriminacion, no marginacion, no exclusion. Por lo que integrar al
nirio con sindrome de Down significa ademas de no marginarlo, acabar con ésta y
desterrar el concepto de que no ser productivos no son rentables. De tal forma que
la raiz de la marginacién no radica en las capacidades del individuo para el trabajo y
de su productividad, sino en la persona que los emplee.

Sobre la marginacién cuya base es de indole econdmica, deben afiadirse
otras como las de caracter politico, las de caracter educativo (por la dificultad que a
menudo tienen para acceder a un nivel educativo adecuado), y las de cardacter
cultural ( por la extrafieza, suspicacia e inconsciente temor que la figura del nifio con
sindrome de Down despierta en la gente comun, sin una educacién), exclusion es
casi todo, desde los bienes sociales, hasta los mas especificos del ser humano.

Integrar al nifio con Sindrome de Down es hacerlo beneficiario de aquellos
bienes que una sociedad proporciona a sus integrantes como son la salud publica, ia
educacidn, la vivienda, la seguridad social, el empleo, ia remuneracion, la recreacion,
la convivencia y la participacion enr la vida ciudadana, la vida sexual, etc, es decir la
integracion completa a la sociedad.

La integracién tiene como objetivo més que un cambio de vida, una
modificacion en el ambiente en que se desenvuelve, la integracion completa y total
de un nifo con sindrome de Down se dara cuando al verio pasar por la calle no sean
enfilados los ojos justicieros de la sociedad, con esto el terreno de aplicacién de la
integracién no se reduce a las instituciones escolares, sino que va enfocado
directamente a toda la estructura social.
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Por ultimo, el principio de integracion ademas de comprender la
incorporacion al trabajo, también abarca la integracion social, la que a su vez se
enciende como inclusién del individuo a determinados ambitos de Ia sociedad, de ia
familia, el trabajo y |a relacion social.

Es importante destacar que el sitio mas importante de la integracion es el
hogar, ya que éste socioldgicamente hablando, es el primer ambiente o nucleo social
que recibe el nifo con sindrome de Down y en e! que se pueden manifestar en todo
su realismo los efectos individuales tanto psicoldgicos como sociales, econdmicos y
educativos. %

En la adolescencia como cualquier otro ser humano tienden a estar muy
pendientes de si mismos y de su aspecto y se comparan con sus comparieros. Si los
jovenes son Sindrome de Down no reciben ayuda y no se les anima, pueden llegar a
tener sentimientos de inferioridad y a retraerse, por causa de esa autoconciencia
personal.

Las experiencias que conducen hacia la autoestima son criticas en la
adolescencia y en su transicidbn hacia la edad adulta, deben ir vestidos de modo
apropiado para su edad, semejante a los demas jovenes, con un peinado moderno,
estos recursos les aportan un sentimiento de confianza en si mismos y tendran
oportunidad de ser aceptados en la sociedad.

Las actividades recreativas en l|a sociedad constituyen uno de los
vehiculos o0 elementos mas prometedores para lograr una integraciéon temprana del
joven con Sindrome de Down a la comunidad, las actividades recreativas en ellos se
puede pensar que se utilizan poco debido a que se cree que son incapaces de
llevarlas al cabo por sus “deficiencias” fisicas; sin embargo, es mas probable que sea
consecuencia de la ausencia, sino absoluta, delas oportunidades apropiadas de
recreacion para estos nifios, lo ideal seria que las actividades se dieran
simuitaneamente para individuos Down y no Down, situacién que en la mayoria de
las ocasiones no sucede asi, ya que sus comparieros muchas veces los aprecian de
forma prejuiciosa y negativa, no siendo raro un rechazo hacia elios, es necesario que
los padres y los maestros estén convencidos, y por supuesto que a estos nifios se
les explique ampliamente las caracteristicas de los nifios con Sindrome de Down.

®Rodrigucz, M. Atencién de las personas con incapacidad mental. Pég. 187-189
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Aunque ahora todos los nifios tienen derecho a una educacién publica que
atienda sus necesidades individuales, hace muchos aros practicamente ningan nifio
con discapacidad tenia derecho a una educacidn publica y eran excluidos de las
escuelas publicas.

La educacién que entonces existia quedaba confinada a las escueias
parroquiales o a las casas privadas y l0s maestros eran personas muy dedicadas a
los nifios, pero en muchos casos no estaban bien formados para ensefiar a nifios
que necesitaban educacion especial. Pero en la actualidad el objetivo principal de la
educacion, a partir de la nifiez y a lo largo de la adolescencia, es preparar a los
individuos a comportarse con éxito y con eficacia como personas aduitas. Por eso, la
buena educacidn proporciona una combinacion de habilidades basicas y
especializadas.

Para facilitar este tipo de educacidn a los nifios con Sindrome de Down, ios
educadores tienen que saber cuales son los desafios y los problemas a los que estos
nifio se enfrentan y cuél es la mejor manera de afrontarlos.

De los principales objetivos que la mayoria de los padres desean para sus
hijos cuando sean adultos, son el de que puedan relacionarse de manera eficaz tanto
con personas que No padecen ninguna discapacidad como con las que tienen y tener
amigos de buena fe en ambos grupas, otro objetivo es el de que puedan trabajar en
los mismos ambientes que las personas sin discapacidad, el sentirse bien recibidos
y participar comoda y confiadamente en los lugares y actividades que frecuentan las
personas sin discapacidad, el de vivir en el hogar que hayan elegido, dentro de sus
posibilidades economicas y el que sean felices.

Si la educacién esta destinada a preparar a los nifios y a los jovenes por
alcanzar la calidad de vida deseada, habra que ensefarles algunas habilidades
basicas, incluyencdo las que permiten al estudiante ser tan independiente como sea
posible una vez que se haya graduado, asi como las que le capaciten a relacionarse
con todo el mundo, tenga o no discapacidad.

Aunque es perfectamente normal que los nifios con Sindrome de Down
vivan en su casa durante la infancia y adolescencia. a medida de que los individuos
van entrando en la edad adulta pueden desarrollar la necesidad de organizar su vida
independiente, y cuando son educados, manejados y estimulados adecuadamente
logran tener capacidades para ocupar empleos o ayudar eficientemente en las
labores del hogar, asi como tener habilidades manuales.
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Desde una perspectiva histérica el empieo dentro del mercado del trabajo
para personas con discapacidad, asi como las personas con Sindrome de Down,
siempre se ha contemplado como algo inalcanzable, si esas personas recibian
formacién laboral o servicios de empleo, casi siempre era un ambiente protegido o
segregado.

Actualmente uno de los mecanismos a partir de los cuales las personas
con Sindrome de Down pueden conseguir salidas de trabajo integrado es mediante
el empleo con apoyo.

Esta forma de trabajo se centra en forma a los individuos en un ambiente
de trabajo real utilizando técnicas conductuales de entrenamiento y de instruccion
sistematica en los trabajos reales, ya que son capaces de aprender algun oficio,
realizario eficientemente y transformario y ser un modo de vida y subsistencia para
ellos, o bien ya que tienen gran facilidad para la realizaciéon de actividades de tipo
manual , pueden ser empleados en talleres, negocios o empresas eficazmente, ya
que pueden desemperiar labores o actividades que requieran de gran paciencia,
puesto que es una cualidad que poseen los individuos con Sindrome de Down,
pueden trabajar en tiendas, restaurantes o en algun puesto de oficina, pero donde
quiera que trabaje debe gozar de oportunidades y de apoyo individual para aprender
nuevas habilidades.
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4.3.4 ENFOQUE ESPIRITUAL

Después del nacimiento de un nifio con Sindrome de Down dentro de una
familia, se desarrollan en ésta multiples acontecimientos, previos a la reorganizacion
de ésta, sin embargo los antecedentes culturales de la familia son también de gran
importancia para la aceptacidon del nuevo miembro. Este nifio particular puede tener
un significado especial para los progenitores en virtud del sexo, de la posicidn ordinal
o del valor asignado en esa cultura en la que estan inmersos.

Es importante que los padres no asuman responsabilidades ni culpas que
no les pertenecen, ya que el hacerlo no le ayudara ni a ellos ni a su hijo, la mayoria
de las veces sienten deseos de llorar, gritar y maldecir, eso se les debe permitir en el
momento del diagnodstico, no se deben reprimir, ya que cuanto mas pronto se
deshagan de esos sentimientos, mas pronto podran ayudar y aceptar al nifio.

Varios padres desearian “tirar a su hijo en ese momento”, para olvidarse
de que existe, sin embargo otros padres de acuerdo a sus creencias religiosas y
espirituales prefieren ir a la iglesia y pedir a Dios que se lleve pronto a ese hijo que
segun ellos solo va a sufrir, preferirian que muriera, pues no es lo que ellos
deseaban, pero después comprenden en su creencia religiosa que su hijo al igual
que todos , tiene una misién en esta vida y no se han de ir antes de cumpliria y con
esto, una vez que la tormenta pasa, comprenden que Dios no cumple caprichos, que
de nada sirve llorar, lamentarse o buscar culpables y es en este momento por medio
del aspecto espiritual que aceptan su realidad, se empieza a dar la aceptacion de su
hijo y sélo entonces lo podran ayudar.

Se dice que se han podido identificar que al momento del nacimiento de un
nifio con sindrome de Down, otros integrantes de la familia también manejan el
acontecimiento de maneras diversas, en el caso de los abuelos, al conocer la noticia
del nacimiento del nieto o de la nieta con presencia de! Sindrome de Down, tienen
ciertas reacciones comunes.

De las primeras es el enojo, la pena y cierto grado de choque
principalmente relacionados con la “desgracia” que ha sufrido su hijo o hija; sin
embargo, de inmediato piensan que son elementos muy importantes para poder
ayudar a su hijo o hija a incrementar habilidades de su nieto con Sindrome de Down;
también sientes preocupacion por el futuro de los otros nietos, de su propio hijo o de
su propia hija, segun sea el caso, pero principalmente por ei del nifo enfermo, debido
a que la esperanza de vida de los abuelos habitualmente para ellos se encuentra

reducida.
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Les preocupa también si tendrdn ellos como abuelos, la habilidad para
brindarle a su hijo o hija apoyo emocional, financiero o de aspectos practicos, al
mismo tiempo que la capacidad de ser aun parte del sustento conocido como arbol
familiar.

La noticia del nacimiento de su nieto o nieta con sindrome de Down
habitualmente no es sospechada por ellos en los momentos iniciales en que se ha
efectuado el diagnéstico de probabilidad, hasta que se lo informan los padres del
nifio.

Varias de las reacciones ya mencionadas, habitualmente las manejan los
abuelos en lo individual, sin decirles a nadie de su presencia, sin embargo, muchos
de los sentimientos o reacciones pueden permanecer por varios afios mas después
del nacimiento, manifestando preocupaciéon no sdlo por su nieta o nieto sino con su
propia hija o hijo.

Es frecuente identificar que los abuelos recurren a Ia ayuda que la
religion les brinda al aceptar y entender a su nieto con Sindrome de Down. Parte de
esta aceptacion se ve influida por otros miembros de la familia y amigos de los
abuelos , quienes han sido muy valiosos para ellos.

Siendo una gran preocupacion en los abuelos el hecho de que los padres
de su nieto pudieran fallecer, tratan de aprender mas sobre todos aquelios tépicos
relacionados con fa enfermedad da! nifio a través de revistas, conferencias en
television o de los medios que tienen a su alcance, esta informaciéon aunada a sus
creencias espirituales son una alternativa para el manejo de sus sentimientos
causados por el nacimigntq de su nuevo nieto.
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4.3.5 ENFOQUE ECONOMICO

Ante todos los acontecimientos que se presentan ante el nacimiento de un
bebé con Sindrome de Down, tanto psicoldgicos, familiares, culturales, sociales y
espirituales, los padres se enfrentan con otro no menos importante. el cuai es uno de
los aspectos mas les preocupan, ya que mucho depende tanto el futuro del nuevo
miembro, como el de ellos como pareja y como familia, tomando en cuenta el numero
de hijos o bien el nimero de personas que dependen del padre, de {a madre o de
ambos, este aspecto es el econdmico, si bien en cierto, la llegada de un nuevo hijo
implica y genera ajustes impontantes, la llegada de un nifo con Sindrome de Down
no es la excepcion, primeramente porque puede ser que el nuevo bebé presente por
sus caracteristicas propias ciertas alteraciones , tales como, problemas cardiacos,
los cuales deben ser vigilados por el especialista, o simplemente por ias consultas
frecuentes al pediatra, ya que su susceptibiiidad a diversas intenciones pueden ser
motivo suficiente, por otro lado los padres se preguntan acerca de los cuidados,
educacion especial y actividades fisicas o culturales que se presentaran a lo largo de
sy desarrolio.

Por lo anterior cabe mencionar que la preocupacion de los nuevos padres
de un hijo con Sindrome de Down, es legitima, ya que muchas veces no tiene acceso
inmediato a toda la informacion que requieren, sin embargo, existen alternativas que
pueden auxiliar a los padres, una de ellas es el conocer especificamente las
alteraciones que presenta el recién nacido y las opciones de atencion a las que
pueden recurrir o bien ser canalizados para su atencion futura, el ponerios en
contacto con grupos de ayuda, con padres de hijos con sindrome de Down, es de
gran ayuda ya que normalmente existen especialistas que prestan servicios como
por ejempio psicologos que proporcionan atencién de forma gratuita, lo que les
ayudara a superar los aspectos psicologicos que enfrentan los padres.

Por otro lado el recién nacido con Sindrome de Down puede ser que no
presente alteraciones tan severas como alguna cardiopatia y que requiera los
mismos cuidados y las mismas visitas de control médico que un bebé no Down, por
lo que el aspecto economico seria el mismo que los padres tienen a la llegada de un
nuevo hijo al seno familiar.

En cuanto al tipo de educacion especial a la que deberan acudir con su
hijo, en la actualidad existen centros, asociaciones y escuelas que brindan atencion a
nifios con Sindrome de Down, las cuales funcionan a base de donativos y que son de
indole gratuito para los padres, o bien, existen algunas que sdlo solicitan ciertas
cuotas accesibles de acuerdo al nivel socioecondmico que presenta la familia.
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Debido a la inquietud que despierta en los padres el futuro de su hijo o hija
con Sindrome de Down econémicamente, es importante que el equipo de salud esté
preparado para brindar la informacion elemental y que pueda canalizar o remitir a los
padres a instituciones especializadas las cuales seran parte importante de la familia.

Aunado a esto los padres, no sodlo estan preocupados por e! futuro
inmediato, sino por lo que sera de su hijo cuando ellos llegaran a faitar, por lo que, se
debe concientizar primeramente a ellos como padres, a la familia y a la sociedad
misma a la importancia que tiene el hecho de una adecuada educacion, una
adecuada calidad de vida y el preparar a los nifios que seran jévenes y adultos con
Sindrome de Down para que sean capaces de sobrevivir, por medio de el
aprendizaje de un oficio, o bien, la apertura de mayores posibilidades de empleo
mediante la capacitacion para que otorguen una entrada econdmica y que esto
signifique el que podran ser capaces de subsistir, y demostrar sus capacidades. su
valia y lo productivos que pueaen ser a la sociedad incorporandose a la vida laboral,
social y cultural.

Una opcién que frecuentemente se les da a los padres de niflos con
Sindrome de Down o alguna alteracién, es la de llevar a cabo un fideicomiso para su
hijo, el cual tiene como finalidad “asegurar la adecuada administracion de los bienes,
canalizando con estricto apego a los que lo solicitan. los rendimientos y productos de
los recursos, hacia los fines especificos que se hayan determinado.”

De esta forma se prolege en vida a la familia y sus beneficiarios (en este
caso el nifo o nifa con Sindrome de Down), aun en el caso de que los padres falten.
Siendo esto una buena opcidn para que los padres puedan estar mas tranquilos en lo
que respecta al futuro de su hijo con Sindrome de Down.
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4.3.6 ENFOQUE ETICO

Como es bien sabido como profesional de la salud se tiene la
responsabilidad de dar y mantener la salud en los pacientes, contribuyendo ademas
a dar la vida, ya sea en la colaboracién de tratamientos de esterilidad o en la
atencién de partos , trayendo nifios al mundo. Las nuevas posibilidades técnicas
permiten el diagnostico prenatal, lo cual se confronta con la eventualidad dramatica,
y contraria a la mision, de tener que interrumpir la vida.

Frente a este problema, los profesionales de la salud vacilan entre dos
posiciones; una es la de el rechazo total de la interrupcién del embarazo , o bien la
interrupcién del mismo respaldado en el bien del individuo, de la paciente y de la
sociedad.

Esta vacilacion esta ligada al problema de la responsabilidad que supera,
de lejos, la mera responsabilidad profesional y técnica, ciertamente los
conocimientos no pueden permitirlo todo ni justificario todo, es decir que los
conocimientos no entrafian automaticamente el derecho a decidir, esto lleva pues, al
planteamiento del papel de la responsabilidad frente a la paciente, a uno mismo y a
la sociedad, mas alla del problema profesional existe un problema humano y ético,
confrontandose éstas circunstancias con el deseo de la paciente, con su angustia y
con sus esperanzas. 2

En cuantc a la toma de decisiones é&ticas enfocado al papel de Enfermeria,
se dice que la enfermera (0) debe saber lo que debe hacer y que cualquier decisién
de enfermeria adoptada o accion realizada puede ser considerada correcta o
incorrecta, a lo que muchas personas, incluidos los pacientes, el resto del personal
de enfermeria y demas profesionales de salud evalian el trabajo como enfermera (0)
, tomando como ejemplo que el objetivo de cualquier cuidado de enfermeria es hacer
lo adecuado o lo mejor para el paciente.

La definicidn de lo “correcto” varia de una persona a otra, por lo que no se
trata de hacer lo que a uno le parece. Lo correcto se basa en la ética y en la moral.

Todos los seres humanos aplican pautas personales para determinar si
las actitudes, los comportamientos, las acciones y las decisiones son buenas o
malas, a lo cual también la profesion de enfermeria también tiene pautas de
comportamiento moral que describen cdmo se debe comportar el personal de
enfermeria en su practica habitual, siguiendo un cédigo ético y de conducta,
aprendiendo los principios de la ética.

2 Wacchter, Eugenia. Enfermeris Pedidtrica. Pag. 377
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Gran parte de lo que se aprende acerca de la enfermeria materno-infantil
se basa en la idea de que el embarazo y la paternidad son fenémenos naturales,
normales y felices, sin embargo, esto no siempre es asi, dado que {a paternidad es
un proceso saludable, el personal de enfermeria debe orientar sus cuidados hacia la
salud de los pacientes y la prevencion de las enfermedades; la salud de la mujer
durante el embarazo es responsabilidad de ella misma, de forma que el principal
papel de los enfermeros es informarla, estimular sus comportamientos saludables y
también los de su pareja, y animar al autocuidado, para |o cual, la mujer debe estar
motivada y ha de recibir informacién que pueda entender y aplicar, en donde la
transmision de tal informacién se rige segun los principios éticos de decir la verdad,
obtener el conocimiento informado y respetar la humanidad de cada paciente y su
familia.

Para compartirlos, hace falta una base de conocimientos adecuada y
actualizada, asi como competencia en la practica de la enfermeria, sobre todo en
ética y cuidado de la salud.

Existe una dimensién ética en cada situacidn de enfermeria, una persona
interacciona mojor con otra si actian de modo responsable, se respetan y se
preocupan la una por la otra. El respeto y el cuidado de uno mismo desempestan un
importante papel en esta interaccion, todos estos comportamientos se basan en
principios éticos ; como el respeto por la dignidad humana, el cuidado y la
competencia on 1a practica profesional. Comprender la moral, la etica y los valores
pueden ayudar a realizar el cuidado de enfermeria de un modo correcto y que
también lo sea para el paciente.

La moral es lo que una persona debe hacer; moral significa relacionado
con los principios del bien y del mal, a veces, existen varias opciones posibies,
algunas beneficiosas y otras perjudiciales, segun el punto de vista. La ética es la
rama de la filosofia que se ocupa de las razones por las cuales debemos hacer algo.
En cada una de las razones va implicito el principio de autonomia
(autodeterminacion o eleccion del paciente).

Los valores son las actitudes o creencias que subyacen en los
sentimientos de una persona ante una decisién o hacia otra persona, los valores
también son actitudes o creencias que se practican cuando se interacciona con otras
personas o que dirigen las decisiones que se adoptan en la vida.

Dentro de estos valores se encuentran los personales, los cuales se
adguieren a lo largo de nuestro crecimiento aprendiendo lo que era correcto o
erréoneo hacer o decir, en donde los padres y las familias son fuentes importantes de
aprendizaje de valores, al igual que los grupos religiosos, comparieros de colegio,
libros, asi como la televisién y el lugar donde vivimos e incluso la capacidad
econdmica influyen en los vaiores actuales.
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Entre los valores personales que pueden influir en la practica de la
enfermeria destacan las ideas sobre la vida en general, la procreacion , el sexo, la
paternidad, el amor, la verdad, el sufrimiento y el dolor, por lo que el primer paso al
analizar un conflicto es recordar que el respeto a la persona y a sus valores no
implica coincidir con los mismo, en donde el juicio profesional también debe ser
respetado, recordando que puede estar basado en valores con los que el paciente no
coincide.

Otros valores adquiridos son los profesionales, en el caso de la Enfermeria
tiene sus propias pautas de conducta adecuada, en base a que el personal de
Enfermeria debe trabajar con respeto a la dignidad humana y apoyando las
elecciones del paciente, también debe actuar de modo competente y responsable
convirtiéndose en defensor de los pacientes frente a las accione son éticas. ilegales
o inmorales efectuadas por otras personas.

Estos valores sin duda pueden entrar en conflicto, pero el persona de
enfermeria debe superar los criterios personales y cuidar de un modo respetuoso a
todos los pacientes, sin imponer los propios valores a los pacientes.

Si bien vivimos en una sociedad que apoya el pluralismo ético, es decir, la
existencia da varios sistemas de justificacion ética para adoptar una decisién o una
eleccion correctas, en donde de acuerdo a nuestros sistemas de valores y el
desarrollo moral que se explica la forma de elegir en la vida y en el cuidago ae la
salud.

Y por dltimo la toma de decisiones éticas es uno de los grandes
acontecimientos a los que se enfrenta el profesional de la salud a lo largo de su
desarrolio profesional. en este respecto de la toma de decisiones éticas exige dedicar
tiempo para comprender las posibles opciones y para recoger infermacién que nos
permita asegurarnos de que entendemos todos los principios y valores éticos
implicados, adoptar una decisién ética no implica que todo el mundo éste de acuerdo
con esa decision, al menos todos los afectados deberian entender por qué se adoptd
tal determinacion , en donde en las situaciones dificiles se debe consultar con el
comité de ética del hospital, ya que la toma de decisiones éticas es un proceso
complicado porque se basa en el razonamiento moral, lo que implica analizar,
sopesar, justificar, elegir y evaluar las actitudes, los comportamientos y las acciones.

Este proceso de examinar criticamente las dimensiones morales y éticas
del cuidado de enfermeria considera los valores profesionales y personales, los
niveles del desarrollo moral y las teorias éticas empleadas para justificar las
elecciones realizadas. 2

= Fuente, P., et al Medicina d¢ hov-Diagndstico prenata) de malformaciones congénigas. Pig. 787-788

" TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




Lo anterior viene a colacién para entender las consideraciones éticas a las
que debe el profesional de la salud enfrentarse cuando se encuentra ante la situacién
del posible nacimiento de un nifio con Sindrome de Down o bien al diagnosticar
prenatalmente alteracion tal.

Como se sabe solamente existen unas pocas anomalias genéticas en las
que el feto puede recibir tratamiento adecuado, ya que para la mayoria de los fetos
afectados, como el caso de un nifo con Sindrome de Down, no existe actualmente
una terapéutica intrauterina eficaz, de ahi que algunos asesores genéticos como
profesionales de la salud llegan a recomendar que se ponga fin al embarazo si se
encuentra que el feto tiene trisomia 21.

Algunos de los que proponen el diagndstico prenatal consideran que todo
nifio debe tener derecho a nacer sano y que debe interrumpirse todo embarazo en el
que el feto presente anomalias cromosomicas. Sin embargo, son muchos los
profesionales y los padres de niflos con discapacidades del desarrollo que discrepan
de esta opinion.

Por supuesto, muchas de las aplicaciones del diagndstico prenatal son
potencialmente beneficiosas, sobre todo cuando es posible aplicar un tratamiento al
feto afectado o si se puede asesorar a los padres respecto a futuros riesgos ce
reproduccién. Sin embargo, estos usos justificables no deberian verse empariados
por el hecho de consentir que las técnicas de diagndstico prenatal se estén
convirtiendo en una praclica mediante el gjercicio estricto ge aporo selectivo.

Para muchas personas, la prevision de que un nifo con Sindrome de
Down © con cualquier otra alteracién cromosdmica haya de tener un retraso mental
importante o nunca vaya a disfrutar del placer que producen los logros fisicos o
intelectuales en e! mismo grado que una persona “normal®, no es razén valida para
recomendar poner fin a la vida del feto afectado.

En general, la puntuacién del coeficiente intelectual es una medida que
rebaja el potencial humano, por consiguiente, la presuncién de retraso mental en un
nific con anomalia cromosémica como el sindrome de Down no justifica el aborto.?*

Por ofra parte los aspectos éticos del cuidado de los neonatos con
anormalidades congénitas importantes constituyen problemas compliejos para
meédicos, enfermeras, trabajadores sociales y padres comprometidos con estos
ninos. Las platicas entre los miembros del personal y las familias para decidir si
éstos se tratan o no se basan en nociones de los derechos e intereses de los nifios
afectados, sus familias, los profesionales, la sociedad y en las ideas del prondstico.

*Harcourt, et al. Enfermeris materno infantil. Pag. 787-788
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Algunos sostienen que los neonatos con defectos graves tienen derecho a
morir, ya que sus probabilidades de llevar una vida significativa son pocas o nulas.
Otros consideran que permitir que un nifio muera es erréneo. La persona mas
implicada, el iactante , no tiene voz en la decision. Establecer un prondstico no es un
proceso exacto y con un cuidado extenso, algunos podrian sobrevivir y funcionar en
grado satisfactorio y para otras personas, impedir el tratamiento es un delito.

Durante el proceso de tomar decision, los padres experimentan
sentimientos fuertes, aunque mezclados, en el momento gue tienen sentimientos de
pesar, pérdida y culpa, deben considerar también a la familia. Ellos se cuestionan la
calidad de vida de su hijo, su capacidad para atender un niiio especial, el impacto de
éste en la familia y su situacion economica.

Algunos padres decidiran que suspender el tratamiento es lo correcto
tanto para el nifio como para la familia, otros querran hacer los maximos esfuerzos
para prolongar la vida y proporcionar una maxima rehabilitacion , sin embargo
cualquiera que sea la decisién, el personal debera proporcionar un apoyo total
siempre que sea posible.

Ahora bien, ain no se resuelven las implicaciones legales de suspender el
tratamiento, ya que algunaos dicen que impedir la terapéutica siempre viola las leyes y
codigos de la practica profesional, y otros sostienen que proporcionaria en casos
irremediables, de igual forma viola ia ética, pero a la techa, Io mas recomendable es
el dejar que los padres y los profesionales de la salud implicados sean los que tomen
la decision, siendo un drea aun en controversia e incertidumbre, fo mas importante es
que se de la informacion necesaria a los padres para que en esa base sustenten sus
decision, y que al final ésta sea la mas adecuada para todos.
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4.3.7 ENFOQUE JURIDICO-LEGAL

Mencionar este aspecto al hablar del nino Down, como de cualquier otro
individuo con alguna limitacion intelectual o motora es de gran relevancia. En los
tltimos arios la problematica de las personas con alguna alteracion vienen ocupando
un lugar cada vez mas importante en nuestro pais y en mundo, cuyos factores de la
toma de conciencia son por mencionar algunos; el incremento de su sobrevida, la
concientizacion social sobre el derecho a una mayor calidad de vida, entre muchos
otros.

Todo esto significa un reto que se traduce en la necesidad de tener en
cuenta a las personas con alguna discapacidad, alteracion o diferencia, mediante la
toma de conciencia sobre la accion legal que debe darse, en donde desde el punto
de vista juridico legal se reflexione y se considere Ia necesidad de leyes que incluyan
la educacion especial o bien que se incorporen los individuos con capacidades
especiales, con puntos especificos a las leyes ordinarias establecidas, enfocadas a
los problemas concretos que estos nifios requieren, evitando por completo la
discriminacion legal principalmente.

Dentrc de estos cambios a la ley seria importante plasmar los principios
para la atencion de los individuos con alteraciones tales como las de tipo genético,
asi como ia elaboracion de una ley que regule en detalle los diferentes aspectos que
inciden en la rehabilitacion, educacion especial, integracidn social y cultural entre
otros, es decir que a nivel jutidico legal se tomen en cuemnta individuos sociales con
caracteristicas especiales, ya que se encuentran segregados o quiza todavia no
estan del todo integrados en un marco legal.

Si bien es cierto que no se debe caer en la idea de que la promulgacion de
una ley es el remedio magico que solucione inmediatamente los problemas 3 los que
se enfrentan los individuos con ciertas alteraciones, ya que de nada sirve por ejemplo
que se tome en cuenta la educacion especial o [a rehabilitacion si no se llevan a cabo
aquellas actividades que posibiliten su realizacion.

L.a minusvalia en la actualidad tiene gran importancia, no solamente por su
frecuencia, sino por la repercusion tan importante que tienen a nivel familiar y social.
A través de la historia, se sabe que los nifios con déficit de desarrollo, eran ignorado
y abandonados en instituciones de beneficencia. las cuales no hacian nada a favor

de ellos.

En México, la salud publica y la atencidon médica estan reguladas por las
siguientes leyes. Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos; Coédigos
Civiles, Ley Federal del Trabajo, cédigos penales; Cédigo Sanitario de los Estados
Unidos Mexicanos; Ley Organica de la Administracion Publica Federal, Ley del
Seguro Social; Ley de | Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado; Ley de Seguridad Social para las Fuerzas Armadas, entre
otras.
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En el Art. 4° de la Constitucidn , en su parrafo cuarto se alude al derecho
de proteccion de la salud y dice: “Toda persona tendra derecho a la proteccién de la
salud. La ley definira las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud
y establecera la concurrencia de la Federacion y las entidades Federativas en
materia de salubridad general, conforme a lo que dispone la fraccién XVI del articulo
73 de esta Constitucidn”

En la Ley Organica de la Administracion PUblica Federal de la Secretaria
de Salud Mexicana, se dice en su articulo 39, que corresponde a dicha
Secretaria(tomando en cuenta sélo algunos aspectos):

I Establecer y conducir la politica nacional en materia de asistencia social,
servicios médicos y salubridad general, con excepcion de lo relativo al
saneamiento del ambiente y coordinar los programas de servicios de salud
de la Administracion Pubiica Feageral, asi como los agrupamientos por
funciones y programas afines que, en su caso , se determinen.

(IR Crear y administrar establecimientos de salubridad, de asistencia publicay
de terapia social en cualquier lugar del territorio nacional, y organizar la
asistencia publica.

L. Aplicar a la beneficencia publica los fondos que le proporciona la Ioteria
nacional.

v. Organizar y vigilar las instituciones de beneficencia privada, en los
términos de las leyes relativas e integrar sus paironatos, respetando la
voluntad de sus fundadores.

\"/IR Normar, promover y apoyar la imparticion de asistencia médica y social a
la maternidad y a la infancia y vigilar la que se imparta por instituciones

publicas o privadas.
VIIL. Regular la prevencion social a nifnos hasta de seis afos, ejerciendo sobre

ellos la tutela que corresponda al estado.

XXIl. Establecer las normas que deben orientar los servicios de asistencia
social que presten las dependencias y entidades federales y promover su
cumplimiento.

*Onega, Luis. E! Sindrome de Down-guia para padres, maestros v médicos. Pag. 180-182
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En la Ley del Seguro Social en sus Disposiciones Generales se encuentran
los articulos de interés para el caso, que son:

Art. 2°. La seguridad social tiene como finalidad garantizar el derecho humano a la
salud, la asistencia médica, la proteccidon de los medios de subsistencia y los
servicios sociales necesarios para el bienestar individua! y colectivo.

Art. 4° El Seguro Social es el instrumento basico de la seguridad social, establecido
como un servicio publico de caracter nacional en los términos de esta ley, sin
perjuicio de los sistemas instituidos por otros ordenamientos.

Art. 8° Con fundamento en la solidaridad social, el régimen del Seguro Social,
ademas de otorgar las prestaciones inherentes a sus finalidades, podra proporcionar
servicios sociales de beneficio colectivo, conforme a lo dispuesto en el Titulo cuarto
de este ordenamiento.

En el ambito internacional,' La Declaracion Universal de Derechos
Humanos establecié un precedente en 1948 al declarar en su articulo 25 lo siguiente:

1. Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure a él y a su.familia,.la salud y el bienestar, es especial la
alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencna médica y los servicios
sociales necasarios. .

En la Carta Internacional de Dérechos‘ Eébnémicos. Sociales y Culturales
en su articulo 12, basado en la Constitucion de la OMS se estipula lo siguiente:

1. Los Estados Partes en el presen‘te Pacto reconoce el derecho de toda
persona ai disfrute del mas aito nivel de salud fisica y mental.

Los derechos del nifio con alteraciones o discapacidad se reconoce por
primera vez en la Declaracién de los Derechos de los Nifos, aprobada por
unanimidad en la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de noviembre de
1959, en 10 principios que afirman que los nifios tienen derecho a:

1.Disfrutar de todos los derechos enunciados en esta Declaracion.

2.Disfrutar de proteccion especial y a disponer de oportunidades y servicios que le
permitan desarrollarse en forma sana y normal y en condiciones de libertad y
dignidad.

3.Tener un nombre y una nacionalidad desde su nacimiento.

4.Disfrutar de los beneficios de la seguridad social, inclusive nutricion adecuada,
vivienda, recreo y servicios médicos.

59

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN




5.Recibir tratamiento, educacion y cuidados especiales si tienen algun impedimento.

6.Crecer en un ambiente de afecto y seguridad y, siempre que sea posible, al
amparo y bajo la responsabilidad de sus padres.

7.Recibir educacién.
8.Figurar entre los primeros que reciban proteccidn y socorro en casos de desastres,
9.Estar protegido contra todas las formas de abandono, crueldad y explotacion.

10.Ser protegido contra practicas que puedan fomentar cualquier forma de
discriminacion.

La Declaracion recalca que el nifio “debe ser educado en un espiritu de
comprension, tolerancia, amistad entre los pueblos, paz y fraternidad universal.

La proclamacién de los Derechos y Deberes del Deficiente Mental
adoptada por la Liga Internacional de Asociaciones Protectoras de Subnormales en
el Congreso celebrado en Jerusalén en 1968 y posteriormente aceptada por la
Asamblea General de Las Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1971, en cuyos
articulos, se declara que:

1.E! deficiente mental tiene derechos fundamentales que los demas ciudadanos del
mismo pais y de la misma edad.

2.El deficiente mental tiene derecho a una atencidn médica y recuperacion
adecuadas, asi como una educacion, adiestramiento, formacion y orientacion, que le
permitan desarroilar al maximo sus aptitudes y posibilidades cualquiera que sea el
grado de su incapacidad.

3. El deficiente mental tiene derecho a la seguridad econémica y a un nivel de vida
decente., Tiene derecho a realizar un trabajo productivo o a ejercer otra actividad

vital.

4.Ei deficiente mental tiene derecho a vivir con su familia propia o adoptiva; a
participar en todos los aspectos de la vida social y a disfrutar de diversiones
apropiadas. Si resultara necesario su cuidado en una institucién, el ambiente y las
condiciones de vida en dicho centro deberan ser io mas parecidas posible a la vida

normal.
5.El deficiente mental tiene derecho a un tutor calificado cuando sea necesario para

proteger su bienestar personal y sus intereses. Nadie que preste servicios directos al
deficiente mental podra servir como tutor.
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6.El deficiente mental tiene derecho a ser protegido contra toda explotacion, abuso, o
trato degradante. Si es acusado legalmente, tiene derecho a un juicio equitativo, en
el que le sea reconocido su grado de responsabilidad.

7.Algunos deficientes mentales, debido a la gravedad de sus limitaciones, pueden
ser incapaces de ejercitar por si mismos todos sus derechos de forma adecuada.
Para otros, puede resultar apropiada la modificacion de aiguno o de todos estos
derechos. Ei procedimiento a seguir para una modificacidn o supresion debera
preservar legalmente al deficiente mental contra toda forma de abuso, debera
basarse en una elevacidn de su capacidad social, hecha por expertos y sometida a
revisiones, gozando de derecho de apelacion ante las autoridades.

En la sociedad actual se ha producido un cambio de actitudes y conductas
hacia los nifilos con alguna discapacidad, con un enfoque mas humano en
comparacion con décadas anteriores, en las que sufrian una marginacion importante,
no sélo de la comunidad sino también de la familia.

Sin embargo se considera un problema sanitario de gran magnitud, ya que
sus estadisticas van en aumento. Segun cifras de la OMS, en el mundo se estima
que una persona de cada diez presenta discapacidad y las predicciones a partir del
2000 se cifran en un total de 600 millones de personas, de las cuales habra un total
de 150 millones de nifios.

 Diaz, Martha. Cuidados de enfermeria pedidtrica. Pdg. 413414
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4.4 EL PAPEL DEL EQU'PO DE SALUD EN PROBLEMAS GENETICOS

En la actualidad la atencion del Nifio con Sindrome de Down, asi como de
su familia se encuentra a cargo de un equipo multidisciplinario, con la finalidad de
propiciar un desarrollo integral, éste equipo muiltidisciplinario puede organizarse de
diferentes maneras. Puede tener su origen en el hospital o bien en Ia comunidad,
pero lo preferible o lo ideal es que se deberia trabajar en ambos campos con
flexibilidad.

Los profesionales que forman parte del equipo del desarrolio integral, son
los siguientes:

4.4.1 Personal de Enfermeria

Como parte del personal de salud muitidisciplinario desemperia un papel
preponderante primeramente con los padres, posteriormente con el nifo con
Sindrome de Down, asi como con la familia y la comunidad misma.

Participa activamente en el asesoramiento genético, brinda promocién a
la salud, mediante la educacidn, dando a conocer la existencia y consecuencias del
sindrome.

Por otra parte ayuda a coordinar los cuidados entre el personal de salud
multidisciplinario, la familia y la comunidad, proporcionando informacion aetapada,
consejo y apoyo psicoldgico a la familia y posteriormente recomendar a los padres
instituciones educativas, literatura, juegos y todos los elementos necesarios , que
puedan incorporarse a las actividades diarias del nifio para que consiga un progreso
optimo y desarrolle al maximo sus capacidades.

4.4.2 Personal Médico

Su responsabilidad es amplia, en todas las etapas, prenatal, natal y
postnatal, otorgando asesoramiento genético en aquellas parejas de alto riesgo, y
mediante el diagndstico precoz en la etapa prenatal, brindar el tratamiento oportuno,
al nacimiento de nifios con aiteraciones genéticas, proporcionar un diagndstico
detallado de la condicidén del recién nacido, asi como toda la informacion
concerniente a sus condiciones actuales y futuras tanto personales como familiares.

4.4.3 Psicélogos

Por una parte brindaran apoyo psicolégico a los padres y a la familia de un
nifio con Sindrome de Down, antes o después del nacimiento, segun sea el caso, y a
lo largo de su desarrollo. Por otra parte realizan valoraciones detalladas del
desarrolio del nino Down, empleando pruebas estandarizadas, también ayudan a
combatir alteraciones de la conducta aconsejando programas estructurados de

modificaciones de la misma.
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Los psicdlogos educativos valoran [a capacidad de aprendizaje y
aconsejan los recursos educativos, adecuados para cubrir las necesidades
especiales del nifo. La valoracion de! desarrollo ayudan a informar a los padres
sobre el progreso de su hijo y sus aptitudes futuras.

4.4.4 Trabajadores Sociales

Actuan como defensores de las familias y de los niflos y aconsejan sobre
los recursos disponibles, como subsidios, ubicacién de los centros de atencion
meédica y educativos. Los trabajadores sociales, también pueden ayudar a los padres
a formular preguntas que puedan hacerse sobre el trastorno de su hijo, y como los
demas miembros del equipo, ofrecerles apoyo psicolégico. Son una coneccién con
el medio hospitalario y social del nifio con sindrome de Down, su familia y su
comunidad.

4.4.5 Fisioterapeutas

Valoran los patrones del movimiento. Aconsejan a los nifios y a los padres
sobre el juego y las actividades que promueven el desarrollo de patrones de
movimiento y equilibrio adecuados, ayudan a la ayuda para la movilidad. Colaboran
de forma activa en la estimulacion temprana y a lo largo del desarrollo del nifio,
principalmente colaboran en los centros de educacion especial, siendo de gran
ayuda para el alcance de resultados dpltimos.

4.4.6 Terapeutas Ocupacionales

Trabajan con los fisioterapeutas. Valoran las habilidades motoras finas y
aptitudes funcionales que implican el uso de las manos. Proporcionan ayuda para
mejorar las habilidades manuales y asesoran sobre las ayudas adecuadas para la
movilidad y desarrollo continuo de habilidades.

4.4.7 Terapeutas Del Habla Y Del Lenguaje

Valoran el habla, el lenguaje y otros trastornos de la comunicacion.
Aconseja a los padre sobre como favorecer el desarrollo del lenguaje de su hijo. Elio
puede incluir el uso de un método alternativo de comunicacidn, que son adecuados
para los nifos con graves dificultades para el aprendizaje. Los terapeutas del hablay
del lenguaje pueden ayudar a los nifos con dificultades para la alimentacion en
colaboracion con los terapeutas ocupacionales.

*"Lissauer, Tom. et al. Texto ilustrado_de pediatria. Pig. 314-315
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El enfoque actual al valorar a un nifio con necesidades especiales es
identificar lo que el nifio puede hacer y cudles son sus dificultades. Las habilidades
funcionales pueden clasificarse de acuerdo con su funcion manual, movilidad, vision,
audicién, lenguaje y comunicacién, conducta emocion, salud fisica social, asi como
cuidados propios y aprendizaje.

Después de identificar las capacidades y dificultades del nifioc puede
formularse un plan que ayude al nifioc a conseguir todo su potencial completo. Para lo
que se han establecido equipos clinicos multidisciplinarios para cumplir este papel,
por ejemplo de desarrollo infantil, el quipo de salud escolar, el equipo para el
aprendizaje y, a veces, un equipo para la incapacidad del adulto joven. Sin embargo,
los servicios de salud no pueden cubrir todas las necesidades, por lo que se requiere
el apoyo integrado de los servicios de salud , sociales y de la comunidad, asi como
de aquellos centros de apoyo voluntario.



http:/fmww.down2 1.org/galerias/marcos_galer/conjunto.asp

N

cH



4.5 ATENCION DE ENFERMERIA EN ALTERACIONES GENETICAS COMO EL
SINDROME DE DOWN

4.5.1 HOSPITALARIA

La atencién de los nifios con sindrome de Down entrafa diversos objetivos
a corto y largo plazo. Al apoyo a los padres por los profesionales de atencion de
salud, en especial enfermeria, es cada ves mas importante con ia tendencia actual a
criar estos nifios en el hogar.

El analisis subsecuente se centra en el apoyo a los padres al momento del
diagndstico y la prevencion de problemas fisicos en el nifio.

Por lo general, los padres desean saber el diagndstico tan pronto como
sea posible. Ello permite evitar situaciones como las de decir a otros que el nifio tiene
el sindrome de Down, después de haberles dicho que esta bien, y experimentar
dudas no confirmadas acerca del desarrollo del nifo.

A.-) Apoyo a los Padres al momento del diagnastico

Las caracteristicas fisicas singulares del niflo con Sindrome de Down
hacen que el trastorno por o general se diagnostique al nacimiento y aunque los
padres preferirian que se les informara el diagndstico a ambos, ya que es un
problema que tendran que enfrentar los dos, darse apoyo emocional mutuo y con
ello evitar la dificil tarea de revelar el diagnostico al conyuge no presente.

Sin embargo, esto no siempre es posible y la primera que se entera de la
condicién del recién nacido es la madre, por lo que es la primera en enfrentar la crisis
de “perder” al hijo perfecto o sofiado y esperado a lo largo del embarazo, y es la
primera en enfrentar el dolor de aceptar al hijo recién nacido, dicho dolor provocado
por la poca informacién o desinformacion de la condicidn que presentan los nifios
con Sindrome de Down y ella posteriormente debera informar a su pareja acerca de
las condiciones de su hijo, en este momento la enfermera (v) debera responder
cautelosamente las preguntas relativas al caso, brindando atencidon inmediata al

recién nacido y a la madre.
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B.-) Ayuda a los padres en la prevencién de Problemas fisicos

Muchas de las caracteristicas fisica del Sindrome de Down entrafan
problemas de enfermeria, como la hipotonia muscular y la hiperflexibilidad de las
articulaciones que originan dificultades en cuanto a las posiciones, ya que los
miembros flacidos dificultan algunas veces cargar al recién nacido, en ocasiones los
padres perciben esta falta de ajuste de su hijo como indicativa de deficiencias en su
funcion paterna, por otra parte ia posicion del cuerpo en extension fomenta la pérdida
de calor, ya que es mayor el area superficial expuesta al ambiente, el personal de
enfermeria normalmente aconseja a los padres que envuelvan a su hijo antes de
cargarlo, para darle seguridad y calor.

La enfermera también comenta con los padres sus sentimientos y el
vinculo emocional con su hijo, haciendo hincapié en que el hecho de que el nifio no
se aferre o moidee al cuerpo de ellos es una caracteristica fisica, y no un signo de
rechazo.

El decremento del tono muscular dificulta la expansion respiratoria.
Ademas, el desarrolio deficiente de los huesos nasales pueden originar un problema
crénico de drenaje inadecuado del moco y la nariz esta congestionada de manera
constante y fuerza la respiracién bucal, por lo que se reseca la mucosa bucofaringea
y aumenta la susceptibilidad a las infecciones de las vias respiratorias superiores por
lo que las medidas que el personal de enfermeria dara para reducir estos problemas
se incluyen las de despejar la nariz con una perilla, enjuagar la boca después de la
alimentacion, mantener humedas las mucosas y diluir las secreciones, asi como
cambiar con frecuencia la posicién del nifio, y realizar el drenaje postural y la
percusion

Si se prescriben antibioticos, debe hacerse hincapié en la importancia de
completar el régimen prescrito para erradicar la infeccion y evitar el desarrolio de
microorganismos resistentes,

E!l drenaje inadecuado y ia acumulacidén de moco en la nariz interfiere
también en la alimentacion. Ei nifio respira por la boca, de modo que no puede
succionar como resultado de su misma necesidad de aire. Cuando ingiere sdlidos,
puede asfixiarse con los allmentos a causa de la presencia de moco en la
bucofaringe. ;

Es necesario aconsejar. a los padres a que le suenen la nariz antes de
cada alimentacion, le den bocados frecuentes y pequerios y permitan que repose a la
hora de la comida.




La lengua protuberante y de gran tamafo también interfieren en la
alimentacion, en especial con los alimentos sdlidos. Los padres deben saber que la
protrusiéon de la lengua no es indicativa de rechazo a los alimentos, sino una
respuesta fisiolégica. Se les recomienda que usen una cuchara pequefa pero de
mango largo y recto para colocar ios alimentos en la parte posterior y lateral de la
boca.

La ingestibn de alimentos debe estar supervisada. El decremento del tono
muscular afecta la motilidad gastrica, lo que predispone al estrefiimiento. Entre las
medidas dietéticas recomendadas para que fomenten la defecacidn, se incluye el
consumo de alimentos liquidos. Deben vigilarse cuidadosamente los habitos
alimentarios del nifio para prevenir la obesidad.

Se mide la estatura y el peso en forma peridédica, en especial durante la
lactancia, ya que el exceso de peso puzade impedir el desarroflo motor. El nifio debe
recibir calorias conforme a su peso y su estatura, y no su edad cronologica.

La piel del nifio es flexible y suave durante la lactancia, sin embargo, poco
a poco se vuelve gruesa, seca y propensa a la formacién de grietas y la infeccion.
Entre los cuidados de la piel se incluye el uso minimo de jabén y la aplicacién de
lubricantes. Se aplican ungientos labiales, especialmente cuando el niflo esta a la
intemperie, para evitar que se agrieten los labios.”

* Waley, Donna . Tratado de Enfermeria Pediatrica. Pag.461-362
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4.5.2 EN EL HOGAR
A.-) Fomentar el desarrollo 6ptimo

Uno de los papeles mas importantes del personal de enfermeria es el
hacer que le nifio y los padres participen en un programa de estimulo infantil a la
mayor brevedad. Evaluar el progreso del desarrollo del nific a intervalos regulares;
llevar registros detallados para distinguir cambios sutiles en su funcionamiento.

Mediante la orientacion es preciso ayudar a los padres en el
establecimiento de objetivos realistas para su hijo, mediante la informacién fidedigna
del futuro de su hijo, se debe alentar al aprendizaje del autocuidado tan pronto como
el nifio esté listo.

Una las actuaciones de enfermeria es la de motivar a los padres para que
investiguen programas de guarderias y educacion especial tan pronto como sea
posible haciendo hincapié en que parte del desarrollo de su hijo sera tarea principal
de los padres y la familia.

B.-) Ayudar a la familia a prepararse para la atencién futura del nifo

Es importante comentar con los padres las alternativas a la atencion en el
hogar conforme crezca el nino, se debe ayudar a que la familia investigue otros
programas de atencion y alentar a la familia para que incluyan al nifio con Sindrome
de Down en sus planes y continden las relaciones familiares satisfactorias con él.

Es necesario hacer notar que en cada una de las etapas del desarrollo se
deberan hacer ajustes en cuanto a la educacion del nifio con Sindrome de Down,
que el recién nacido tendra con su ayuda que vencer grandes dificultades y que dia a
dia sera un reto continuo para su vida.

En conclusion el personal de enfermeria como miembro del equipo de
salud actda de manera constante desde el nacimiento de un nifio (a) con Sindrome
de Down, comenzando con [a explicacion de la alteracion del recién nacido en
términos que los padres puedan comprender y estar preparada para las diversas
reacciones de tipo emocional que presentan los padres, permitiendo que los padres
expresen sus sentimientos y hacerlos participes de! plan de tratamiento del nifio,
asegurandose de que los padres comprenden las capacidades y cualidades del nifio
y también sus incapacidades.
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Dar sugerencias y orientacion con respecto a literatura util sobre el
Sindrome, canalizandolos a grupos de apoyo con padres que presentan la misma
situacidn, en donde les brindaran estrategias para explicar a otras personas acerca
de la condicion de su hijo.

Pero la parte mds importante en la atencion es presentar opciones para el
desarrollo y cuidado del niflo en el hogar, en el cuidado diario, en su desarrollo en la
comunidad, insistiendo en los programas de estimulacion temprana y la importancia
a acudir a centros de educacion especial que son el espacio en donde sus hijos
serdn parte importante.

Y recordaries que su hijo o hija es una persona con derechos y dignidad
que tendra deseos y suefios que cumplir, que se olviden del término de que “todos
son asi”, que por el contrario deben insistir en que ias habilidades o capacidades del
nifo siempre son medidas individuaimente, y que mantengan la serenidad y calma
ante las preguntas o los comentarios que la gente les realice, convirtiéndose tanto
ellos como padres, el nifio y toda la familia en una experiencia de vida, en un ejemplo
de fortaleza y un eslabdn importante para desmitimizar la idea que se tiene sobre el
Sindrome de Down, para que en un futuro proximo las oportunidades de desarrallo
dentro de la sociedad se abran por completo.

Y sobre todo las enfermeras y los enfermeros mediante la investigacion
continua son importante en la educacion, haciendo notar que el hecho de tener un
nifio con sindrome de Down no es el fin del mundo, que no es una tragedia y que no
deben considerarse como victimas y que como padres tendran oportunidad de
disfrutar a su hijo o hija como nunca se lo pudieron haber imaginado.

Ademés recordarnos a todos que un nific o nifia con Sindrome de Down

puede llegar a cualquier familia sin importar nada, y que los profesionales de la
salud, pueden estar también en el papel de padres.
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4.6 EL PAPEL DE LA FAMILIA ANTE EL SINDROME DE DOWN

El nacimiento de un nifio es un acontecimiento clave en la vida de una
familia. Durante nueve meses los padres han estado figurandose como sera el nifio y
que efecto causara en la familia.

Se imaginan las nuevas relaciones, papeles y responsabilidades que
habran de tener en el cuidado del recién nacido y, al mismo tiempo, tendran que
cubrir necesidades economicas y sociales de la familia, se toman medidas en lo que
concierne a su cuidado, su ropa, etc., ademas los parientes, amigos y compafieros
de trabajo centran su atencidn en los futuros padres y el deseado nacimiento se
convierte en tema obligado de conversacion.

Algunas veces durante el embarazo muchos padres se preocupan por la
posibilidad de que algo pueda ir mal, pcro esto sdlo ser pensamiento fugaz que
pronto se deja, especialmente si no surgen problemas durante el embarazo y no hay
antecedentes familiares de alteraciones genéticas o alguna discapacidad.

Al momento del nacimiento, la madre espera que le digan que su hijo es
perfecto y hermoso, pero cuando, se le informa que su hijo tiene Sindrome de Down,
experimenta un gran desconcierto por la pérdida del hijo que veia en sus suefios,
esto es perfectamente normal por el desencanto doloroso, el argullo herido y el temor
a lo desconocido.

Sin duda se presenta posterior al diagnostico, a la madre y al padre les
cuesta seguir escuchando los comentarios del profesional de la salud, ya que se
encuentran absortos en un torrente de sentimientos e imagenes preconcebidas sobre
el retraso mental y el Sindrome de Down, ya que se imaginan que son torpes, con
grandes dificultades para comunicarse, deformes, etc; ya que son percepciones
estereotipadas compartidas por muchas personas.

Ademas los padres sienten temor y deseo de huir de la situacion, desean
que todo sea una equivocacidon y es aqui cuando sobrevienen los problemas
primeramente de la pareja, ya que algunos conyuges encuentran dificultades para
comunicarse entre si acerca del diagnéstico del recién nacido, ya que su modo de
afrontar una situacién de tension puede ser diferente, asi como su experiencia
anterior y los valores vividos en relacion con las condiciones de discapacidad y es en
este momento en que la pareja se siente mas sensible acerca de su capacidad
personal y tienden a sentirse reprochados y descalificados por las reacciones de los
demas.
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Se hacen reproches mutuos o buscan explicacion en su propia conducta o
en la de quienes les son mas préximos y se sientes que pueden desmerecer ante los
ojos de los demas por el hecho de tener un hijo con Sindrome de Down., Ademas
enfrentardn sus sentimientos de manera distinta encerrdandose en si mismos, o
expresandose abiertamente y otros tratan de informarse activamente, indagando,
llamando por teléfono, consultando Internet y otros esperan que los que les rodean
les aporten ideas y les indiquen como reaccionar.®®

Uno de los primeros temores es por el matrimonio ya que puede ser que el
nuevo hijo proporciona la oportunidad para hacerse reproches mutuos y quebrantario
de manera importante, o bien, pude ser que el nacimiento de éste nifo especial
pueda ser la oportunidad para alcanzar una mejor comunicacion , para encontrar
nuevo animo y amor en la pareja y ayudar al matrimonio, pero claro esto dependera
de cada situacion especifica como pareja, ademas el momento de la crisis tendra
relacién con la madurez fisica y emocional de los progenitores, ya que cuando los
padres han alcanzado la madurez emocional a través de un dominio exitoso de sus
tareas previas de desarrollo y de una niflez rica y colmada, aportan una gran
fortaleza a la experiencia de dar a luz a un nifio con anormalidad congénita.

Si han aprendido a adaptarse de manera satisfactoria a frustraciones
anteriores y sus experiencias existenciales los han liberado de la culpa y el temor
atrofiantes, estaran mejor capacitados para afrontar el actual estrés y confiar en que
existen soluciones a los muchos problemas que encaran.

Sin embargo, muchas personas no han sido bien preparadas en la nifiez y
adolescencia para los problemas que enfrentaran con la paternidad y cuando no han
tenido la orientacidn necesaria para vencer conflictos inevitables, quiza no han
alcanzado la edad adulta con un sentido de autorrealizacion por lo que, el nacimiento
de un hijo con una anormalidad es infinitamente mas amenazados para estos

padres.*®

Ahora una vez que los padres ya estan convencidos de que su hijo tiene
Sindrome de Down, dudan de cuiando es el momento apropiado para comunicarselo
a otras personas, el desec de retrasar la informacién a la familia puede indicar que
los padres no han aceptado el problema de su hijo.

Normaimente los abuelos son los miembros de la familia que conocen la
noticia después que los padres, y ellos suelen necesitar alguna asistencia especial
en esos momentos, ya que con frecuencia su conocimiento sobre nifios con
sindrome de Down suele provenir de experiencias antericres y les preocuparan
especialmente las implicaciones que se deriven para sus hijos mayores y como se
podria proteger a los padres de tanta tension.

* Sigfried M. Sindrome de Down-hacia un futuro mejor. Pig.41-42,

* Ibid. Pg. 49
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Una vez que los padres les dan la informaciéon a los abuelos y a otros
miembros de la familia de que le recién nacido tiene Sindrome de Down, una de las
inquietudes que comunmente tienen es sobre los efectos que el nuevo hermanito
puede producir sobre los otros hijos de la familia.

La informacidén que existe en ia literatura a este respecto nos dice por un
lado que quienes han encontrado que la presencia de un hermanito con Sindrome
de Down afecta de manera distinta a los hermanos que a las hermanas, siendo mas
frecuentes los trastornos emocionales y de adaptacién familiar en las hermanas y
sobre todo, si son escolares o adolescentes.

Al respecto es conveniente sefalar que no deben efectuarse
generalizaciones en la forma de respuesta de los hermanos y que mds bien existen
familias en el interior de las cuales los diferentes miembros proceden a una
adaptaciéon emocional més o menos adecuaaa. Sin embargo, se puede mencionar
que las actitudes de los hermanos y hermanas son frecuentemente el reflejo de las
reacciones de los padres, por lo que ellos son parte angular de las reacciones de
toda la familia.

Una de las situaciones que se presenta la sobreproteccion materna, que es
la completa dedicacién de una madre a su hijo con capacidades especiales, pero
ésta puede originar una severa presion familiar, ya que el padre puede sentirse
rechazado y concedérsele los minimos derechos de interferencia en la crianza de su
hijo y la relacidén matrimonial se vuelve més tirante, es ahi donde el nino puede llegar
a ser la victima de la ira del padre.

Asi que queda anulado el papel del padre al eliminar con eficacia su
importante influencia en la vida del pequefo, ademas de la “feminizacién® de un
nifio por falta de un modelo representativo cuando el padre esta ausente o no
participa por completo, origina patrones posteriores de relaciones sociales y
rendimiento escolar deficiente y una débil identidad masculina.

El nifio sobreprotegido es muy vulnerable a cualquier cambio dentro de la
estructura familiar. Con el advenimiento del nuevo bebé, la auto imagen paterna
puede reforzarse al ver que han procreado un nifio normal y los padres se sienten
orgullosos de este acontecimiento y le confieren mayor atencion al recién llegado,
restando de manera brusca importancia al nifo con Sindrome de Down, tal amenaza
puede ser abrumadora cuando el nifo ha tenido pocas oportunidades de desarrollar
sus capacidades de adaptacion a las intensas emociones del celo y la hostilidad.

La sobreproteccion seguida de grados variables de rechazo, debido en
parte de la conducta deteriorante del nifo, es devastadora, ya que el nifio ha
aprendido a ser muy dependiente de ia madre y de su dedicacion, que prevalecera
en la relacién materno-infantil durante toda [a vida del nifo.'

* Ibid. Pdg. 50
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V. PRESENTACION DEL CASO

El siguiente caso se refiere @ un recién nacido, que es un ser humano, un
ser biopsicosocial y espiritual, en su aspecto bioldgico se trata de un neonato de
sexo masculino, que nace el 24 de marzo del 2003 a las 8 de la mafiana con 20
minutos en el Hospital de la Mujer, pesando 3 kilos can 200 gramos con una talla
de 50 centimetros, el cual nace por via cesarea a las 40 semanas de gestacion,
presentando a su nacimiento dificuitad respiratoria leve recuperada por lo que de
calificacion de APGAR recibe 7 puntos al minuto y 9 a los cinco minutos,
continuando dentro del aspecto biolégico, a la exploracion fisica presenta
braquicefalia con occipucio relativamente plano, con fontanelas deprescibles y
suturas amplias, con cabellos de implantacion baja. presenta ojos oblicuos hacia
arriba y hacia fuera, con pilegues epicantales internos, asi como edema
paipebral, en cuanto a los oidos presenta pabelidn auricular de implantacién baja,
de menor tamafio y ligeramente oblicuos, con conducto auditivo externo estrecho,
es decir con menor didametro, en cuanto a la nariz presenta puente nasal
aplanado, con perfil facial plano, ligeramente respingada con narinas con
moderada tendencia hacia arriba, permeables, la lengua protuye en la boca, por
lo que ésta permanece antreabierta, encias y paladar con ligera palidez, su cuello
es de longitud ancha, corto en relacion con el resto de su cuerpo, y con grado de
adiposidad aumentado a nivel de la nuca, el térax no presenta datos patoldgicos
aparentes, a la auscultacion presenila adecuada ventiacion con una trecuencla
respiratoria de 46 respiraciones por minuto y una frecuencia cardiaca de 140
latidos por minuto, et abdomen se encuentra blando y deprescible a [a paipacion,
sin presencia de hepatoesplenomegalias, con cordon umbilical con dos arterias y
una vena aparentemente normal, no se palpa hernia umbilical, en lo concerniente
a los genitales éstos se encuentran de cuerdo a sexo, sin embargo. se cbservan
relativamente mas pequerfios, presentando ambos testiculos, con uresis presente,
presenta ano perforado corroborando permeabilidad, en cuanto a sus
extremidades, éstas son simétricas, normotérmicas con pulsos perceptibles con
hipotonia, se observa curvamiento interno de la falange distal dei quinto dedo,
pies cortos y anchos, con separacion amplia entre los dedos primero y segundo
del pie, presenta manos anchas con dedos cortos y pliegues paimares de tipo
simiano, a la inspeccion en la columna vertebral no se detectan masas, esta
integra y presenta adecuada simetria vertebral.

En el aspecto biolégico de acuerdo a las caracteristicas fisicas que
presenta se diagnosticado como recién nacido con alteracidon genética
correspondiente al Sindrome de Down, ya que al nacimiento presenta dificultad
respiratoria aunque recuperada, se envia al area de Neonatologia para
confirmacion del diagnostico y para su observacion y manejo especifico ante la
posibilidad de la presencia de alteraciones cardiacas y respiratorias, por este
motivo es separado de su madre sin Ilevarse a cabo el alojamiento conjunto ni la
lactancia a los treinta minutos posteriores del nacimiento, como lo marcan los
estatutos.
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En el @rea de Neonatologia es colocado en una cuna de calor radiante
colocandole casco cefdlico y oxigeno a 3 litros por minuto, asi como ayuno e
instalacion de venoclisis.

En el aspecto familiar, el recién nacido es hijo deseado y planeado del
matrimonio catdlico y civil de siete afos de duracién entre G y S, es
intergenésicamente el segundo hijo del matrimonio, teniendo una hermana G de
seis afos; su madre G tiene 27 anos de edad, la cual en la actualidad es ama de
casa con estudios maximos de tercer afio de secundaria. ella nunca ha fumado, ni
tomado, nunca ha ingerido droga alguna y su vida es relativamente sana, durante
su primer embarazo no curso con ninguna problematica, su parto fue eutocico y
no presento ninguna alteracion patologica durante el puerperio. en su segundo
embarazo del cual es producto el recién nacido. refiere que fue deseado y
pianeado y postergado por seis afos por motivos economico, el desarrollo de su
embarazo fue relativamente normal, sin embargo, existieron algunos
antecedentes como la presencia de amenaza de aborto en el primer trimestre
acompariado con infeccion de vias urinarias, ella acudia para su control médico a
un Centro de Salud, en donde fue controlada y revisada mensualmente, y en uno
de sus controles le refirieron aumento de liquido amnidtico, sin embargo, no
brindaron mayor importancia a tal suceso, refiere haberse realizado prueba de
embarazo y solo un ultrasonido a lo largo del embarazo, al no contar con seguro
social decide que Ia atencion de su parto sea en e Hospitai de la Mujer por la
cercania relativa de su domicilio.

La situacion por la que deciden realizarle una Cesarea es por que no dilato
suficientemente y en la monitorizacion identificaron alteraciones en el ritmo
cardiaco fetal, éste evento a ella la tomd por sorpresa ya que deseaba que fuera
el nacimiento por via vaginal, pero por las condiciones antes mencionadas se
decide que éste sea via abdominal.

Al nacimiento de su hijo, se le informa el sexo y poco después se le indica
que presenta alteraciones importantes, ella en ese momento no entiende bien a lo
que se referian ni contempla la importancia de la situacion, poco despues, le
informan que su hijo ha nacido con Sindrome de Down y que presentd un
problema de tipo respiratorio, por io que tienen que remitirlo a Neonatologia para
su observacién continua y especializada, ella observa a su hijo unos segundos
para su identificacion, pero al verlo fisicamente entra en un estado alterado ya
que no se esperaba que su hijo presentara aiteraciones o problemas y mucho
menos que naciera con Sindrome de Down, ya que ella sabia que sdlo se
presentaba eso en nifos de madres mayores y ella al considerarse joven
pensaba que su hijo o hija seria perfecto y sano.
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Eilla se reusa a verlo nuevamente entrando en un llanto incontrolable,
renegando de su nacimiento y rechazandolo categdricamente, posteriormente en
el area de recuperacion, es abordada por los médicos que la atendieron tanto a
ella como a su hijo y es informada con detalle de lo que se refiere al Sindrome de
su hijo, sin entender del todo el diagndstico, ella nuevamente comienza a llorar,
en ese momento el personal de enfermeria que la tenia en ese momento a su
cargo trata de hablar con ella de la situacion, logrando que por un momento se
tranquilizara, pero con la conviccidn de rechazo permanente hacia su hijo.

Por otra parte, S de 28 afios. el cual es el padre del recién nacido, esposo
de G y padre también de G, es empieado en ia actualidad, con grado de estudios
de bachillerato terminado, el cual fuma e ingiere bebidas alcohdlicas
ocasionalmente =2n reuniones sociales. pero son llegar a la embriaguez |, y se
considera relauvamente sano ya que practica los fines de semana futbol en un
equipo de aficionados, él ignora al nacimiento de su hijo la condicion que
presenta, y es informado horas mas tarde sobre la condicion tanto de su espasa
como de su hijo, y es entonces cuando la noticia de que su hijo presenta
Sindrome de Down, lo toma por sorpresa, ya que todo el embarazo habia
marchado bien y en su familia no habia alteraciones de éste tipo, sin embargo a
pesar de que es un evento sorpresivo, le es permitido ver a su hijo en la hora de
visita al cunero, dentro del area es informado sobre la condicion especifica,
entendiendo no del tado la condicion del neonato, pero lo Unico que le conforta es
que su esposa se encuentra recuperandose y que el hijo que ha nacido fue
deseado por ambos.

Posteriormente visita a su esposa G en hospitalizacion y se da cuenta que
se encuentra visiblemente alterada, y en ese momento él también comienza a
liorar, pero piensa que por su bien y por el de su esposa debe permanecer
tranquilo frente a ella, ambos tenian miles de preguntas que no eran respondidas
con la claridad que ellos deseaban, por lo que en lo que concieme al aspecto
psicolégico se encontraban pasando por una crisis normal posterior al nacimiento
de su hijo, y lo que de cierto modo también era motivo de preocupacion era la
forma en que se lo comunicarian a su hija mayor G la cual sdlo contaba con 6
afos de edad y que ahora se convertia en hermana mayor de un nifio con
Sindrome de Down, G es una nifia un poco voluntariosa por ser durante mucho
tiempo hija dnica y ser protegida tanto por los padre como por los abuelos, ella
cursa el primer afio de primaria y desde que se le informo del embarazo de su
madre, ella por una parte se sentia triste de no ser mas el centro de atencion de
todos, pero por otro lado le emocionaba la idea de tener un hermano o una
hermana, sin embargo, la llegada de un hermano con Sindrome de Down seria
algo inesperado y dificil de entender, lo que a los padres les preocupaba,
arrepintiéndose por momentos de la decisién de haber tenido otro hijo. y tomaron
la decision de informarle a G Ia hija mayor de la condicion de su hermano hasta
que llegara a su casa y hasta que ellos conocieran un poco mas la situacion.
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Por otra parte los abuelos paternos R y S de 63 y 65 afos
respectivamente los cuales son originarios de Puebla, pero que residen en el
Estado de México desde su juventud, son enterados por el padre del recién
nacido posteriormente, ya que ellos acompanaron a la pareja a! hospital para el
nacimiento de su nieto, ellos son los duefios de la casa donde habitan Gy S
desde que contrajeron matrimonio, ya que S es el hijo menor. En cuanto al
aspecto socieconémico viven en una casa que cuenta con todos los servicios
intra y extradomiciliarios y a pesar de que viven en una misma casa, G, Sy su
hija G habitan de manera casi independiente de los abuelos, ya que comparten el
mismo bafio y preparan sus alimentos en la misma cocina, de nive!
socieconémico medio bajo, conviven con dos perros, 1 gato y varios canarios, asi
como con abundante flora.

La familia es de religidon catdlica, la cual practica sus creencias con
frecuencia, se consideran una familia unida, aunque con problemas ocasionados
algunas veces por el factor econémico.

La familia considera que el nacimiento del nuevo miembro de la familia, por
las condiciones que presenta del Sindrome de Down, cambiard la dinamica
familiar, ya que creen que seran sefialados por la comunidad, ademas de que era
algo que no se esperaban y creen que no podran manejario y no saben como lo
informaran a sus familiares y anugos cercanos y menos aun como se lo
informaran a G la hija mayor, lo cual causa incertidumbre. pero principalmente
ocasionad por la falta de informacion y las creencias que se tienen socialmente
sobre el Sindrome de Down.

Sin embargo esto cambia, mediante la informacion detallada brindada por
el personal multidisciplinario, por una parte la intervencion del personal médico,
por otra parte la intervencion de Enfermeria y ia canalizacion de forma individual y
de pareja en el @rea de la Psicologia y de trabajo social, se les dieron
indicaciones especificas y comenzd el proceso de aceptacidn de alguna manera
del recién nacido con Sindrome de Down.

Ya que es un ser biopsicosocial el recién nacido éste en el area de
Neonatologia es evaluado, manejado con vigilancia y aporte de oxigeno y aunque
al principio fue rechazado por su maare. esa situacion cambia y ella acepta
visitario lo cual ayuda de manera significativa a sus padres a la asimilacion del
Sindrome de su hijo; es evaluado por pediatria, genética y cardiologia, se
descarta alteraciéon cardiaca y eso es un evento muy importante para su
desarrollo, el cual debe ser abordado en todas sus esferas tanto bioldgica,
psicolégica, social, espiritual y familiar, ya que togas y cada una de estas
condiciones son vitales para su optimo desarrollo, y permitira la integracion
primeramente a su familia, posteriormente a la sociedad, lo que conlleva un
optimo desarrollo, digno de cuaiquier ser humano.
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8.1 PLAN DE ATENCION DE ENFERMERIA EN UN RECIEN NACIDO CON
SINDROME DE DOWN

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Posibilidad de infeccion relacionado con defensas primarias inadecuadas.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Mantener al neonato durante la hospitalizaciéon bajo vigilancia continua, para
identificar de manera oportuna la presencia de cualquier dato que denote

infeccion.

® Durante el periodo de la hospitalizacién, llevar a cabo el manejo adecuado del
neonato, asi como la ejecucion de técnicas, para evita infecciones

nosocomiales que perjudiquen el estado general del paciente.

® Realizar la toma de la temperatura corporal en el neonato, asi como el registro
correspondiente de la misma, evaluando el estado general del paciente y ia

presencia de cualquier eventualidad que se presente.

FUNDAMENTACION:

Segtin se menciond al describir las caracteristicas generales del paciente,
existe en ellos una falla en la maduracion de todo el organismo, aunque es en sus
sistemas musculo-esquelético y nervioso central en donde se manifiestan los

primeros sintomas del trastorno. (Ver Pag. 33) (Ver Anexo No. 5)

EVALUACION:

Eil recién nacido durante la hospitalizacion no presentd datos de infeccién,
lo que contribuyd a la pronta interrelaciéon con sus padres, debido a su buen estado

general.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteraciodn del intercambio de gases relacionado con anomalia congénita.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Con base en la dificultad respiratoria presentada por el paciente al momento
del nacimiento, se debe administrar oxigeno mediante la primera fase de
ventilacion, bajo vigilancia estrecha, evaluando asi al neonato de manera

continua.

® Toma y registro de frecuencia respiratoria cada cuatro horas durante la
hospitalizacién, para identificar de manera oportuna eventualidades en el

paciente.

® Auscultacion continua de campos pulmonares por lo menos dos veces por
turno durante la hospitalizacién para evaluar la ventilacion pulmonar del
neonato y la presencia o no de estertores y sibilancias.

® Mantener al paciente bajo vigilancia estrecha, en busca de signos de dificultad
respiratoria oportunamente y poder actuar de manera inmediata en caso de

complicaciones.

% Lievar a cabo la toma de gasometria con la técnica adecuada, para corroborar
la eficacia de la ventilacion en el neonato, y valorar la administracion

adecuada de oxigeno en el mismo.

FUNDAMENTACION:

El decremento del tono muscular dificulta ia expansion respiratoria.
Ademas. el desarrollo deficiente de los huesos nasales pueden originar un
problema crénico de drenaje inadecuado del moco y la nariz esta
congestionada de manera constante y fuerza la respiracion bucal,
(Ver Pag. 66)

EVALUACION:

La alteracién respiratoria presentada fue corregida a la brevedad, sin
embargo se prosiguié con vigilancia estrecha en busca de cualquier anomalia.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Respiracién ineficaz relacionada con fatiga recurrente manifestado por aleteo
nasal.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Durante la estancia hospitalaria del neonato mantener una vigilancia
continua en busca de datos de dificultad respiratoria, gue indiquen
complicaciones respiratorias que |o comprometan.

® Evitar eventos que condicionen la presencia de fatiga recurrente del
neonato, como movilizacion innecesaria o realizacidon de técnicas y
procedimientos de manera prciongada.

FUNDAMENTACION

Un individuo con sindrome de Down presenta un cuadro con
distintas anomalias que abarcan varios 6rganos y sistemas, debido a un
desbalance que afecta a numerosos genes.(Ver Pag. 24).

Dentro de las complicacionas que presentan los nifios con sindrome
de Down se encuentran las anomalias cardiacas, atresia esofagica, y la
tercera parte de los pacientes experimenta bloqueo de las vias respiratorias

(Ver Pag. 33).

EVALUACION:

Se disminuyd al maximo todo evento que propiciara la fatiga del recién
nacido, para evitar alteraciones importantes.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Trastornos del crecimiento y desarrollo relacionado con alteracién congénita.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

¥ Mantener una vigilancia continua para identificar anormalidades presentes, por
malformacion congénita e identificar oportunamente posibles complicaciones
resultantes de éstas.

% Realizar una revisién y auscultacién minuciosa para conocer los signos
correspondientes al Sindrome de Down, e identificar con precision los

presentaaos por el neonato.

FUNDAMENTACION :

Debido a que la alteraciébn genética existe en todas las céiulas del
individuo, o en su mayoria, y no hay técnicas ni medicinas para detener el efecto del
cromosoma 21 extra, el padecimiento no es curable, por Io que su tratamiento o
manejo esta enfocado a controlar el padecimiento y a evitar un dafio mayor del
paciente, a rehabilitarlo, a favorecer el desarrollo del potencial neredado, y a
integrarlo a la sociedad y a la familia.(Ver Pag. 33-34) (Ver Anexo No.3).

EVALUACION:

Las alteraciones en el crecimiento y el desarrollo del paciente deberan ser
atendidas a lo largo de su desarrollo, comenzando por la estimulacion temprana,
para potencializar todas sus capacidades.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteracion de la mucosa bucal relacionada con ayuno

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA
% Proporcionar al neonato lubricacién con agua estéril en mucosa oral para

evitar la resequedad de la misma durante el periodo de ayuno al que es
sometido, y a su vez por la protrusion de la lengua caracteristica del sindrome.

FUNDAMENTACION:

Lengua: Es relativamente frecuente observar que la lengua de los nifios
Down protuye en la boca, de tal forma que se encuentra entreabierta de manera
permanente en los niftos, este hallazgo es mas comun en las nifias que en los nifos
y en los blancos que en los de piel oscura.(Ver Pag. 28)

EVALUACION:

La lubricacién con agua estéril tuvo resultado evitando el resecamiento
innecesario de la Mucosa en el recién nacido.
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DIAGNOSTICO DE ENFEMERIA:

Posibilidad de broncoaspiracion relacionado con defectos congénitos y alimentacién
por sonda

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Toma y registro de la frecuencia cardiaca del neonato dos veces por turno,
para identifica de manera oportuna las alteraciones que pudieran presentarse.

% Proporcionar la alimentaciéon al neonato de manera alterna, para reforzar su
reflejo de succion, proporcionandole pequefas cantidades de alimento al inicio
de la misma y valorar de manera continua su avance.

» Vigilancia continua para la pronta identificacion de dificuitad respiratoria
durante |3 alimentacién del paciente.

8 Realizar de manera adecuada la técnica de alimentaciéon forzada,
manteniendo una vigilancia previa a la alimentacion, durante y posterior a la
misma.

FUNDAMENTACION:

Los vomitos tempranos y profusos pueden indicar una obstruccion del
esdfago (atresia esofagica) o del duodeno y rara vez de segmentos mas bajos del
tracto gastrointestinal. Algunas veces, esto se descubre por ia imposibilidad de pasar
una sonda por la nariz hasta el estdmage o el duodeno al momento del nacimiento, al
igual que con radiografias especiales.(Ver Pag. 26)

EVALUACION:

Se corroboré permeabilidad esofagica, y se llevé a cabo una técnica
correcta de alimentacion, asi como vigilancia continua posterior a la alimentacion, y
con esto se evitd el riesgo de broncoaspiracion.
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DIAGNOSTICO DE ENFEMERIA:

Fatiga recurrente reiacionada con disminucidn en el reflejo de succion

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Evitar la fatiga en el recién nacido durante la alimentacién, proporcionando
pequenas cantidades de alimento y otorgar periodos de descanso, procurando
dar el tiempo necesario para ello.

® Proporcionar la alimentacidn en pequeiias cantidades para evitar fatiga,
valorando su reflejo de succidn y la deglucion del alimento. ademas de
registrar cuaiquier acontecimiento o eventualidad que se presente en el
neonato.

® Administrar la alimentacién , utilizando técnica alterna . por medio de succién y
por alimentacion forzada, para ayudar al neonato en el reforzamiento del
reflejo de succion disminuido, para lo cual se debe otorgar el mayor tiempo
posible durante la alimentacidn, vigilando estrechamente cualquier signo de

alarma.

FUNDAMENTACION:

E! drenaje inadecuado y la acumulacién de moco en la nariz interfiere
también en la alimentaciéon. El nifio respira por la boca, de modo que no puede
succionar como resultado de su misma necesidad de aire. (Ver P4g. €6)

EVALUACION:
La alimentacidn fue proporcionada en pequenas cantidades, permitiendo

periodos de descanso al recién nacido, evitando la fatiga y propiciando una mejor
alimentacién, otorgando mayor tiempo para su ingesta alimenticia.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteracién de la nutricidn: menor al requerimiento corporal relacionada con
disminucién en el reflejo de succién manifestado por pérdida de peso

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

8 Proporcionar alimentacion por succion , empleando mayor tiempo para el
reforzamiento del refiejo, y a su vez para proporcionar la alimentacion
necesaria para la adecuada nutricién del neonato.

® Administrar alimentacion forzada en caso necesario. cuando en el paciente
la succion sea muy débil y que esto altere la nutricidn requerida para su
crecimiento y desarrollo.

% Toma y registro de aumento ponderal diariamente para corroborar el
aumento o decremento del mismo en el neonato.

FUNDAMENTACION:

El drenaje inadecuado y la acumulacion de moco en la nariz interfiere
también en la alimentaciéon. Ei nifio respira por la boca, de modo que nc puede
succionar como resultado de su misma necesidad de aire. Cuando ingiere sdlidos,
puede asfixiarse con los alimentos a causa de la presencia de moco en la

bucofaringe.

Es necesario aconsejar a los padres a que le suenen la nariz antes de
cada alimentacion, le den bocados frecuentes y pequefios y permitan que repose a la
hora de la comida.

La lengua protuberante y de gran tamarfio también interfieren en la
alimentacion (Ver Pag. 66-67)

EVALUACION:

Al utilizar técnica alterna de alimentacién en el recién nacido se evitd una
pérdida de peso mayor en éi.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Probabilidad de alteracion del crecimiento y el desarrollo relacionado con falta de
vinculacién entre los padres y el lactante.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

® Proporcionar la informacion necesaria a los padres para que favorezcan un
desarrollo y crecimiento 6ptimo en el recién nacido, mediante la estimulacion
tactit y auditiva, que influya en el paciente para su pronto egreso hospitalario.

® Propiciar el acercamiento de los padres con el recién nacido el mayor tiempo
posible, principalmente durante el tiempo asignado de visita. de acuerdo a los
estatutos ae la institucion hospitalaria, fomentando el contacto fisico con el
neonato.

® Brindar toda la informacién necesaria acerca del recién nacido, sobre su
condicién y evolucién, y sobre todo a cerca de la importancia que tiene el
contacto con €| por parte de ambos padres, ya que esto contribuira en el
establecimiento de una vinculacién entre ellos, a la brevedad posible.

FUNDAMENTACION:

L.a preocupacion de los nuevos padres de un hijo con Sindrome de Down,
es legitima, ya que muchas veces no tiene acceso inmediato a toda la informacion
que requieren, sin embargo, existen alternativas que pueden auxiliar a los padres,
una de ellas es el conocer especificamente las alteraciones que presenta el recién
nacido y las opciones de atencidn a las que pueden recurrir o bien ser canalizados
para su atencion futura. (Ver Pag. 50) (Ver Anexo No.1 y No.2)

EVALUACION:
Los padres aceptaron la condicién de su hijo y se propicio una mayor

vinculacién entre ellos, asi como la inquietud de buscar nueva informacion respecto a
su situacion, para reforzar su relacion y mejoraria.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteracion de las intervenciones sociales relacionado con aceptacién familiar ineficaz

INTEVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Propiciar el acercamiento de los padres mediante la estimulacion tactil y
auditiva durante la visita, dejidndolos solos, perc a su vez vigilando el
desarrollo del acercamiento y observando las reacciones del neonato y de
ambos padres, recomendandoles que estimulen a su hijo con caricias, con
palabras carifiosas y si les es posible acercarle al paciente una caja musical
para estimularlo y que esto sea benéfico para su desarrollo.

% Proporcionar apoyo a los padres, para su interaccién con el recién nacido en
caso de que éstos por si solos no tengan la confianza suficiente para hacerio,
tratando de no forzarlos, sino de convencerios con fundamentos basados en el

bienestar de su hijo.

FUNDAMENTACION:

Une de lcs principales objetivos de la educacion familiar y escolar es el de
la integracidon social del nifio con Sindrome de Down, cuando en la sociedad
representa un prejuicio, una carga o un peligro, al nifio se le arrincona y se le niega el
derecho a la existencia, se le posterga y se le margina, y no importan los beneficios
que el individuo le brinde a la sociedad, siempre se les discriminard; pero, también es
cierto que cada vez mas se brindan mayores oportunidades al nifto con Sindrome de
Down incluso en nuestro pais. (Ver Pag. 44) (Ver Anexo No.4)

EVALUACION:

{os padres al aceptar a su recién nacido como ser humano con
caracteristicas especiales, haradn que sea aceptado familiar y socialmente, lo que es
vital para el nifio desde el momento del nacimiento y durante todo su desarrolio.
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UN NINO ESPECIAL

Un encuentro tuvo lugar lzjos de la Tierra;
-iEs tiempo de otro nacimicento!- dijeron los dngeles de Dios.

~Este niito especial necesitard mucho amor, sus progresos
quisd sean lentos y él requerird cutdbdb extra de la gente que
encuentre ahii abafo.

~El quizd no corra, no ria, no Juegue, sus pensamientos tal
veZ parezca mu_y k]o.s‘ de aht

“En mucf o5 cammos ‘

encontrado los pad'res qu _

~Eflos no se dardn cuenta cmeguuﬁ, no compreruﬁran el
papel que deberdn desemperiar, pero con este nifio especza[

les legard [a fe duradera y el amor y, cuando ellos conozcan el
privilegio que han tenido por fiaberfes dado la cu.fto:f la dé un.
nifio especial; su nifio serd dulce y benigno. :

| ANONIMO.
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5.2 PLAN DE ATENCION DE ENFERMERIA A LA FAMILIA DE UN RECIEN
NACIDO CON SINDROME DE DOWN

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Conocimientos deficientes acerca del Sindrome de Down relacionado con maia
interpretacion de la informacién.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

%8 Acompanar a los padres al momento en que se les informa el diagndstico del
recién nacido, brindandoles apoyo emocional y ayudandolos al entendimiento
adecuado sobre la condicién de su hijo.

% Dar informacion amplia y reciente sobre el Sindrome de Down en presencia de
ambos padres y en privado, tomando en cuenta las reacciones psicolégicas y
emocionales que tendran, no emitiendo juicios ni opiniones personales,
tratando de escuchar todas sus dudas y aclarandolas en el momento.

® Explicar el padecimiento del recién nacido en términos que los padres puedan
comprender, de manera clara y precisa con lacto y cauleia, sin ei empleo de
términos o palabras de dificil entendimiento que provoquen mayor confusién
en ellos, y sin hacer promesa o ilusiones falsas sobre el desarrollo del recién

nacido

X Explicar a los padres que muchas personas tienen ideas erréneas
preconcebidas acerca de los nifios con Sindrome de Down, pero gue al igual
que como toda la poblacion , hay gran variedad en cuanto al nivel de las
habilidades mentales, el comportamiento y el desarrollo.

FUNDAMENTACION :

Tan pronto como haya nacido el bebé, se debs congratular a los padres,
informarlos si el bebé esta sano o no y explicar cualquier procedimiento que se haya
efectuado, tan pronto como el bebé esté estable, se debe disponer de algun tiempo
con los padres y el bebé, establecer el diagndstico clinico y, si es necesario, su grado
de certidumbre con una frase abierta tocando al bebé mientras se da el diagnostico,
indicando su aceptacion del nifo. después de comunicarlo y con la reaccion negativa
de los padres, es necesario evaluar su comprension del diagnostico, ya que puede
ser evidente que ellos tengan escasos conocimientos sobre la condicion o estan
cargados con mitos y falsos conceptos, o que debe ser corregido cuidadosamente.
(Ver Pag. 32) (Ver Anexo No.2)
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EVALUACION:

Al momento del diagndstico, la madre al ser la que habia recibido
primeramente la noticia, fue la mas afectada, sin embargo se tratdé de dar lo mas
claro y entendible para ambos padres, aclarando la mayor parte de las dudas que
légicamente surgieron.

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Adaptacion defensiva relacionada con dificultad en la percepcién de la realidad

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Apoyar a los padres cuando conozcan el diagndstico de su recién nacido,
esperando las reacciones psicoldgicas que presentaran, sin demostrar como
profesional de salud lastima o pena por lo acontecido, sino proporcionandoles
apoyo ético en todo momento.

% Explicar con toda honestidad el problema del nifio a los padres, tratando de no
formar en ellos ideas falsas, que solo seran perjudiciales en el futuro, ya gue si
esto se hace, ellos se haran ideas erroneas sobre el reciéen nacido y no
contribuirdn en lo absoluto en el desarrolio del mismo.

® Ayudar a8 los padres en las reacciones naturales que tendran después de
conocer el diagndstico, y una vez dada toda la informacion necesaria,
permitirles un momento a solas para que como pareja hablen acerca del
acontecimiento y comiencen a asimilarlo de manera conjunta,

FUNDAMENTACION :

La paternidad es un asunto complejo y aun cuando no resulta facil de
explicar el significado que tiene para cada uno de los seres humanos, se puede
afirmar que durante los nueve meses que dura el embarazo, se suscitan importantes
cambios fisicos, psicoldgicos y sociales en la madre, el padre y todos los demas
integrantes de la familia, de los amigos y del grupo sociai al que se pertenece.

Todos ellos van formandose una imagen mental de lo que esperan que sea
el bebé que se espera, para algunos puede resultar primordial que sea “muy
inteligente®, o buen deportista, o fuerte, o agil. o incluso hombre o mujer, y asi podria
enumerar todo lo que tanto los padres como la familia esperan del bebé.

(Ver pag. 35)
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EVALUACION:

El apoyo que se brindo fue el adecuado en el momento del diagndstico y
los padres expresaron sus sentimientos inmediatos, sin embargo, fue sélo el
comienzo de todo lo que conlieva el acontecimiento.

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Afeccién de la adaptacidn relacionado con periodo de duelo

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

® Permitir que los padres reconozcan y expresen sus sentimientos al momento
del diagnostico, otorgandoles un tiempo considerable para que se expresen y
realicen todas las interrogantes que resulten, tratando de brindarles atencion
de forma individual y canalizarlos a atencion psicoldgica profesional.

% Dar oportunidad de que los padres externalicen sus comentarios y
sentimientos libremente, escuchandolos, sin emitir juicios personales, pero
ayudandolos en el periodo de duelo que tendran.

% Referir a consejo genético a lus padres para preguntas con mas profundidad,
que el genetista podra abordar de manera mas completa, haciendo con esto
que los padres y el recién nacido sean abordados multidisciplinariamente.

FUNDAMENTACION

Todo parece indicar que el nacimiento de un nifio con sindrome de Down
origina la muerte, por causas naturales, de la imagen mental y los suefios que se
tuvieron durante el periodo del embarazo.

La primera etapa es de negacidén, seguida de la renegacion,
posteriormente viene la aceptacién pasiva y, por uitimo ta aceptacion con
sublimacion, esto viene aunado a la actitud que cada uno de los padres tenga para
con su hijo, dependiendo en gran parte de la etapa a la que logren llegar.

(Ver pag. 35)

EVALUACION:

La madre del recién nacido expresd sus sentimientos mas abiertamente,
ya que durante su etapa de negacion rechazd a su hijo, como consecuencia del
duelo, mientras que el padre, tomd la situacién de una manera mas tranquila, pero
desconcertado por lo acontecido.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Maiestar espiritual relacionado con efectos del cambios significativos en la vida.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

¢ Orientar a los padres a vera su hijo como una persona o ser humano en todo
el sentido de la palabra, removiendo la etiqueta del diagndstico.

% Se debe procurar que Ios padres comprendan que tener un nifio con
Sindrome de Down no es el fin del mundo, no es una tragedia y por ningun
motivo deben ser considerados como victimas.

¢ Dar tiempo a los padres para que comprendan la extensién del problema y
movilicen sus recursos para trabajar en su solucion.

FUNDAMENTACION

Después del nacimiento de un nifio con Sindrome de Down dentro de una
familia, se desarrolian en €sta multiples acontecimientos, previos a la reorganizacion
de ésta, sin embargo los antecedentes culturales de la familia son también de gran
importancia para la aceplacion del nuevo miembro. Este mifio particular puede tener
un significado especial para los progenitores en virtud del sexo, de la posicion ordinal
o del valor asignado en esa cultura en la que estan inmersos.(Ver Pag. 48).

EVALUACION:

Uno de los factores que contribuyé al mejor manejo de los sentimientos,
tomando como apoyo sus creencias religiosas personales, ya que fueron tomadas
como un vinculo entre lo real y lo espiritual, ayudando durante el duelo.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Adaptacion individual ineficaz relacionado con incapacidad para resolver crisis
situacionales.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

® Dejar que tanto la madre como el padre estén en contacto con su hijo en
cuanto sea posible, primero de manera individual y posteriormente de manera
conjunta, otorgadndoles el apoyo necesario cuando lo soliciten.

% Indicar a los padres gque todo lo que les preocupe acerca de su hijo deben
preguntarlo, sin importar que parezca trivial o intrascendente.

FUNDAMENTACION

Los santimientos de dolor perduran por un lapso mayor del que permite la
vida en sociedad en general, ya que muchas veces se espera que se vuelva a la
normalidad después de una pérdida en unos cuantos dias © semanas, sin embargo
la capacidad para orientar el dolor es importante tanto para el individuo que
experimenta una pérdida. como para la sociedad de que se forma parte.

(Ver Pag. 40) (Ver Anexo No.2 y No.4)

EVALUACION:

A pesar de la crisis presentada por la madre lo que ocasiond el rechazo del
recién nacido, ésta mediante una informacién adecuada y un apoyo psicologico
oportuno fue resuelta.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteracion de la funcién de paternidad relacionado con alteracién congénita del nifio.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Dar informacion sobre el Sindrome de Down y ayudar a los padres a aceptar y
entender su rol paterno ante el recien nacido, haciéndoles notar que ese rol no
es alterado por la condicion de su hijo.

® Canalizar a los padres al area de Psicologia para una atencién especializada
continua, lo que ayudara a ambos a la superacion y acoplamiento.

® Brindar literatura fiable sobre el Sindrome de Down para la ayuda de la
integracidn familiar, ya que hay que recordar que no sélo son participes del
acontecimiento los padres, sino también otros miembros de la familia, como
los hermanos, abuelos y demas familiares cercanos, por lo que deberan tener
apoyo en la literatura para conocer mas a fondo lo que ello implica.

FUNDAMENTACION :

Ante todos los acontecimientos que se presentan ante el nacimiento de un
bebé con Sindrome de Down, tanto psicologicos, familiares, culturales, sociales y
espirituales, los padres se enfrentan con otro no menos importante, el cual es uno de
los aspectos mas les preocupan, ya que mucho depende tanto el futuro del nuevo
miembro, como el de ellos como pareja y como familia, tomando en cuenta el nimero
de hijos o bien el nimero de personas que dependen del padre, de ia madre o de
ambos. (Ver Pag. 50) (Ver Anexo No.1)

EVALUACION:

La funcion de la paternidad como consecuencia légica se vio afectada,
pero paulatinamente se vio corregida y Se espera que sea totaimente resuelta
conforme pase el tiempo, ya que no es tarea a corto plazo, sino es una labor diaria y

a largo ptazo.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteracion de la conducta de los padres relacionado con problemas en la vinculacion
con el lactante, y sentimiento de culpa manifestado por ansiedad.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

® Permitir que se lleve a cabo el proceso de duelo correspondiente, a la pérdida
del hijo perfecto, siendo como profesional de la salud mediador, para que los
padres no caigan en los extremos y que esto perjudique al neonato.

% Apoyar en las decisiones tomadas de acuerdo a sus creencias religiosas, y
respetar su doctrina, para que la toman como apoyo, para la pronta aceptacion
de los hechos.

% Dar el tiempo necesario para la expresion de los sentimientos de dolor de los
padres ante la situacidn no esperada.

FUNDAMENTACION

CTAPA DE RENEGACION. Esta etapa se caracteriza por la aceptacion, de
parte de los padres, de la situacién que tiene su nifio o nifia. Sin embargo, a la vez
estan convencidos, y con justa razén, de que eilos merecian un hijo “normal”; no han
hecho nada malo para tener un bebé asi. (Ver Pag.. 36)

EVALUACION:

Los sentimientos de culpa desaparecieron conforme la informacion fue
recibida y asimilada por ambos padres, comprendiendo éstos la realidad de su
situacién.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Relacidn alterada de los padres relacionada con separacion prolongada del niffo.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

® Realizar los comentarios adecuados de manera clara y en un lugar en donde
estén solos, evitando al maximo el hablar con ellos delante de otros padres, ya
que esto puede ser incémodo y desagradable si no han asimilado la situacion.

® Referir a los padres con trabajo social y psicologia. para que puedan enfrentar
Sus reacciones inmediatas, ¥ que a su vez sean canalizados a grupos de
apoyo en donde conoceran a padres que se encuentran en igual de

condiciones.

% Dar oportunidad para que los padres aprendan todos los aspectos del cuidado
de su hijo, tales como su manejo, alimentacion, cuidados, etc., y que conozcan
signos de alarma en su hijo.

% Ayudar a los padre a ser honestos en sus ideas y emociones sobre el recién
nacido, tratando de ser empaticos pero con la ética profesional ante todo.

FUNDAMENTACION :

ENOJO: El enojo se expresa externamente como rabia, o internalizarse y
experimentarse en forma de depresion, pero en el fondo es temor a poder satisfacer
las necesidades propias, a tomar decisiones, el miedo a no ser capaz de manejar la
sobrevivencia financiera, emocional y fisica.

Cuando se expresa externamente, el enojo puede proyectarse hacia otras
personas(al equipo de salud, a la pareja, familia, etc.) (Ver Pag. 39)

EVALUACION:

La informacidn y el desahogo de sentimientos, se enfocaron a la
aceptacion de la realidad, calmando esto el enojo que forma parte de los
sentimientos de dolor ante una pérdida.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Adaptaciéon familiar inadecuada relacionada con efectos de acontecimientos
importantes en la vida

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Canalizar a los padres a centros de apoyo, con padres que se encuentran en
la misma situacién, otorgandoles informacién necesaria sobre grupos ya sea
dentro del area hospitalaria, o bien, grupos cercanos a su domicilio.

® Servir como modelo al interactuar con el niflo en una forma aue transmita
aceptacion, respeto y amor hacia el mismo y lo tomen como ejemplo para
llevario a cabo.

® Hacer hincapié en la parte sana del niflo y que tiene Ias mismas necesidades
de amor y seguridad que los nifio normales y principalmente que tomen
conciencia de la atencién que deberan prestar a su hijo para que desarrolle al
maximo sus capacidades.

% Incluir a la familia tan pronto como sea posible junto con otros miembros del
equipo de salud en Ia planeacion de ios cuidados futuros del nifio.

FUNDAMENTACION :

E! nacimiento de un nifo es un acontecimiento clave en la vida de una
familia. Durante nueve meses los padres han estado figurandose como sera el nifio y
que efecto causara en la familia. Se imaginan las nuevas relaciones, papeles y
responsabilidades que habran de tener en e! cuidado del recién nacido y, al mismo
tiempo, tendran que cubrir necesidades econdmicas y sociales de la familia, se
toman medidas en lo que concierne a su cuidado, su ropa, etc., ademas los
parientes, amigos y companeros de trabajo centran su atencién en los futuros padres
y el deseado nacimiento se convierte en tema obligado de conversacion.
(Ver Pag. 70) (Ver Anexo No.4)

EVALUACION:

La adaptacion familiar adecuada se dara paulatinamente, conforme los
roles familiares y la vida cotidiana, asi como los ajustes en la funcién familiar se
lleven a cabo, ya que esto se da a lo largo del desarrolio del nifo y de las diferentes
etapas dentro del ambito familiar y social.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Alteracidn de los procesos familiares relacionado con la llegada del nuevo integrante.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

® Hacer participar 2 ambos padres en el cuidado del nifio para que puedan
adquirir un concepto realista sobre su capacidad, con el fin de que no se haga
sdlo responsable del cuidado la madre, sino también el padre.

® Hacer hincapié en la necesidad de! recién nacido de ser tratado como
individuo, dentro de un ambiente familiar calido, respetuoso y con amor.

% Comentar con los padres las alternativas a fa atencidn en le hogar conforme
crezca el nifio y sobre todo el que acuden a centros de estimulacion temprana

y educacion especial.

® Alentar a la familla para que incluyan al nuevo integrante en sus planes y se
formen relaciones familiares satisfactorias, sin hacer distinciones hacia

ninguno de sus miembros.

FUNDAMENTACION :

Una vez que los padres les dan la informacidén a los abuelos y a otros
miembros de ia familia de que le recién nacido tiene Sindrome de Down, una de las
inquietudes que comtnmente tienen es sobre los efectos que el nuevo hermanito
puede producir sobre los otros hijos de la familia.(Ver Pag. 72) (Ver Anexo No.2)

EVALUACION:

La alteraciéon familiar se hace extensiva a parientes y amigos, y son
minimizados soélo con el tiempo, hasta el entendimiento y la aceptacion.
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DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Aislamiento social relacionado con incapacidad para la aceptacién del Sindrome de
Down

INTERVENCICNES DE ENFERMERIA:

® Hacer que el nifio y los padres participen en un programa de estimulacion
infantil a la mayor brevedad posible, para un desarrolio éptimo del nifio y una
integracion familiar satisfactornia.

® Motivar a los padres para que investiguen programas de guarderia y
educacion especial cercanos a su hogar tan pronto como sea posible, y que
sobre todo no escondan la situacidén de su hijo ni sea motivo de vergilenza
para ninguno de los padres ni para la familia en general.

% Sugerir estrategias para ayudar a los padres a que expliquen a otras personas
las capacidades diferentes que tiene su hijo.

FUNDAMENTACION :

Una vez que los padres ya estan convencidos de que su hijo tiene
Sindrome de Down, dudan a veces de comunicarselo a otras personas o cuando es
el momento apropiado para hacerlo. Algunas veces desean mantenerio en secreto
hasta que ellos mismos se sientan mas acostumbrados, otros piensan que si los
demas lo saben, este hecho les va a impedir que traten al nifio con normalidad.

(Ver Pag. 71) (Ver Anexo No.1)

EVALUACION:

El aislamiento social sera evitado ya que se abordd a los padres de
manera multidisciplinaria, de tal manera que al aceptar su realidad y el proceso de
cambio en el que se encuentran inmersos tanto personal como familiarmente, en lo

social sera adecuado.

98



DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:

Conflicto en la funcidn de madre relacionado con cuidado en el hogar con un nifio
con necesidades especiales.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

% Presentar opciones para el desarrollo y cuidado del nifio en el hogar, el
cuidado diario y el desarrollo en la comunidad.

% Hacer énfasis de la importancia que tienen los hermanos, al participar en
actividades y cuidado del nifio, para que lo integren a su vida diaria.

% Explicar los programas de educacion especial a los padres y sus derechos, asi
como las obligaciones que adquieren para con su hijo.

® Dar sugerencias practicas tangibles a ta madre y padre sobre la vida cotidiana,
como técnicas de alimentacion, medidas necesarias de seguridad, y atencion
en busca del desarrollo 6ptimo de sus capacidades, seleccion de juguetes, y
propiciar atencion, sin sobreproteccion..

FUNDAMENTACION :

Es importante comentar con los padres las alternativas a la atencidn en el hogar
conforme crezca el nifio, se debe ayudar a que la familia investigue otros programas
de atencidn y alentar a la familia para que incluyan al nifio con Sindrome de Down en
sus planes y continien las relaciones familiares satisfactorias con él. (Ver Pag. 68)

(Ver Anexo No.5)

EVALUACION:

El plan de atencién en el hogar es con la finalidad de que sea extensivo el
cuidado, del hospital al hogar, para que el nifio tenga una calidad de vida 6ptima, por
lo que con las indicaciones adecuadas a la madre, el temor y ansiedad se minimizan.
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5.3 PLAN DE ATENCION EN EL HOGAR

El plan de atencion en el hogar o plan de aita, se comienza a preparar
desde el momento del ingreso, ya que todo recién nacido debe ser dado de alta en el
seno de una familia que esté fisica y emocionalmente preparada para cuidar del
recién nacido.

Principalmente las familias de nifios con necesidades especiales necesitan
mayor apoyo y tiempo para familiarizarse con la nueva vida que enfrentaran al
convertirse en una familia especial, ya que mediante la obtencién de material
especializado y bajo la supervision de profesional de la salud como enfermeria, se
consigue que la familia adquiera confianza en si misma, lo que los convierte en
capaces para cuidar a su bebé especial.

Es preciso determinar antes del alta. el material necesario para adquirir
habilidad para el momento en que el recién nacido llegue a su hogar.

Uno de los materiales de utilidad son el nombre de libros que
proporcionaran informaciéon mas detallada y amplia a los padres especiales, siendo
éstos de facil acceso a la familia. (Ver Anexo No. 2)

Es de gran utilidad el ofrecimiento de instrucciones concretas sobre el
cuidado de su hijo(a), como la técnica adecuada de alimentacion. recordar a los
padres que reconozcan las necesidades rutinanas de atencion de ta salud del nifio y
mantener una vigilancia periddica con el médico, signos de alarma indicativos de
complicaciones en el nifio, la aplicacion de todo su esquema de vacunacién , y
posteriormente revisiones dentales periddicas, exploracion visual y auditiva, asi como
la integracion de los padres a grupos de apoyo que permiten a las familias continuar
creciendo y afrontar los retos del cuidado de un hijo con necesidades especiales,
donde acuden padres con iguales condiciones. (Ver Anexo No. 4)

Dentro de! plan de atencidn un factor importante es el brindar apoyo
emocional y psicologico adecuado, otorgado al inicio por el personal
multidisciplinario, y posteriormente brindado por profesionales externos a la
institucion, que muchas de las veces éstos prestan sus servicios en centros de apayo
comunitario, y esto permite que la familia aprenda a aceptar la situacion del recién
nacido, se fomenta la recreacién de vinculos sanos entre los padres y el recién
nacido. lo que posteriormente se amplia a toda la familia.
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Es indispensable que los padres identifiquen los recursos que existen en la

comunidad tales como centros educativos para nifios con necesidades especiales, ya
que el recién nacido con Sindrome de Down debe ser dirigido a un programa de
desarrolio infantil e intervencion temprana, ya que estos programas proveen a los
padres instruccidon especial con el fin de que ellos aprendan la mejor forma de
ensenfiar al nifio el lenguaje, medios de aprendizaje. formas de ayudarse a si mismo ,
formas de comportamiento social, y ejercicios especiales para el desarrollo motriz, ya
que mientras mayor sea la estimulacion durante las primeras etapas del desarrollo
del nifio, @ mayor la probabilidad de que el nifio llegue a desarrollarse dentro de las
maximas posibilidades. (Ver Anexo No.4y No.5)

Se debe instruir a los padres sobre lo siguiente:

Instruirios en el drenaje postural y la percusion

Hacer hincapié en la importancia de cambiar con frecuencia la posicion del
nifio

Instruir sobre la succidn de oriﬁcios nasales previo a la alimentacion.
Instruir sobre la importancia de la hlglene bucal adecuada

Programar comidas de poco volumen y frecuentes para permitir que el nifio
descanse entre ellas.

Medir el peso y la estatura a'iﬁ los regulares

Incluir posteriormente sufi cnentes ahmentos y liquidos en la dieta, para prevenir
el estrefimiento.

Mantener la piel bien lubricada :
Usar jabdn neutro para el baﬁd

Aplicar ungiento para los labios cuando el nifio esté en exteriores.
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-Es importante indicarle a los padres, que deben evaluar el progreso y desarrolio del
nifio a intervalos regulares, llevando registros detallados para distinguir los cambios
en el mismo.

-Ayudar a los padres en el establecimiento de objetivos realistas para su hijo.
-Alentar el aprendizaje del auto cuidado tan pronto como el nifio esté listo
-Poner de relieve las necesidades de juego, disciplina e interaccién social del nifio.

-Alentar a los padres a incluir al recién nacido en sus planes familiares y a mantener
relaciones familiares satisfactorias.

Es de gran ayuda el proporcionar referencias electrénicas, que contengan
informacion fidedigna y que amplien los conocimientos y expectativas sobre su
hijo(a), ya que muchas padres, y principaimente si son jovenes tienen acceso a éste
medio, el cual sirve como apoyo extra para ellos. (Ver Anexo No.1)

Ademas de prestar la atencién de enfermeria al recién nacido, también
tiene la responsabilidad de educar, apoyar, escuchar y responder las necesidades de
los padres, ya que la familia esta sufriendo una crisis situacional, y el personal
multidisciplinario debe responder de forma que ayuden a aliviar algunos de fos
sentimientos de temor y ansiedad.

Dar el alta con éxito a un recién nacido con necesidades especiales en el
seno de una familia carifiosa, atenta y capacitada, es reconfortante, y el equipo
muiltidisciplinario pude ver los resultados beneficiosos de su atencion, en donde el
personal de enfermeria puede tener una sensacion de orgullo compartido y de logro
al apoyar una experiencia positiva de natalidad centrada en la familia.
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5.4 EVALUACION

E! Plan Atencion de Enfermeria, cuyo plan de cuidados fue implementado
en el neonato, de acuerdo a las condiciones presentadas posteriores a su
nacimiento, es evaluado de la siguiente manera, el recién nacido pese a su
anomalia congénita que puede provocar falla de maduraciéon, no preserntd datos
presuntivos de infeccion, de igual manera la alteracion que presento en cuando a la
respiracion, fue corregida satisfactoriamente mediante la administracion de oxigeno,
retirandolo paulatinamente. hasta su totalidad, una vez iniciada la alimentacion, la
fatiga que se presentaba durante la misma fue disminuida. mediante una técnica
adecuada , mejorando su reflejo de succion paulatinamente, preparando a su madre
para iniciar la alimentacion al seno materno lo mas pronto posible, y que ésta
proporcione todos los nutrimentos necesarios y las defensas primarias que brinda, lo
que es de gran importancia para cualquier recien nacido

Por otra parte, posterior a los sentimientos de dolor, o dueio por la pérdida
del hijo perfecto, la aceptacién de los padres es inminente, la informacién dada fue
lo mas clara posible, y ellos comienzan por entender su situacidn actual, sin embargo
es prematuro decir que el acontecimiento fue superado en su totalidad. ya que no es
posible que los padres acepten y planeen su vida inmediatamente, sin embargo de
acuerdo a sus etapas avanzaron satisfactoriamente, por lo que se les brinda toda la
informacion posible y se responde a sus inquietudes, pero sélo mediante la lectura. el
pertenscer a grupos de apoyo, y el tismpo mismo permitira que de forma individual y
familiar sean afrontados adecuacamente sus cambios. personales, familiares y
sociales, encontrando apoyo en sus creencias espirituales y de personas
significativas.

El plan de cuidados individual fue adecuado a las necesidades de salud del
neonato, asi como fueron abordados los padres de forma individual y conjunta, lo
que dio un buen resultado para beneficio principalmente del recién nacido con
capacidades especiales, el cual no fue etiquetado con el diagnéstico, sino que fue
abordado de manera integral, en donde la familia es parte indispensable de su
desarrolio.

En el plan de atencion en el hogar o plan de alta se pretendid dar una
gama de informacion accesible, que permita que la familia con su nuevo integrante
se adapte a su nueva vida, para que mediante la integracién sean superados todos
los obstaculos que la vida misma les pondra.
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VI. CONCLUSIONES

Al igual que la mayoria de los nifios, un nino con Sindrome de Down, nace
en el seno de una familia y toda la vida sigue siendo un miembro de ella. Es
necesario que el personal de salud multidisciplinario, asi como el personal
de centros de educacion especial, trabajen juntos con las familias para
ayudar a que estos nifos con capacidades especiales aprendan y se
desarrolien lo mas completamente posible.

El area de Enfermeria con sus profesionales tiene un papel muy importante
ante los nifios que nacen con capacidages especiales y diferentes, asi
como con los padres y familias de los mismos, ya que el caso de los
Licenciados en Enfermeria y Obstetricia contamos con una formacion
amplia y completa que nos capacita para ser formadores y educadores en
cualquier ambito.

Es importante remarcar la labor de la profesion de Enfermeria, puesto que
la atencidn no sdélo se centra en el paciente. sino también, se hace
extensiva a los paares y 8 la familia, puesio que Eniermenia aborda no soélo
la patologia presentada, sino las necesidades encontradas mediante un
plan bien estructurado y fundamentado con el objetivo de colaborar en e!
desarrollo y bienestar del ser humano.

Hay que ayudar a que los padres acepten y entiendan las capacidades de
su hjjo (a), y se den cuenta de que pueden ayudario, que es la familia los
que conviven con él y saben mejor que nadie qué hacer en el hogar.

Debe haber mucha comunicacién , amor, comprensién y educacion, Asi
como cada nifio es un ser Unico, también cada familia también lo es, ya que
los nifios, las circunstancias familiares, Ias actitudes respecto ai
acontecimiento, entre otras cosas difieren de una familia a otra, quiza por el
grado de educacion que tienen los padres, el nivel socioeconomico, y el
lugar que ocupa el recién nacido.
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® Tal vez los padres puedan dedicarle mas tiempo a su hijo (a) si es el
primero, que en el caso de que se trate de uno posterior; sin embargo, tal
vez estén mas desilusionados cuando ya han tenido varios hijos normales y
sus sentimientos de dolor quiza sean mas fuertes.

® Las reacciones de los padres en todos los casos pueden ser diferentes, ya
que todos esperan la llegada de un hijo normal y hacen planes para él, la
gran mayoria siente que no pueden amarlo ni cuidarlo, como una reaccion
normal, no creyendo el acontecimiento, creyendo en curas milagrosas, y
culpandose mutuamente, pero todo dependera de la informacién que se les
brinde y de la forma en que sean abordados .

® El futuro es la mayor preocupacion de los padres, sin embargo no hay
respuestas Unicas para todas las interrogantes, depende de cada nifio y de
cada familia, y es importante tomar en cuenta que el promedio de vida de
ninos especiales ha pasado de los 9 afios de vida media en 1929 o de 30
afos en 1980 hasta 50 arfios actuaimente, dependiendo esto de la
gravedad de las malformaciones y complicaciones, haciendo esto que la
expectativa de vida se en muchos casos larga y el trabajo del individuo, de
los padres, de la familia y de la sociedad sea a corto, mediano y largo plazo,
para brindar una calidad de vida ¢ptima llena de oportunidades de
desarrollo y ds éxito.
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Vil. SUGERENCIAS

El nacimiento de un nifto con Sindrome de Down, considerado un nifio
especial debe ser tratado con respeto desde su nacimiento, como poseedor
de derechos como ser humano, debe ser amado, recibido y atendido de
acuerdo a sus necesidades presentes, y no ser tratado como un ser
extrafio, y no debe vérsele con pena ni lastima, tanto por ética como por
calidad humana.

Que el personal multidisciplinario de salud esté preparado para entender y
abordar las primeras reacciones de los padres al conocer el diagndstico, sin
emitir juicios, ni prejuicios personales, capacitarse y actualizarse respecto a
las posibles alteraciones para actuar adecuadamente y profesionalmente.

El personal de enfermeria proporcione planes de cuidados de calidad tanto
al recién nacido como a la familia, que es parte medular del logro de
objetivos para un desarrollo O&ptimo del individuo, tomando la
responsabilidad que le corresponde, para ser capaz de proporcionar
informacidn fructifera, asi como material que amplie en los padres los
conocimientos y la realidad de la condicion de su hijo(a).

Ante el nacimiento de seres humanos con capacidades especiales se abre
un lugar importante para el area de Enfermeria, en donde los Licenciados
en Enfermeria y Obstetricia en base al perfil profesional , estamos
capacitados para llevar a cabo estrategias que beneficien a los nifios, a sus
padres y familias.

Por lo tanto, creo que es importante que se abran oportunidades tanto para
realizar Servicio Social, asi como para egresados de la Licenciatura como
fuente de trabajo, en |ugares en donde sea posible coordinar grupos de
ayuda para padres con niflos especiales, asi como para proporcionar
atencion a esto nifios, y realizacion de talleres que sensibilicen a ia
sociedad, mediante la educacion, sobre todos los seres humanos con
capacidades especiales, para un mejor desarrollo social de los mismo, lo
cual contribuiria al desarrollo de nuestra profesion y se brinda la oportunidad
a padres e hijos de recibir atencién profesional de una gran calidad y

calidez.
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® Acabar con prejuicios sociales, tomando conciencia como seres humanos
inmersos en una sociedad, que los seres especiales, cualquiera que sea su
condicién son como todos Unicos, y merecedores de respeto, los cuales
deben ser incluidos en todas las areas en donde la sociedad interactua.

% El nacimiento de un ser especial hace a una familia especial, lo cual debe
ser motivo de orgullo y no de pena, no es una tragedia es una realidad, no
debe escondérsele y alejarlo de la vida, sino ayudarlo a ser un gran ser
humano capaz de todo o que se proponga y de llegar hasta donde sea
posible liegar.

% Acabar con mitos y viejas creencias es trabajo de profesionales de la salud,
maestros, padres de familia y de la sociedad, tomando en cuenta que los
nifios con Sindrome de Down tienen un retraso de leve a moderado, éstos
son capaces de tener grandes logros, por lo que es importante que no se
impongan limitaciones, abriendo mayores oportunidades de vida, de
educacion, de recreacion, de trabajo y de aceptacion, buscando con esto
que se acabe con ideas falsas y con la ignorancia que se tienen por falta de
informacion en todos los ambitos.



Vill. GLOSARIO DE TERMINOS

ACONDROPLASICO: Defecto de desarrolio del cartilago en la epifisis de los huesos
largos, que produce una forma de enanismo.

ADOSO: Poner una cosa contigua .

ALFA-FETOPROTEINA: Es un producto del higado fetal que normalmente esta
presente en el suero del feto, liguido amnidtico y suero materno.

AMNIOCENTESIS: Puncion del amnios para obtener liquido amnidtico.
ANAMNESIS: Parte del examen clinico que reune todos los datos personales y
familiares del enfermo anteriores ala enfermedad.

APGAR: Valoracion que se realiza al neonato, si se hace al minuto del nacimiento
permite una orientacion para efectuar la reanimacioén y a los cinco minutos, indica el
estado clinico posterior.

ESTENOSIS: Estrechez patoldgica congénita o accidental de un orificio o conducto.
ATRESIA: Oclusion de una abertura natural.

AUSCULTACION: Método de examen fisico que consiste en escuchar los sonidos
que se producen dentro del cuerpo, especialmente en el corazén y aparato
respiratorio.

AUTOSOMAS: Cromosoma ordinario no sexual.

BRAQUISINDACTILIA: Cortedad ancrmal de los dedos de la mano o del pie.
CARINATUN: Pane u érgano en forma de quilla, angulo de la bifurcacion.
CARIOTIPO: Imagen cromosémica completa de un individuo, que presenta los
cromosomas en pares de mayor a menor tamario.

CENTAURO: Monstruo mitad hombre, de la cintura a la cabeza, y mitad cabalio.
CICLOPE: Cada uno de los gigantes hijos del cielo y de Ia tierra, que tenian séio un
ojo en medio de la frente.

CLINODACTILIA: Curvatura o desviacién permanente de uno o mas dedos.
CONGENITO: Nacido con el individuo, que existe desde el nacimiento o antes del
misma, no adqguirido.

CORIONICO: Membrana exterior del huevo uterino que le sirve de envoltura
protectora y nutricia, consta de dos capas externa o trofoblasto e interna,
mesodérmica.

CRIPTORQUIDEA: Ausencia de uno o ambos testiculos del escroto por detencion de
estos organos en el abdomen o en el conducto inguinal en su emigracion normal.
CROMOSOMA: Nombre de los pequefios cuerpos en forma de bastoncilios en asa
en que se divide la cromatina del nucleo celular en la mitosis.

DEFORMACIONES: Alteracion de la forma de un 6rgano o parte a consecuencia de
lesiones troficas.

DELECION: En genética forma de alteracion cromosémica consiste en la pérdida de
una porcidén de un cromosoma.

DISCRIMINACION: Dar trato de inferioridad a una persona o colectividad.
DISMORFISMO: Forma defectuosa de un aparato u érgano de la economia.
DISPLASIA: Caracter fisico de degeneracion , anomalia de desarrollo.
DISRUPCION: Interrupcion de un flujo.
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ECOCARDIOGRAMA: Grafica de la posicion y movimientos de los limites de la
silueta cardiaca y valvulas del corazon, registrada por ondas ultrasdnicas trasmitidas
a través de las paredes toracicas.

ELECTROCARDIOGRAMA: Trazado grafico de las corrientes eléctricas producidas
por la accion del musculo cardiaco.

ENDOCARDITIS: Inflamacién aguda o crénica del endocardio.

ENZIMATICO: Complejos organicos que catalizan ias reacciones bioquimicas y
actuan sobre el metabolismo celular como biocatalizador proteico.

EPICANTO: Angulo del ojo, anomalia congénita en la que un pliegue de la piel
cubre el angulo interno y caruncula del ojo. )

ESTRABISMO: Desviacion de uno de los ojos de su direccién normal, los ejes
visuales no pueden dirigirse simultaneamente a un mismo punto.

EXCAVADO: Lugar o region hueca o que se ah hecho asi.

FALCIFORME: Que tiene forma de hoz.

FENILCETONURIA: Error metabdlico hereditario de la fenilalanina en virtud del cual
el acido fenilpirtvico aparece en la orina. A menudo se asocia con deficiencia mental.
FENOTIPO: Conjunto de la propiedades manifiestas de un organismo, sen o no
hereditarias, grupo de individuos de aspecto semejante pero de diferente constitucion
genética.

FIDEICOMISO: Donacidn de una herencia a una persona para hacer lo que se le
encarga.

FISURA: Cisura, hendidura o surco superficial normal o patolégico.

FUSION: Licuacion de un cuerpo sdlido por !a accién del calor , coalescencia
anormal de partes adyacentes de dos mitages de organos o de dos érganos pares.
GONADOTROPINA CORIONICA: Sustancia de origen hipofisiario que estimula las
gonadas, hormona de la orina de la mujer embarazada, formada en la placenta, que
en la mujer provoca la formacién de cuerpo luteo y en el hombre estimula la glandula
intersticial del testiculo.

HERMAFRODITA: Persona que posee los dos sexos.

HEMOFILIA: Diatesis hemorragica, tendencia congénita y hereditana a las
hemorragias espontaneas y traumaticas, por trastornos de coagulabilidad de la
sangre

HEMOGRAMA: Cuadro o férmula sanguinea en que se expresan el numero,
proporcidn y variaciones de los elementos celulares de la sangre.

HIPERFLEXION: Flexidon extrema o excesiva.

HIPERTELORISMO: Separacion excesiva entre dos partes u érganos.

HIPOPLASIA: Disminucion de la actividad formadora o productora; desarrollo
incompleto o defectuoso.

HIPOTONIA: Tension o tonicidad disminuida, especialmente de los musculos.
INTRINSECA: Intimo, esencial.

LAXA: Relajado, flojo, sin fuerza o tensién en las fibras.

LIMITROFE: Confinante, aledafio, vecino.

MARMOREA: Semejante al marmol.

MEIOSIS: Division reduccional o proceso tipico de maduracién celular sexual,
gracias al cual se mantiene la constancia del numero de cromosomas de cada

especie.
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MONOGENIA: Modo de reproduccién Unico, por huevos y &vulos, generacion
asexual, produccidén de descendencia masculina o femenina solamente.
MORFOLOGIA: Estudio de la forma y estructura de ios seres organizados y de las
leyes que las rigen.

MOSAICISMO: Se califican asi los individuos con dos o mas lineas celulares que
difieren de la constitucion cromosdémica pero que se originan de un solo cigoto.
NISTAGMO: Espasmo Clonico de los musculos motores del globo ocular, que
produce movimientos involuntarios de éste en varios sentidos.

NO DISYUNCION: Aiteracion en el nimero de cromosomas al no separarse los dos
cromosomas homdlogos durante la meiosis o la mitosis.

OBTUSO: De inteligencia torpe.

OLIGOHIDRAMNIOS: Deficiencia de liquido amniotico.

POLICITEMIA: Aumento en el nimero de giébulos rojos de la sangre.
POLIDACTILIA: Existencia de dedos supernumerarios

POLIGENICA: Rasgo determinado por muchos genes situados en distintos , con
pequerios efectos efectos aditivos.

PROFILAXIS: Conjunto de medios que sirven para preservar de enfermedades al
individuo o a la sociedad, tratamiento preventivo.

PROTRUSION: Empujar, mover adelante.

PURINAS: Base de los compuestos del acido urico conocidos como purinas o bases
purinicas de las que se distinguen tres grupos.

SINDACTILIA: Adherencia congeénita o accidental de dos o mas dedos entre si.
TAIGETO: Cordillera DE Grecia, en el Peloponeso. segin una tradicién, desde sus
alluiras los espartanos arrojaoan a los recten nacidos deformes o débiles.
TALASEMIA: talasanemia, anemia hereditaria de tipo hemolitico, de incidencia
racial, familiar y ordinariamente mediterranea.

TERATOGENO: Sustancias de los agentes fisicos que pueden producir
malformaciones congénitas.

TRISOMIA: Existencia de tres cromosomas en un par cromosomico.
TROMBOCITOPENIA: Disminucion del nimero de plaquetas en la sangre.
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ANEXO No. 1

Referencias Electrénicas para ser consultadas, las cuales contienen
informacién adecuada, de manera clara y sencilla, apta para los padres de

nifios con Sindrome de Down.

pagina principal : http://www.down21.org/#

hitp:/mww.down21.org/galerias/marcos_galer/conjunto.asp

http://www . nas.com/downsyn/wbsp.htmi

http:/Awww.zonapediatrica.com/Zonas/N_especiales/Down_preescolar.

http://www todito.com/paginas/prene/azteca/jid. htmi

http:/iwww . plazabebe.com/salud/eibebedown.htm

http:.//www.qgeocities.com/bebesano/neodown.htmi

http://iwww.uca.es/huesped/down/nacido.htm

http://centros5.pntic. mec.es/cpr.de.aviles/asesorias/diversidad/NEE_Psiq
uicas Deficienciamental.htm
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ANEXO No. 2

Libros y revistas de utilidad para padres de niftlos con capacidades
especiales, que puede ser de gran utilidad para su nueva vida, los cuales
sirven como material de apoyo para una amplia informacién.

Bibliografia basica

% Brennan, W. (1988),_"El curriculo y las necesidades especiales”, en E/
curriculo para nifios con necesidades especiales, Espafna, Siglo XXI

% SEP/Arart (1997), “Menores con discapacidad y necesidades educativas
especiales” (antologia), México.

% Romero, S. (1998), "Alteraciones en el desarrollo de la competencia
comunicativa”, en Cormunicacion, lenguaje y desarrollo de la competencia
comunicativa, México, SEP/Fondo Mixto de Cooperacion Técnica y Gientifica
Meéxtco-Esparfia/Agencia Espanola de Cooperacidn internacional.

® Fundacién Catalana Sindrome de Down (1996), "'Los niflos con sindrome de
Down", en Sindrome de Down. Aspectos médicos y psicopedagogicos,

Barcelona, MASSON.

x SEP/CIDIVOEA (1997),_"La inteqracion de los mas pequeftos”, videocasete
num. 3 de la serie Escuela abierta, México.

% Candel I._"El desarrollo psicolégico de los niflos con sindrome de Down

en sus primeros ailos.”

% Pueschel SM. "Procesos cognitivos y aprendizaje en nifios con sindrome
de Down'. Fundacion Catalana para el Sindrome de Down.
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Puesche!l SM. "Nuevas perspectivas sobre el desarrollo _neuroldqico de
los nidos con sindrome de Down''. Fundacion Catalana para el Sindrome de

Down.

Florez Jesus. "Sindrome de Down y educacion” Edit. MASSON

Rondal, J.A., *Educar y hacer ganar al nilo Down : una quia al servicio de
padres y profesores”. Trillas (México), 1995.

Garcia Escamilla, S.,”E! nino_con Sindrome de Down. “Ed. Diana. México,
1986.

Gamboa, |.A.,"El nino Down.” Ed. Ediciones arfio 2100. Puebla, 1994.

Jasso, L.,"El nifio Down : mitos y realidades.” Ed. E/ Manual Moderno.
Meéxico, 1991.

Enrico Montobbio. “El viaje del Seflor Down al mundo de los adultos” Ed.
Fundacién Catalana para el sindrome de Down - MASSON. Barcelona, 1995

Hofman, R.B. “Para comprender el sindrome de Down” Ed. Fundacién
cultural de Coahuila. México, 1990..

Revistas

% ENLACE DOWN.
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ANEXO No. 3
TABLAS DE DESARROLLO

1. DESARROLLO MOTOR GRUESO

EDAD PROMEDIO EN QUE
LA REALIZA

HABILIDAD ANOS MESES

[Sostiene la cabeza

Se rueda

Gatea

Se mantiene sentado durante un minuto o mas

Trepa solo a una silla

Se sienta sin ayuda estando parado

Se impulsa para ponerse de pie

Se arrodilla solo
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Se para apoyado en un mueble

Se para en un pie
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Levanta juquetes tirados en el piso

Patea una pelota sin perder el equilibrio i

Juega con camitos

Se agacha y se levanta

Se para sin apoyo

Camina con ayuda

Saita sobre los dos pies

Camina con las puntas de los pies
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Sube y baja por las escaleras con ayuda

Camina independientemente

Camina hacia atras

Pedalea un tniciclo

[Corre

-
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| Salta sobre un pie

Sube y baja por las escaleras alternando los pies
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Salta en un punto

Baila vy sigue el ritmo




1. DESARROLLO MOTOR FINO

EDAD PROMEDIO EN QUE
LA REALIZA

HABILIDAD ANOS MESES

Sigue un aobjeto con |a vista hasta 90 grados

Se introduce objetos en ia boca

| Toma objetos con una mano

2
5
Sigue un objeto con {a vista hasta 180 grados 5
8
8

| Mira su mano

[ Trata de alcanzar un objeto 9
Pasa objetos de una mano a otra 10
Sacude una sonaja 10
Sostiene un biberon 10
Golpea dos objetos : 11
Juega con arena 12
i BDice “adios” con {a mano 12
| Suelta un objeto al pedirselo 12
' Alcanza obietos extendiendo su brazo ; 1 2
Lanza una pelota (por imitacion) 1 5
Senala con el dedo o que quiere B 1 5
Localiza un objeto escondido 1 6
Construye una torre de tres o cuatro cubos 1 6
| Construye una torre con dos cubos 1 6
Garabatea espontaneamente 1 8
Lanza una pelota al pedirselo ! 1 8
Desenvuelve regalos | 1 9
{Destapa un rasco 2
i Desabotona su camisa 2 6
i Voitea las hojas de un libro 3
| Construye una torre de nueve blogues 3
Abotona su camisa 3
I;__C_C)Dla un circulo 3 4
{ Recorta usando tijeras 3 10
| Copia letras de imprenta 5 10
Ata un lazo del zapato 5 10
Colorea 6
Pega estampas (] 8
7

{Usa el cuchillo para cortar
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1. DESARROLLO DEL LENGUAJE

EDAD PROMEDIO EN QUE
LA REALIZA

HABILIDAD ANOS MESES

Reacciona a sonidos

Vocaliza

Gira la cabeza al oir ia voz

Sonrie

Responde al oir su nombre

Disfruta de la musica

Balbucea

Reconoce el nombre de objetos de uso comun

Responae a ordenes simples

Dice *‘mama” y “papa”
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Demuestra lo que quiere, con gestos

Nombra objetos

| Sigue érdenes sencillas

N

Dice dos palabras o mas

Nombra partes del cuerpo

Usa objetivos (color, tamano)

Hace preguntas

Hace frases de dos palabras
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Usa palabras para comunicarse




1. AREA COGNITIVA, SOCIAL Y AUTOAYUDA

EDAD PROMEDIO EN QUE LA REALIZA
HABILIDAD ANOS MESES

Sonrie espontaneamente

Sonrisa social

Reconoce a familiares

Sostiene su biberén

Se chupa el dedo

Cambia su foco de atencion de un objetoc a otro

Busca un objeto al caérsele

Sonrie al mirarse en el espejo 1

Toma liquidos de una taza, con ayuda 1

Toma y come una gaileta

imnits o de jug {

Imita el uso de juguetes

Entiende e{ "no”

Recuerda donde dejo un juguete

a palmadita ]

Juega palmaditas

Coopera para comer de la cuchara

Empieza a establecer la relacion de la causa-efecto

Juega a las escondidas

Llora cuando los padres se alejan

i Puede jugar solo durante breves periodos
‘Tngva de una taza sin ayuda (deframa algo de liquido)
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[Usa objetos como herramientas

Agrupa objetos similares

Toma liquidos de un vaso. independientemente

Se peina

Aprende del ensayo y del error

Negativismo

| Entiende el concepto de algun numero( 1,2.3)

LEspera su tumo en los juegos

' Se calza y se quita los zapatos

Conoce colores basicos

{ Se quita alguna ropa

Se desviste con ayuda

{ Puede empujar y tirar de juguetes

Sleiaivinininio

Usa su imaginacion en {os juegos
Ayuda en las actividages

"Resuelve sus problemas utiizando mejor su razonamiento |

inicia la habilidad de abstraccion

Hace dibujos reconocibles

Utiliza cuchara, independientemente

| Empieza a avisar cuando quiere ir al bafia

Puede agrupar objetos por su tamarno

| Hace asociacion de ideas

Se viste (camiseta, trusa)

Le gusta estar con otros nifios

Control de esfinteres compieto

QUIAhmuwwuuwwNNNNNNNNNNNNN-‘J—h-l-d--A-a-l—l

{Planea actindades




ANEXO No. 4

Listado de centros educativos y agrupaciones de padres de familia.

1.

10.

11.

12.

Escuela de Educacién Especial No. 1
Lago Banguelo No.24 Col. Granada. Miguel Hidalgo CP.11520

Escuela de Educacion Especial No. 2
Castilla No. 148, Col Alamos Benito Juarez CP.03400

Escuela de Educacién Especial No. 3
Colchahuacan y Hitzilihuitl Col. Santa isabel Tola
Gustavo A. Madero CP. 07010

Escuela de Educacion Especial No. 4
Av. de las Granjas No. 590 Col. Sanio Tomas
Atzcapozalco CP.02020

Escuela de Educacién Especial No. 5 *“TIHUITL"
Fray Pedro de Gante No.43 Col. Vazco de Quiroga
Gustavo A. Madero CP, 07440

Escuela de Educacion Especial No. 6
Antiguo Camino Acapulco No. 128 Col. Lomas de San Angel
Progreso Tizapan Alvaro Obregon CP. 01080

Escuela de Educacion Especial No. 7
Calzada de las Aguilas S/N, entre lliada y Agamenodn
Col. Lomas de Axiomiatia. Alvaro Obregén CP. 01820

Escuela de Educacion Especial No. 8
Colima No. 1 San Sebastian Tecoloxtitlan
Iztapalapa CP. 09520

Escuela de Educacion Especial No. 9
Samuel Gompers y Calle 39 Unidad Habitacional Santa Cruz
Meyehualco Col. Santa Cruz Meyehualco Iztapalapa CP.09290

Escuela de Educacion Especial No. 10
Canarias No. 306 Col . Portales Benito Juarez CP.03300

Escuela de Educacién Especial No. 11
Emiliano Zapata No. 300 Col. Santa Cruz Atoyac
Benito Juarez CP. 03300

Escuela de Educacion Especial No. 12
11 de Abril No. 188 Col. Tacubaya Miguel Hidalgq CP. 11870
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13. Escuela de Educacién Especial No. 13
Calle 4 No. 447 Col. Puebla, Venustiano Carranza CP.15020

14. Escuela de Educacion Especial No. 14
Dr. Marquez No. 162 Col. Doctores Cuauhtémoc CP. 06720

15. Escuela de Educacién Especial No. 15
Av. San Femando, S/N Col. Club de Goif de México
Tlalpan  CP. 14080

16. Escuela de Educacién Especial No. 16
Laguna del Carmen, S/N Lago de Texcoco y Ferrocarril
De Cuemavaca Col. Anahuac Miguel Hidaigo CP. 11320

17. Escuela de Educacion Especial No. 18 “15 DE MAYO"
Calzada de los Misterios No. 60 Col. Villa de Guadalupe
Gustavo A. Madero CP.07300

18. Escuela de Educacion Especial No. 19
Camino Ancho No. 34 Col. Los Cerillos Xochimilco CP.16780

19. Escuela de Educacion Especial No. 22 “CUCHILLA DE PADIERNA®
Catazaja esquina con Pzibalchen Col. Cuchilla de Padierna
Tlalpan CP. 14220

20. Escuela de Educacion Especial No. 23
Av. Judrez y Av. Veracruz, S/N Col. Cuajimalpa
Cuajimalpa de Morelos

21. Escuela de Educacion Especial No. 24
Av. Margarita Maza de Juarez Col. Vallejo
Gustavo A. Madero CP. 07870

22, Escuela de Educacién Especial No. 27
Xicoténcat! No. 164, Col. Del Carmen , Coyoacan CP. 04100

23. Escuela de Educacion Especial No. 29
Calle Sin nombre, entre Crisdstomo Bonilla y Telecomunicaciones
Col. Nueva Unidad FOVISSSTE Iztapalapa CP. 09220

24. Escuela de Educacién Especial No. 30 “CANAL DE TEZONTLE"
Sur 161 S/N Col. Zapata Vela, lztacalco CP .08040

25. Escuela de Educacién Especial No. 31
Soledad Solérzano y Catalina Gonzalez Col. Carmen Serdan
Coyoacan CP. 04850

26. Escuela De Educacién Especial No. 33 “TLATELOLCO"
Almacenes No.84 Col. Unidad Nonoalco Tlatelolco Cuauhtémoc CP.06500
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27. Escuela de Educacion Especial No. 36
Francisco Sosa No. 253 esquina Tata Vasco, Col. Bario Santa Catarina

Coyoacan CP, 04000

28, Escuela de Educacién Especial No. 40 “*AJUSCO"
Melchor Ocampo No. 1 Col. Santo Tomas Ajusco
Tlalpan, CP.14710

29, Escuela de Educacién Especial No.41
Nueva Jersey No. 17, Col. Napoles, Benito Juarez CP.03810

30. Escuela de Educacién Especial No. 51 “MANUEL LOPEZ DAVILA"
Av. Benito Juarez, S/N Col. Mixcoatl lztapalapa CP. 09760

Escuela de Educacion Especial No. 54 “CONTRERAS"

31.
Av. Contreras No. 428, Col. San Jeronimo Lidice Contreras, CP. 04380

pary

32. Escuela de Educacion Especial No. §5 “IRIS"
Iris, S/N Col. Jardines de Coyoacan, Coyoacdan CP.04890

33. Centro de Intervencién Temprana No. 1
Divisidn del Norte No. 3229, casi esquina con Pacifico, Col. Ei Rosedal
Coyoacan CP. 04230

34. Centro de Intervencion Temprana No. 2 “MARIA ZURIGA Y RIO DE LA LOZA”
Tetrazini No.15, Col. ExHipddromo de Peralvillo Cuauhtémoc CP. 06250

35. Centro de Intervencion Temprana No. 4 “COLONIA PUEBLA"
Francisco Espejel No. 96 Col, Moctezuma Venustiano Carranza CP.15900

36. Centro de Intervencién Temprana No. 5"CASA CUNA DE TLALPAN"
Calzada de Tlalpan No. 1677 Col Del Carmen Coyoacan, Coycacan CP. 04100

37. Centro de Intervencion Temprana No. 6 “CASA CUNA DE COYOACAN"
Moctezuma No. 46, Col Del Carmen, Coyoacan, CP. 04100

38. Centro de Intervenciéon Temprana No. 7 .
Nueva Jersey No. 17, Col. Napoles, Benito Juarez, CP. 03810

39. Asociacion Mexicana Pro Nifio Retardado
Av. San Jerénimo No. 913, Col. San Jerénimo Lidice, Contreras CF' 12000

40, Centro de Atencién Especial Nueva Luz, A.C.
Triangulo No. 180 Col. Prado Churubusco, Coyoacan CP 04230
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42.

43.

44,

45,

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

. Centro de Terapia Educativa C.'l".D.U.C.A.

Av. Coyoacan, frente al No. 1450 Col. Del Valle, Benito Judrez CP. 03100

COMUNIDAD DOWN A.C.-
Av. Las Agunlas No 1681 Col Las Aguilas, Alvaro Obregén CP.01710

Aceptar A. C
Club Deponivo Pachuca No. 27 Col Villa Lazaro Cardenas
Tlalnepantla, Edo. De México, CP. 14370

Centro de Pedagogia Especial
Londres No. 352, Coyoacan CP. 04000

ADELANTE NINO DOWN
Latacunga No. 393, Col Lindavista, GustavoA Madero CP. 07300

COLEGIO John Langdon Down de México, A.C.
Boulevard DE la Luz 232, Col. Jardines del Pedregal
Alvaro Obregon CP. 01800

Sociedad de Padres de Familia de Nifios Down A.C. de Guadalajara, Jalisco
(INSTITUTO DOWN DE OCCIDENTE) Plan de San Luis No. 1840
Saclor Hidalgo. Guadalajara Jalisco €P. 44750

Clinica Down DIF de Jalisco
Av. Alcalde No. 1220, Sector Libertad , Guadalajara Jalisco, CP. 447550

Unidn de Padres en Pro de Nifios Especiales, A.C.
Hacienda de la Redencién No. 37, Col Providencia, Toluca, Edo. De México

Fundacion Down de Puebla A.C.
Privada Sur No. 3309, Col La Paz, Puebla, Puebla

Instituto Down de Monterrey
Av. Pio X No. 1100, Col.. Pio X, Monterrey Nuevo L. eén CP. 64009

Casa de Artes y Oficios para Nifios Especiales A.C.
Calle Fresno No. 141, Poniente Durango, Durango.
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ANEXO No. §

GUIA PARA FACILITAR LA INTERVENCION TEMPRANA EN EL HOGAR DEL
NINO CON SINDROME DE DOWN.

La aplicacién de esta guia no sustituye la atencidn que pueda recibir el nifio en
una institucion especializada, las sugerencias de manejo parten de las
caracteristicas que presentan la mayoria de los niftos con Sindrome de Down,
asi, en casos muy especificos o con trastornos patoldgicos agregados, es
indispensable consultar a un especialista.

Para iniciar la intervencion temprana en el niio con sindrome de Down, es
importante recordar que tienen un tono muscular muy bajo en todo el cuerpo,
incluidos el cuello, la cara., la boca y ia lengua Esto impide que exista una
actividad motnz adecuada, |0 que provoca un retraso en el aprendizaje de
conductas motoras (sostener la cabeza, rodarse, sentarse, gatear, etc.) E! nifio
también se muestra indiferente al medio que lo rodea, casi siempre se encuentra
tranquilo. En general, sus respuestas son lentas y retardadas, adem3s, presenta
un marcado retraso en la adquisicion del lenguaje.

E! movimiento reviste especial importancia como eje regulador en el proceso de
aprendizaje, y las primeras fases cognoscitivas del nifto se dan a través de
contactos directos con los objetos, texturas. sonidos, olores, etc. De aqui el papel
relevante que los sentidos desempenan en el aprendizaje; es por medio de ellos
que nos relacionamos con el ambiente. En este sentido, el movimiento es también
un factor fundamental porque facilita la relacion con el medio a traves de los
sentidos.

Se puede considerar que un adecuado manejo, desde temprana edad, permite el
desarrolio de la sensacion y la percepcion, con base en la estimulacion del
movimiento,

En una primera fase de nuestra vida, aprendemos de la realidad en la medida en
que se educan nuestros sentidos y por el significado (percepcion) que damos a
los que vemos, tocamos. escuchamos, etc. Asi, la estimulacion facilita los
mecanismo internos y favorece la retroalimentacion con el ambiente, ademas de
mejorar el desarrollo del potencial que el nifio trae consigo.

HASTA LOS CUATRO MESES DE EDAD
En esta etapa se tienen como objetivos, que el nifio:

Succione y degluta adecuadamente.

Alcance un objeto con las manos y se lo lleve a la boca.
Al jugar con él sonria y haga gorgoritos.

Se interese por los objetos y los siga con la mirada.
Sostenga la cabeza.

Al estar acostado, empiece a darse la vuelta.

oObwN =
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Las siguientes actividades propician el logro de los objetivos sefalados:

Déle al nifio apretoncitos delicados pero firmes en todo el cuerpo, empezando
por los pies, siguiendo con las piernas, pelvis, tronco, brazos, manos, cabeza
y, por ultimo, la cara (fig. 16.1)

En el momento de estar dando los “apretoncitos”, trate de encontrar la mirada
del bebé y hablele o cantele carifnosamente. Es importante que establezca
lazos afectivos con su hijo.

Siguiendo la direccidn sehalada, estimule la sensibilidad de su bebé, usando
guantes o pedazos de tela con diferentes texturas, use una sola por dia (hoy
una toalla, manana un parnuelo suave, etc.)

Muéstrele objetos (juguetes) de colores vivos y brillantes. Primero debe
cerciorarse de que el nifio los ve y después, muévalos lentamente para que los
siga con la mirada. Recuerde ,si las reacciones del pequefio son lentas, no se
desespere. (fig. 16.2)

Haga sonar un objeto en diferentes direcciones. Espere la respuesta del nifio,
que puede quedarse quieto o buscar la fuente del sonido. Tenga cuidado de
no irritarlo con ruidos muy fuertes y continuos; use sélo uno a la vez y haga
variaciones, por ejemplo, use sonajas, cascabeles, campanas, cajitas
musicales, etc. Recuerde que su bebé tiene inclinaciones especiales por la
musica y el ritmo; aprovéchelos, ya que son importantes para el desarrolio ael
lenguaje.

Estando el nifio boca abajo. coléquele una aimohada pequefia dehajo de las
axilas, de manera tal que se apoye sobre sus antebrazos y levante la cabeza.
Cuando adopte esta posicidon trate de llamar su atencion con juguetes o
sonidos. Retirele la almohada paulatinamente hasta que pueda sostenerse
solo (fig. 16.3)

En ia posicién anterior o estando boca arriba, déle masaje ene le dorso de las
manos para que las abra. Una vez abiertas, cologue un objeto liso de forma
esférica o cilindrica y acérquele la manita a la cara para que {o vea y lo explore
con la boca. Si no intenta hacerlo por si mismo, ayidelo a que lo lleve a la
boca.

Hablele y mencione siempre el nombre dei nifio. Es importante que vaya
estableciendo la relacién del nombre con su persona.

Acostado boca arriba, hagalo rodar hacia un lado y luego hacia el otro,
impulsandolo de la cadera (fig. 16.4). Al principio, esta actividad disgustara al
nifRo, no la suspenda. Hagala despacio y trate de brindarle mucha confianza.
Converse con él; cuando el nifio imite algun sonido, muéstrele su agrado y
animelo a que siga “platicando”.
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DE 4 A 8 MESES
En esta etapa los objetivos son los siguientes:

Comer una galleta solo.

Mantenerse sentado sin ayuda y tomar un objeto en cada mano.

Encontrar un objeto, el cual fue escondido intencionalmente frente a él.
Explorar con interés la cara de la madre.

Boca abajo, apoyarse en las manos y levantar el térax para alcanzar un objeto .
con una mano.

Balbucear ba-ba, ta-ta, ma-ma.

Hacer caso cuando escucha su propio nombre.

NO nbhwha

Las siguientes son actividades que propician el logro de los objetivos sefialados:

No suspenda las actividades indicadas con anterioridad; recuerde que el nifio con
sindrome de Down las habilidades que parecen adquiridas necesitan estabilizarse,
por lo que es importante reforzarlas constantemente.

*® Acostado boca arriba, aylidele a enderezarse apoyandose con el antebrazo,
primero de un lado y después del otro (fig. 16.5)

# De la posicion anterior, llévelo a sentarse, tratando de darle apoyo minimo en
el tronco. Coloque las manos del nifio hacia el frente para que se apoye en
elias y después hacia los dos. jAnimeio a que se sostenga solo! (fig. 16.6)

® Esconda un objeto o juguete enfrente del nifio y animeio a que lo encuentre.
Tapese la cara simulando esconderse y destapesela mostrando sorpresa.

% Permita que el nifio explore su cara (la de los padres); si no lo hace por si solo,
ayudelo.

Las siguientes son algunas recomendaciones para el manejo de la cavidad oral:

% Estimute al nifio dandole golpecitos con el dedo indice alrededor de los labios,
primero de un lado y después de! otro.

® Con los dedos indice y medio, cierre los labios del nifio. Hagalo gentiimente,
pero con firmeza (fig. 16.7)

% Estimule al nifo, juntandole los labios como si le fuera a dar un beso.

% Dé una peqgueria presion, con su dedo indice o con una cuchara, en la lengua
del nifo, para que éste la meta.

® Coloque pasas en un plato y animelo a que las tome con la mano y se las lleve
a la boca, una por una. Si el nifio no puede, ayudelo.

% No olvide llamarlo siempre por su nombre y reforzar el ienguaje. Felicitelo
cuando emita sonidos y balbuceos.
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DELOS8ALOS 12
Los objetivos son los siguientes:

Beber en taza o en vaso.
Tomar objetos pequeios con las manos.

Hacer “monerias”, imitando al aduito.

Tener un buen equilibrio al estar sentado.

Pararse sujetandose de los muebles.

Iniciar el gateo.

Decir “papa” y "“mama”, de manera inespecifica.

Ejecutar érdenes sencillas como “ven’, "dame”, “no hagas eso", etc.,
preferentemente acomparnadas de mimica.

INOMAWN

Como actividades se sugieren las que se detallan a continuacion:

x Con el nifio sentado déle empujoncitos primero hacia adelante, después hacia
los lados y, por uitimo, hacia atras. Tenga cuidado de no tirarlo, ni asustarlo; se
trata de que él mantenga el equilibrio (fig. 16.8)

® Siente al nifo y juegue a la pelota con él, insista en darsela y en que se la
devuelva. Reafirme la orden verbal con mimica, diciéndole: “ten”, “dame’, etc.

% Cantele y anime al nifio a que ejecute algunos movimientos con las manos, la
cabeza y ei tronco, siguiendo el rtmo de la musica o las canciones.

® Animelo a sostenerse solo, luego balancéelo suavemente hacia delante y
atras, después hacia un lado y hacia el otro (fig. 16.9)

DE LOS 12 A LOS 18 MESES

Los objetivos son éstos:

Comer por si mismo con la cuchara, aunque derrame la comida.
Meter piedritas en un frasco.

Sacar las piedritas volteando el frasco.

Reconocen objetos o personas en fotografias.

Caminar bien, solo.

Encunclillarse y levantarse solo.

Decir *papa”, “mama” y tres palabras mas.

Sefalar una o mas partes de su cuerpo.

NOOALNS
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Las actividades sugeridas son las siguientes:

Una vez que el nifio pueda mantenerse a gatas, haga que hinque las rodillas
apoyandose con una silla (fig. 16.10). En esta posicion , déle juguetes para
que los manipule y se mantenga erguido.

De la posicion de hincado animelo a que se pare sosteniéndose de una silla. A
partir de esta posicion, invitelo a tirar y levantar objetos apoyandose en la silia;
hagalo muchas veces. Si el nifio tiene miedo, puede darle un poco de apoyo
sujetandolo por la cadera. Este apoyo debe retirarse paulatinamente hasta que
el nifo se ponga de pie soio.

Permita que el nifio tome algunos alimentos con la mano. Estos deberan ser
solidos y suaves, como pan, queso o cuadritos de jamon. Asi iniciard su
preparacion para el uso de la cuchara.

Estimule al nifio para que trate de alimentarse por si mismo con la cuchara. La
coordinacion del movimiento de la mano con la cuchara, y llevarla hacia la
boca, es dificil. Si su hijo no puede hacerlo, ayldelo dirigiéndole la mano,
desde el hombre o el antebrazo.

Frente al espejo, enséfiele los nombres de las partes de la cara y el cuerpo
(ojos, nariz, brazos, etc.)

Ensériele a que identifique las mismas partes de un esgquema (fotografias,
dibujos, etc.)

Juegue con é! a meter objetos pequerios en un frasco y sacarlos, volteandolo
Hagalo muchas veces.

Estimule a su hijo para que meta y saque cubos o pequedfas pelotas en un
recipiente. No use canicas, ya que el niflo puede introducirselo en la boca.
Relacione la palabra “mama” con la figura materna, y “papa” con la paterna.
Hagalo tantas veces como sea necesario, hasta que el pequefo aprenda.

El nifio empieza a dar sus primeros pasos. No lo engafe. Coléoquese a una
distancia corta para que é| lo alcance; una vez que el nifilo empiece a caminar,
no se mueva hacia atras. Recuerde que el pequefio se impulsa calcuiando la
distancia a la que usted se encuentra y se retira, él tendra miedo y se sentira

inseguro.
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DE LOS 18 ALOS 24 MESES

Los objetivos son los siguientes:

NOOAWN2

Puede desenvolver un duice o pelar un platano y comérselo.
Logra copiar una linea en cualquier direccién.

Imita los quehaceres de la casa.

Puede patear una pelota.

Es capaz de trepar a una silla de aduito, para alcanzar algo.
Puede correr con seguridad.

Puede decir frases de dos palabras,

En cuanto a las actividades, en este periodo se debe insistir en la realizacién de las
conductas que el nifo no ha aprendido a ejecutar y reforzar las que no estén bien
estructuradas.

Otras actividades importantes son éstas:

X & xx

Ayludele A Subir y bajar escaleras, tomandolo de la mano o permitales que lo
haga deteniéndose del barandal. No lo deje solo; puede caerse.

Ponga pequeios obstaculos para que, al caminar, el nifio los vaya librando.
Forme puentes con las sillas y ttineies con grandes cajas de cartéon y animelo
a que los pase gateando o arrastrandose.

Pinte una linea de 15 cm ae ancho en el piso e invite al nifio a que camine
sobre ella, sin salirse de la linea.

Ponga los juguetes que sean del agrado del nifio, fuera de su aicance y
motivelo para que se los pida verbalmente o trate de alcanzarlos usando una
silla o banco como escalera.

Ensénele rimas en las que el nifio siga el ritmo aplaudiendo y en la s que
tenga que ejecutar movimientos con el cuerpo.

Envuelva juguetes pequefios en hojas de papel y pidale al nifio que los
desenvuelva. Si no puede hacerlo, enséfiele; hagaio tantas veces como sea
necesario hasta que el pequerno aprenda.
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Figura 16.2
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Figura 16.4




Figura 16.5

Figura 16.6
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Figura 16.6
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Figura 16.7
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Figura 16.10
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