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INTRODUCCION

El sSfindrome de Down o Mongolismo es una genopatfa
(trisomfa 21), cuya piedra anqgular en el género humano se ca .
racteriza por deficiencia mental. La gradacidn y presencia

de alteraciones somdticas tipicas, son variables.

Es indudable el desajuste estructural en la familia,

a consecuencia de la convivencia con un ser Down.

El conflicto familiar se caracteriza por diversos es
tados de 4nimo entre sus miembros, tales como: inseguridad
debida fundamentalmente a la falta de informacién, verglienza
por la relacidn de consanguinidad con un ser anormal, y preo
cupacién por el futuro incierto del niho que posiblemente no

se valdrd por sf mismo.

Este estudio tiene por objeto analizar las repercu-
siones en el nficleo familiar, tras el nacimiento de un nino
Down, asimismo, elaborar un programa educativo que disminuya
dichas repercusiones y contribuya a dar la informacidén nece-

saria a los familiares.

La metodologfa utilizada, parte de un andlisis docu-
mental sobre la problemdtica, posteriormente, se realiza una
investigacidn de campo selecciondndose una poblacién de 57

personas, todas ellas padres de nifios Down. A este grupo se



les proporcioné un cuestionario cerrado, que requisitaron y

entregaron en forma anénima.

Las instituciones, Centro de Terapia Educativa
(CTDUCA), cuyo objetivo fundamental es proporcionar educacién
y adiestramiento bdsico para el desarrollo del nifio Down, y
el circulo Down, A. C. integrado por faniliares de nihos
Down con objeto de fomentar la relacién interpersonal de sus
miembros e intercambiar informacién acerca del problema,
coadyuvaron positiva y valiosamente en la realizaciSn de es-

te trabajo.

b

La pertinencia del estudio se basa en que, como estu
diosa de la educacidn, es conveniente atender necesidades de
esta Indole en un sector de la poblacién significativo, ya
que el sindrome de Down tiene repercusiones sociales en el
desarrollo familiar intra y extrasocietal, y asf tener la po
sibilidad de disefiar un proyecto que ayude a disminuir desa-
justes en el seno familiar y, por ende, beneficios al nifo

Down.



1. CARACTERISTICAS DEL NINO CON SINDROME DE DOWN

1.1 CARACTERISTICAS GENOTIPICAS

La vida del ser humano se inicia en el momento en
que el &vulo es fecundado; la estructura y composicién genéd-
tica del cigoto influyen sobre los futuros caracteres somdti

cos y psicobicldgicos del nino.

En el hombre hay 46 cromosomas gue se encuentran en
el ndcleo de las células. Los cromosomas son estructuras mi
croscdpicas que estdn constituidas por miles de genes. E1
nific normal recibe 46 cromosomas de sus padres, 23 provienen
de la madre que estdn en el Svulo y 23 del padre, que se en-
cuentran en el espermatozoide. Cuando se lleva a cabo la fe
cundacién los cromosomas se unen formando asf el juego indi-

vidual de 23 pares de la célula.

SuuLo ESPROMA



La célula se va reproduciendo debido a un proceso de
divisidén celular, es decir, se divide en dos células idé€nti-
cas y éstas a su vez en cuatro, asf, hasta formar tejidos y
drganos.
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Existen diversas alteraciones dentro de la separa-
cién y formacién de nuevas células; tomando en cuenta que ca
da cromosoma tiene diferente informacién genética, las alte~
raciones ser&n individuales dependiendo del nGmero de cromo~-

somas afectado.

La enfermedad antiguamente llamada mongolismo fue
descrita en 1886 por Langdon Down, denominada asf debido a
la semejanza con los caracteres raciales de los mongoles.

En 1957 Lejeune descubrié la presencia de un cromosoma extra
que presentaba alteraciones en el cromosoma 21, denomin&ndo-
se actualmente Sfndrome de Down o trisomfa 21. Los hiﬁos

con Sfndrome de Down tienen un potencial fisico, psicomotor,
perceptivo,>sensorial, etc. limitado; esto se presenta desde

el comienzo de su gestacién, encontrindose un desequilibrio



genético que provoca alteraciones en el crecimiento y en el
desarrollo, La unién de los genes de un cromosoma con los

genes similares de otro cromosoma par deben equilibrarse ar-
moniosamente. Desde el punto de vista cromosémico, el SIn~

drome de Down se puede presentar de varias maneras:

1. TRISOMIA REGULAR 21 (por no disyuncién). La tri=-
somfa 21 es un error de distribuci6én de los cromosomas. Una
de las dos células nuevas recibe un cromosoma extra ndmero
21 y la otra, uno de menos; los demds pares se distribuyen
bien. 8i la alteracifn se produce durante el desarrollo del
6vulo o espermatozoide, mas graves son las consecuencias, ya
que todas las células que deriven de una con trisomfa serdn
también trisfmicas, llevdndose a cabo innumerables divisio-

nes celulares durante toda la vida.

Existe la posibilidad también que tanto el dSvulo co-
mo el espermatozoide sean normales y la alteracién se presen
te en la primera fase de la divisidén celular, provocando una
trisomfa 21, ya que una nueva c€lula recibe tres cromosomas
21 y las otras s6lo uno. La célula con un solo cromosoma 21
no puede vivir y muere, en cambio la célula con tres cromoso

mas 21 seguird reproduciéndose.
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Cariotipo de una nifa normal. Se fotograffan los cromosomas
de la célula justamente antes de su divisién. Se ordenan se
gGn su forina y tamano y se agrupan por letras. Los hetero-
cromosomas O cromosomas sexuales estdn en el extremo del gru
po C. Por tratarse de una nifia son dos cromosomas X. Se
cuentan 46 cromosomas y se observa que el par 21 esti en el
grupo G.

CARIOTIPO DE NINA CON SINDROME DE DOWN
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Cariotipo de una nifia con Sindrome de Down, en donde es per-
fectamente notorio el hecho de que en el par 21 del grupo G
existen tres cromosomas y no dos como en el normal. El lec-
tor minucioso contari 47 cromosomas incluyendo las dos X4,

puesto que se trata de una ninja.,
1

smith, G. F. Sfndrome de Down, p. 297.
2rvidem, p. 30L.



2. TRASLOCACION. La trisomfa por traslocacién
consiste en que un cromosoma adicional ataca a otro sin exis
tir ninguna anormalidad en la dotacidn cromosémica de los pa
dres. Casi siempre el cromosoma 21 adicional ataca a un cro
mosoma del grupo D que serfa el 14 o 15; esto se dcbe a gque
los cromosomas del grupo D son acrocéntricos, denomindndose

traslocacidn D/G.

Este tipo de trisomfa es rara, sin embargo, se han
hecho estudios en los que se ha averiguado que puede ser al-~
guno de los padres del portador genético pese a que sean ffi-

sica y mentalmente anormales.

CARIOTIPO DE NINO CON SINDROME DE DOWN
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Cariotipo de un nifio con Sindrome de Down, debido a la tras-
locacién del brazo largo de uno de los cromosomas del par 15
en el grupoe D. En este caso hay 45 cromosomas, y ese brazo
es el responsable del cuadro clinico del Sindrome de Down.
Agquf se aprecian un cromosoma X y un cromosoma Y puesto gue
se trata de un nifo.3

3Ibidem, p. 305.



3. MOSAICISMO. Existe mosaicismo cuando la altera-
¢ién cromosémica se presenta en la segunda 0 tercera divi-
sién celular provocando que se tengan cé€lulas normales y cé-
lulas con alteraciones en el cromosoma 21 y, al seguirse di-~
vidiendo las cé€lulas, habrdn c€lulas normales y trisémicas,
por lo tanto, los nifios con Sf{ndrome de Down presentarin me-

nos caracteristicas fisicas y mejor adaptacién biopsicoso-

cial.

MOSAICO CELULAR?
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Las causas por las que se presenta trlsomia 21 no se
saben con exactitud. Sin embargo, se han hecho estudios en
los que la edad de la madre tiene relaci6n con lo -anterior;
éi es mayor de 25 afos, hay un caso entre 2,000 6 3,000; un
caso entre 200 a los 35 afios y un caso entre 40 cuando es' ma

yor de 40 afios. Esto se debe a gue los 6vulos ya estdn enve

41pidem, p. 307.



jecidos. sin embargo, existen casos en madres j6venes y es-
to se podtIa deber a qﬁe cuando pasa el Svulo por las trom-

pas de Falopio se suspende la fertilizacidn del mismo.

En el padre es mds diffcil que se presente, yva que
los espermatozoides son frescos por suministro constante y
@s muy raro que ese espermatozoide sea el que fecunde el 6vu
lo. En los estudios realizados no se ha descubierto que la
edad del padre influya en la aparicién de este fendmeno.
Sin embargo, pudiera ser que la no disgregacidén ocurra duran
te la espermatogénesis y que algunos espermatozoides conten-

gan un cromosoma adicional.

También se ha observado que hay un aumento en la in-
cidencia de enfermedades tiroideas en las madres de mongéli-
cos o en familiares cercanos, ya que aparece un incremento
en la incidencia de la aparicidén de autoanticuerpos tiroglo-
bulfnicos en las madres, especialmente en aquellas que son
j6venes. Por radiaciones o ionizaciones y por consanguini-

dad.

Cuando la madre es de edad avanzada o existen casos

familiares de mongolismo, se recomienda llevar a cabo un es-

tudio llamado amniocentesis, que consiste en la extraccién

de lfquido amniético en el cual se encuentran células; al

.realizar el estudio cromosémico se detecta si é&stas se en-

cuentran alteradas.
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1,2 "CARACTERISTICAS FENOTIPICAS

Los nifios con Sfndrome de Down tienen caracterfsti-
cas ffsicas determinantes, las cuales influyen en su desarro
llo. En la etapa embrionaria presentan un retardo ehtre la
sexta y duodécima semanas, que consiste en la malformacidn
de las estructuras»del ¢crdneo, el volumen del encéfalo estd

disminuido, sobre todo el cerebelo y el neuroeje.

,Al nacer presentan:vpalidez, llanto débil, apatia,
ausencia del reflejo de morc e hipotonfa muscular. Nacen an
tes de término, pesando 2.500 kqg aproximadamente, la longi-

tud de los ninos es menor que la de las nifias.

Presentan braquiocefalia con el difdmetro anteroposte
rior disminuido y la reqgién occipital aplanada, es moderada-
mente pequefia dando la impresidn de que la cabeza es redonda

y pequenha.

El cabello es fino, lacio y sedoso; durante el creci

miento se torna seco.

Los ogos son obllcuos Y los cantos estan més separa—
Vdos entre si. La hendldura palpebral es muy . estrecha.; En_i
~los ojos, claros se pueden observar manchas de Brushfleld~ en 

B un 60% se presenta estrablsmo.'

Existe mala implantacién dentaria, en un 60% se en-

cuentra paladar ojival y en ocasiones paladar hendidofyblaf
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“bio leporino. ;

Tienen macroglosia (lengua_mayor), por lo que se en-
cuentra marcado el borde interno de los dientes en los bor-
‘des linguales. La lengua es redonda ¢ roma en la punta, tie
ne fisuras e hipertrofia papilar. La denticién se presenta

tardfiamente.

Debido a que tienen mucho tiempo abierta la boca,
los labios se ponen secos y con_fisuras. Esto se debe a que
el puente nasal es estrecho y tienen problemas al respirar.
Presentan problemas en las vias respiratorias altas y bajas
provocando por ejemplo rinitis, caracterizada por escurri-
miento constante; enfermedades m&s graves como bronquitis,
pulmonfia, etc. Es una de las causas de mortalidad en los ni

nos pequeiios.

La implantacién de los pabellones auriculares es ba-
ja y hay casos en que son deformes. La audicidn es mala;

el'cuellq es ancho y corto, con pliegues cutdneos en la nuca.
‘La estatura es corta y varia segGn la edad.

Las manos son cortas Y anchaa, el pulgar est& 51tua—

1;1&0 mﬂs abajo, los dedos frecuentenente son més cortos. En _

7a1gunos ‘nifos se- presenta Slndactllla (10%), uede ser blla-
teral afectando ﬁnzcamente los dedos.~ Se encuentran altera—
'das las lineas de las manos presentando la llamada lfnea si-

miesca.
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Los pies son cortos encontrdndose un espacio consi-

B derable éntre los dos artejos; tienen pie plano.

Padecen alteraciones pélvicas, en abdomen como serfa .
- la diastesis de los misculos rectos; el pecho es ocasional-

mente excavado encontridndose s6lo 1l pares de costillas.

Al nacer la piel del nino Down es inmadura, especial
mente fina, delgada y con reacciones vasomotoras exageradas.

Se infecta fdcilmente y se envejece prematuramente.

Presentan hipotonfa, la cual consiste en la disminu-
cién del tono muscular, es decir, los midsculos son débiles y
flojos. La hipotonfa mejora a través de los afios mediante
ejercicios. Los reflejos osteotendinosos no presentan alte-
raciones importantes, sin embargo, es comln encontrarlos li-

geramente disminuidos.-

Una de las causas de mortalidad en los niﬁos con Sfn
drome de Down son las malformaciones cardlacas gque padecen._.
Tlenen pubertad tardfa. Los ninos se capacterlzan por tener
' los genitales exteriores de ﬁamaﬁb pequefio, habitualmenté

fson estérlles., El velld pﬁbico'es‘escaso tantd en los varb-~

 nes como en las nujeres, encontréndose dlsmlnulda la lzbido.
.';En las nlnas se presenta tardiamente la menarqula y-es 1rre~
'gular; en camblo, la menopaus;a se da tempranamente, son fér
tiies'y se han dado casos derembafazos; Los nifios con este

‘ sfndrome'tienden a ser obesos por lo que se redomienda que -
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estén en constante vigilancia médica.

Se presentan reacciones de leucemia por lo gque se

apli¢ar5n exdmenes de gabinete para comprobar si las altera-

~clones hematolSgicas corresponden a leucemia aguda o a una

reaccidn leucemcide transitoria.

Para diagnosticar si el nifio padece sindrome de Down

se pueden observar los siguientes signos:

1.
2.
3.

.lOQ

Pliegue de simio en las palmas
Dedo mefiique corto

Manos cortas y anchas

‘Hiperflexibilidad tendinosa

Aberturas palpebrales oblicuas
Epicanto

Lengua escrotal

Implantacién irregular de los dientes
Paladarvalto y estrecho

Occipucio aplanade y braquiocefalia}

El crlterlo para alaqnostlcar el padec1m1ento es en=

contrar por lo menos cuatro de estas alteracxones. Sln em-‘p~.'

bargo, jamas habré un nino aue padezca sindrome de Down sin o

déficit mental.
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1.3 CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

Existe un amplio grupo de individuos gque presentan
retraso mental, cuyas limitaciones en la perscnalidad se de-
ben esencialmente a -que su capacidad intelectual no se desa-~
rrolla lo suficiente para hacer frente a las exigencias so-
ciales independientes. Dicha falta de capacidad intelectual
se deriva de una limitaci6én en el desarrollo del sistema ner

vioso central.

El Sindrome de Down, entre otros, queda incluido en
este sector de la poblacién debido a que es una enfermedad
de origen cromos@Gmico gue trae como consecuencia deficiencia

mental.

Coronado (1980) ha comprobado que un 25% de los pa-
cientes con Sindrome de Down pertenecen a la clasificacidn
de deficiencia mental profunda, un 70% a deficiencia mental
semiprofunda y s6lo un 5% a la categorfa de deficiencia men-

tal media.

Se ha observado que el coeficiente intelectual de es
tos individuos se encuentra regularmente en un nivel infe-

rior 'al 50 o 55, variando segiin el caso considerablemente.

Existen casos de individuos Down con una inteligen-
cia en el lfmite de la normalidad, generalmente pertenecen

al grupo de los mosaicos. Estos nifios pueden capacitarse,
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por lo que es necesario que tanto en el hogar como en la es-

cuela se trabaje en equipo.

En el ser humano existe una situacidén de referencia
en las conductas en tanto existe una normalidad o anormali=-
dad del desarrollo del sistema nervioso central, por ejenplo,
aquellos individuos incapacitados en algqunos de los aspectos
de su desarrollo motor tienden a entrar en conflicto dadas

las exigencias que plantea la sociedad.

El hombre por naturaleza es un ser biopsicosocial,
guardando el equilibrio en estas tres 4reas se alcanza la ar
monfa en el desarrollo de su personalidad, Si existe alguna

alteracién en cualguiera de é&stas se da un desequilibrio.

El desequilibrio se da en el Sindrome de Down ya que
el drea biolégica principalmente estd alterada repercutiendo

en las otras dos.

Como resultado de esto, el ritmo de maduracidén o de
la adquisicién de las diversas habilidades sensoriales, moto
ras, cognoscitivas, de lenguaje, etc., suelen encontrarse

disminuidas.

Antes de continuar con el andlisis del desarrollo de-
las diferentes 4reas del nifio con sfndrome de Down se -enfati
zardn los principios bdsicos del desarrollo gue hay que to-

mar en cuenta tanto del nific normal como del que no lo es:
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i. Diferencias individuéles

a) Calidad de la respuesta

b) Aparicidn y éesaparicidn de la respuesta
2. Secuencia ordenada de eventos
3. Traslape de habilidades

a) A través de las dreas del desarrollo

D)} Dentro de las 4reas

El nifio Down a parﬁir del nacimiento presenta apatfa,
ausencia del reflejo de moro y del reflejo de presién, difi-
cultad o imposibilidad para succionar, falta de llanto como
respuesta a estimulos dolorosos, ausencia de contraccidén en

las pupilas e incapacidad de cerrar los pdrpados.

Durante los siguientes meses al nacimiento el desa-
rrollo del nifno Down se va dando ligeramente por debajo del
desarrollo normal del nifio, decreciendo gradualmente, acen-
tudndose m&s las diferencias entre el desarrollo de uno y
otro, es decir, no mantiene el ritmo inicial llegando a su
nivel mdximo de desarrollo después que el de las personas
normales, aunque lo logran, &€ste no cuenta con la calidad de

respuesta requerida ya que su desarrollo global es deficien=-

te en general.

La motricidad desempefia un papel importante en los
problemas de personalidad y del comportamiento social del ni
fo, debido a que presenta una inmedurez psicomotriz que lo

va. a limitar en sus funciones motoras.
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Estas anomalfas y deficiencias se presentan en el
comportamiento psicomotor provocando en el nifio un estado in
maduro que le impide tener plena conciencia de su yo como in

tegrante de &1 mismo y del medio externo.

La experiencia corporal del nific Down se va a enri-
guecer con las aportaciones gue le brinda el medio ambiente
mds estructurado, ayudidndole a crear h&bitos, actitudes, com
portamientos que son para el nific su yo, su forma de estar

en el mundo.

El desarrollo psicomotor del nifio desde su nacimien-
to va evolucionando de acuerdo a su edad cronolégica y men-
tal, existiendo un paralelismo entre su motricidad y su inte
ligencia. §in embargo, en los ninos Down se encuentra un
desequilibrio entre este paralelismo provocando que sus expe

riencias y vivencias estén limitadas.

La regulacién ténica estd alterada provocando hipoto
nfa, dando como resultado que no se logre el mantenimiento
de una actitud correcta y de una elasticidad adecuada. Es
necesario ejercitar los mfisculos y después ensenarles a im-
primirles tensién a aquellos que intervienen en la adopcién

de determinada postura.

Es conveniente que el nino Down, desde sus primeros
meses de vida, tenga acceso a una educacién especial. Exis-

ten programas para su logro como es el de estimulacién tem-
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prana, en el cual se estimula al nifio procurando corregir -
las deficiencias o disminuir las alteraciones que presenta
en su debilidad psicomotora, adquiriendo una imagen corporal

mds clara, precisa para lograr su autonomfa.

A continuacién se presenta la tabla de edades prome=-
dio en la que los nifios alcanzaron algunas de las primeras

metas del desarrollo.

iﬁ??ﬁﬁgﬁ Normales
Rueda sobre si mismo 8 meses 5 meses
Da volteretas 9 meses 5 meses
Se sienta erecto, sin apoyo 13 meses 8 meses
Se arrastra y se voltea 16 meses 8 meses
Gatea 18 meses 10 meses
Camina sin ayuda 27 meses 15 meses
Obedece Srdenes simples 29 meses 18 meses
Bebe un vaso, sin ayuda 30 meses 21 meses
Control de esfinteres 36 meses 24 meses
Combinacién de palabras 40 meses 21 meses
Dibuja un circulo 48 meses 24 meses (5)

El nifo aprende a hablar con mayor retraso que a ca-
minar, siendo esto rudimentario, aparece tardfiamente entre

los tres y cinco afios.

El lenguaje evoluciona lentamente siendo por lo regu
lar imperfecto. Este proporciona los sfmbolos para pensar.

El nifio atraviesa por varios pasos como son: llanto, balbu-

SCoronado, Guillermo. Tratado sobre..., p. 210.
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ceo, dicen alguna palabra, unen dos, etc.,'para adquirir el
lenguaje. DPor lo general el lenguaje receptivo (capacidad
para comprender lo que oyen) estd mis adelantado que el ex-

presivo.

La adquisicion del lenguaje se realiza no en el
tiempo determinado por los patrones establecidos dentro de
la normalidad, no se puede fijar el tiempo en el que lo ad-
quirird y lo manejaré,.pero sf se puede afirmar que llegan a

apropiarse de €1.

Es necesario atender el lenguaje del nifo para que
se desarrolle mejor, logr&ndose si se le platica y alienta

a que lo hablen.

Los ninos Down presentan alteracidn en la locucidn

causada por dos aspectos:

1. Por la edad mental que el nifo tenga
2. Por los defectos o anomalias del sistema vocal,
observdndose casos con paladar ojival, paladar

hendido y cuerdas vocales con hipotonia.

El lenguaje depende principalmente del grado de re-
- traso mental que padezca el nifio; si &ste es leve podrd desa
rrollarlo mejor, en cambio, si es profundo el lenguaje serd

casi nulo.

-La voz es gutural y ronca provocando que no se les
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L é

entienda mucho. En algunos casos se encuentra tartamudez,
sin embargo, se ayudan de la mfmica y de la gesticulacién pa

ra comunicarse y su veocabulario es limitado.

Tanto los nifnos normales como los deficientes atra-
viesan por las mismas etapas para adquirir el lenquaje pre~
lingiifstico como para el lingiifstice, por lo que es necesa-~
rio proporcionarles una educacidn especial con ayuda de los

padres, haciendo énfasis en la terapia de lenguaije.

Las funciones intelectuales superiores se encuentran
limitadas en un alto porcentaije, observdndose alteraciones
en comprensidén, asociacién, generalizacidn de conceptos, ra-
zonamiento aritmético, fallas en memoria, etc., por lo que
se encuentran limitados para analizar y sintetizar informa-
¢cién v para la resolucién de problemas teniendo trastornos
en el aprendizaje. Por ejemplo, en ocasiones llegan a es-

cribir y a leer un poco y/o comprender lo que leen.

Se considera que la sensacidén es defectuosa debido a
que es el resultado de un desarrollo detenido o imperfecto
de las &reas sensitivas del cerebro y de los centros de com-
prensién de las impresiones recibidas, ya que no existe nin-
gln defecto de consideracién en los 6rganos y nervios sensi-

tivos.

Por lo general no pueden discriminar entre dos pesos

diferentes de igual tamafio y forma debido al desarrollo defi
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A continuacidn se presenta un cuadro del tipo de res

puesta sensitiva que se da, dependiendo el sentido o sensa-

cién.
Sentido o sensacifén Respuesta

Dolor Normal (disminuida en casos de bajo
grado)

Tacto Disminuido (tal vez por falta de
atencidn)

Olfato Reducido

Gusto Normal (no interfiere la lengua fisu

Calor o frio

rada)

Hipersensibles (tal vez debido a la
mala circulacién o al mecanismo im-
perfecto de control de temperatura

del sistema nervioso central)

Hambre, sed y nduseas Presentes

Sensaciones sexuales Disminuidas

dad que prevalecen en los individuos con Sfindrome de Down

"De acuerdo con el medio en el que se desa
rrolle el nifo, puede ser agresivo o afectuo

so, ya
pueden
ciles,

-

que ellos, como cualgquier ninfo normal,
ser alegres o tristes, agresivos o dé
audaces o tfmicos".

(6)

Los autores consideran que los rasgos de personali-

son los siguientes:

Déciles y fdciles de manejar, tranquilos, imitativos,

carifiosos, apdticos, desorganizados, alegres, tienen facili-

G'Smit:h, G. F. S{ndrome de Down, p. 315.
7Ldpe;, Faudoa. Sindrome de..., p. 49.
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dad para la mfmica y la gesticulacién, cooperativos, pueden
ser tercos, sociales, obstinados, se divierten con facilidad,
se encuentra poca agresividad si la gente con la que estd es

afectuosa respondiendo de igual manera.

En general son nifios sociales que si se les da afec-
to ellos responden con carifo, son simpdticos. Aunque su
lenguaje es limitado ellos encuentran la forma para comuni-
carse, se adaptan fdcilmente, siendo sus relaciones interper
sonales buenas, a veces son tf{midos con los extrafios y en
otras ocasiocones sobreafectuosos.

“Cuando convive con un ndcleo social sobre

bases arménicas de cordialidad, colaboracién,

respeto y equilibrio moral, su formacién, in-

dudablemente, serd la resultante de ese medio,

asimilando los estfmulos que se le proporcio-
nan para su adaptacién”.8

.

SLdpez,'Faudoa. Sindrome de Down, p. 59.
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2. LA FAMILIA DEL NIRO CON SINDROME DE DOWN

2.1 CONCEPTO DE FAMILIA

La familia es objeto de estudio de varias discipli-
nas por lo que existen distintas conceptualizaciones de
acuerdo a la teorfa que lo propone. En este sentido se se-

Ralar&n algunas de ellas a continuacidn: y

"La familia considerada como distinta de
las mds amplias estructuras de narentesco,
consiste en un grupo de adultos de ambos se-
X0s, por lo menos dos de los cuales mantie-
nen una relacidén sexual socialmente aprobada,
y uno o m&s hijos, propios o adoptados, de
los adultos gue cohabitan sexualmente”.

"Padre, madre e hijos forman el nilcleo fa-
miliar, la c&lula unitaria de la familia cuya
funcidén primordial es la de crear, transmitir,
mantener y desarrollar la vida humana en tor-
no a los hijos, con entrega abscluta de su
amor durante toda la vida".l0

"Se entiende como familia nuclear a uno o
ambos padres con los nifos, que viven aisla-
dos de otros familiares como son tfos, abue-
los, primos, etc.".ll

"Esta constituye la unidad indispensable
de toda organizacién social, a través de la

dchinoy, Ely. La sociedad, p. 14l.

-IOCoronado, Guillermo. La educacién y la familia, p. 81.

llBraumeister, Alfred. Mental retardation, p. 346.
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‘historia del hombre. La familia adquiere es
ta significacifn dindmica para la humanidad
porque, mediante su funcionamiento, provee
el marco adecuado para la definicién y con-~
servacién de las diferr->cias humanas, dando
forma objetiva a los r.’zs distintivos, pero
mutuamente vinculados, del padre, de la ma-
dre y del hijo, que constituyen los roles bd
sicos en todas las culturas".

El término familia puede referirse, por ejemplo, a la
unidad habitacional, a la relzacién de acquelles con los gque
se estd ligado emocionalmente, a parientes, por lo que hay
que distinguir entre familia y hogar familiar, entre el nd-

cleo original y la familia modificada por extensién.

Con base en este punto, la conceptualizacién de fami~
lia gue se utilizard en el presente trabajo serd el de fami-~
lia nuclear, en la que &sta se compone de uno o ambos padres

e hijos.

La familia es el ndcleo primario de la sociedad en
que vivimos (tomando en cuenta que éstas varfan en contenido
de una sociedad a otra), cuya existencia y organizacidén es-

td4n institucionalizadas en ella.

"La familia, como unidad, estd subordina-
da a la estructura de la sociedad en que se
encuentra inserta".l3

pado que el individuo tiene la necesidad de interac=

12

13

Riviere, Pichon. Proceso grupal, p. 58.
S&nchez Azcona. Familia y soc¢iedad, p. 53.
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tuar con otros hombres, la familia es reproductora de las
normas y valores qué marca la sociedad, asf que hay comuhidg
des donde los individuos son lo bastante independientes de
sus familias, y en cambio en otras, se encuentran estrecha-

mente vinculados a ellas.

Tambi&n estd determinada por el momento histérico al

gue pertenece, por ejemplo:

"La familia ha perdido sus funciones tra-
dicionales durante el proceso de industriali
zacién de las sociedades modernas®.l4
Ee decir, el papel del padre proveedor de todo lo
econSmico para el hogar y de la madre cuidadora de los hijos
y de la casa se¢ ha modificado para resultar que ambos espo-
50s se encargan de trabajar para sostener los gastos de la

casa, asf como de la educacidén de los hijos y el cuidado del

hogar.
2.2 SITUACION FAMILIAR

A partir del concepto de familia que se ha desarro-
llado en el punto anterior, se observan diversas etapas por
las que dicha entidad debe pasar a través de su evolucién,
Eales etapas provocan crisis que la‘familia debe resolvgr en

su oportunidagd.

l“Ibidem, p. 88.
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Ademds, existen otros factores muy importantes que
pueden provocar grandes alteraciones en el ndcleo familiar
como pueden ser cuestiones econdmicas, cambios de ciudad,

muerte de algunc de los miembros, guerras, etc.

Uno de los elementos que crea un desajuste muy signi
ficativo en la dindmica del sistema familiar es el nacimien-

to de un nino con Sf{ndrome de Down.

Situacién que se crea en la mayorfa de las familias,
no obstante la posicién econémica o el nivel cultural, dando
como resultado ya sea el rompimiento de este nficleo social,
el disgregamiento de la familia (divorcio, separacién, etc.),
0 bien, la colaboracién y el acercamiento entre los miembros
para ccadyuvar al desarrollo biopsicosocial del nino. Esto
depende de la capacidad que la familia tenga para afrontar y
resolver las crisis que la propia vida les presenta, desarro
ll4dndose a partir de la interrelaci6én de la pareja de padres,
fundamentalmente, asi como de las expectativas que ellos ten

gan del hijo gque esperan.

Cuando las expectativas no corresponden con las cua-
lidades gque el nifio presenta, los padres reaccionan de diver
sas maneras: con furia, desconfianza, ihcredibilidad, ansie~-
dad, amargura, confusidn, sentimientos de culpa, envidia,

frustracién, autocompasién, etc.

Existe ambivalencia, sienten impulsos de abandonarlo
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y por otro lado lo aman. Asimismo, se sienten culpables de
ese hecho, porque fumaron o no se cuidaron lo suficiente en
el embarazo, los esposos sienten que no trataron a sus espo-

sas con consideracidn, por castigo de Dios, etc.

Los padres ademds atraviesan por otras preocupacio-
nes como pueden ser las econSmicas (segln el estrato social
al qué pertenece la familia), porcue estos nifios, como se
menciond antes, al padecer Sfndrome de Down, son suscepti-
bles a adquirir diferentes tipos de enfermedades por demds
comunes. Otra serfa si va a ser aceptado su hijo por sus pa
rientes o vecinos. Se preocupan por lo que va a ser del ni-
fio el dfa que ellos falten, etc., por lo que los padres deben
estar unidos y junto con los demids miembros de la familia
tratar de resolver de la manera mds indicada este problema,

lograndoc que el nifio sea estable y feliz.

En estudios realizados por Alfred Braumeiten15 se

utilizaron las siquientes categorfas para evaluar la reac-

cién de los padres ante el problema del Sindrome de Down:

a) Estratificacidn econémica

Estrato de ingresos bajos. Estos se ajustan a €1,

‘siendo un conflicto mds dentro de sus preocupaciones, no le

prestan tanta atencién.

13praumeisten, Alfred. Mental Retardation.
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Estrato de ingresos medio. Para las personas de eg-

trato medio, el problema se agudiza, pues siendo mids cons-

cientes de su situacidn, se preocupan y tratan de sacar ade-
lante su situacién, involucrdndose afectivamente con el nifio
y ademis se empobrecen haciendo gastos mé&édicos que no estén

a su alcance,

Estrato de ingresos alto. Aungue conocen la grave=-

dad dél problema, lo solucionan poniendo al nific en manos de
alguna institucién, o al cuidado de alguna persona capacita=-

da, rélegando a ella la situacién.
b) Religidn

Cat6lica. Los gue practican la religién catdlica se
ayudan y aceptan mis r&pido el problema, sin embargo, presen

tan sentimientos de culpa hasta resignarse.

Judfos y protestantes, Los que profesan estas reli-

giones se frustran, ya que para ellos la inteligencia tiene
gran valor y al carecer de ella experimentan grandes conflic

tos.
c}) Familiares

Madres. Tienden a ser autocompasivas y act@ian como
si fueran insultadas por la vida. Tardan mis que los padres

en cambjar los sentimientos de dolor por los de aceptacién.
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Padres. Aceptan el diagnéstico mds répido, tomando
pronto iniciativas para ayudar a su hijo. Ellos resuelven o
tratan de encontrar objetivamente las soluciones, dejdndose
envolver menos por el problema, cambiando los sentimientos

de dolor por los de aceptacién.

Herwmanos. Mo presentan tantos problemas como los pa
dres, si son guiados y notificados con acierto. Si los pa-
dres tratan con naturalidad al hijo Down, los otros hijos no
tienen por qué responder con agresividad o con sentimientos
de verglienza ante el hecho de tener un hermano con este sin-
drome. Por el contrato, son de gran ayuda en su desarrollo,
ya que juegan, platican, conviven, etc. con ellos, estando
en constante interaccién con otros individuos y no s6lo con

los padres.

A partir de la revisién bibliogrdfica que se realizd,
muchos autores y terapeutas coinciden en algunas alternati-
vas que ayudan a aceptar y adaptarse a un niiio Down, que han

probado ser efectivas en un gran nfmero de familias.

1. Informacién. Es necesario que los padres se informen
acerca del problema para asf disipar todas las dudas
acerca de €1, con lo cual tienden a disminuir o desapare
cer sentimientos de culpa, asi como a formarse otras -es-

peranzas mds realistas respecto a é&l.

2. Compartir experiencias con familias que tengan el nismo
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problema. Existen asociaciones en las que se juntan di-
versos padres de familia u otros miembros de ella con ni
fios Down, siendo de gran utilidad para ellos proporcio-
niandoles experiencias gratas, valiosas e interesantes
que ayudan a que se disminuya la tensién emocional, pu-
diendo convivir todos los miembros de la familia en plé-
ticas, dfas de campo, etc., v enriqueciéndose dfa a dfa

la armonfa familiar.

Llevar al nifio a centros especiales de educacién. Exis~
ten programas especiales para los nifios Down en los cua-
les se habilitan utilizando métodos y procedimientos es-
peciales para lograr el mdximo desarrollo del nino, por

ejemplo, el programa de estimulacién temprana (sensorio-
motriz, perceptual, lenguaje). Los padres tienen que in
volucrarse con ellos para practicar los ejercicios en ca
sa y asi alcanzar los objetivos propuestos en el progra-

ma.

Evitar la sobreproteccién. Es rezcomendable que los pa-
dres no se dediquen s6lo al hijo afectado llgando hasta
la sobreproteccidn de €l y el olvido de los otros miem~
bros de la familia, logrdndose un ser independiente y no
sobreprotegido que a la larga ocasiona m&s problemas con

ductuales que la familia misma no acepta.

Repartir el tiempo. Los nifios Down demandan mucho tiem
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‘po, energfa y paciencia, por lo que los padres deben es-
tar conscientes de estos para nivelar su tiempo, ya que
ellos también tienen otros hijos, amistades o ellos mis-
mos que necesitan recibir atencidén, amor, etc. También
de vez en cuando, para la madre que tradicionalmente ha
sido la encargada del cuidado del nifio y la casa, es con
wveniente gue cambie su rutina saliendo a distraerse o
disponiendo de tiempo para satisfacciones personales, y
el padre en su tiempo libre se involucre con el nifio rea
lizéndole la terapia o conviviendo con los demd&s miem-

bros de la familia.

6. Marcar una disciplina con lfmites firmes. Cada familia
acepta o rechaza conductas de acuerdo a los lineamientos
marcados por ella, por lo que hay que marcar limites fir
mes y comprensibles, corrigiendo inmediatamente cual-
quier conducta gue no desee la familia que el nifio emita.
Con firmeza y constancia, ensefnando la conducta deseada

con amor y ternura.

Otra de las posibilidades de solucién al problema es
la terapia familiar asf como un folleto o manual -que propor-

cione una visién general acerca del Sfindrome .de Down.

El nifio Down.es menos capaz que el nific normal de
comprender las reacciones de sus padres y frecuentemente de-

sarrollan nroblemas de comportamiento que inhiben afin mds su



adaptacién en la sociedad, ya que los padres reaccionan con
agrado cuando tienen éxito los hijos y cuando no, se disgus~
tan, agravdndose las tensiones emocionales a causa de la
preocupacién por el nifio y los problemas adicionales por su
insuficiencia, determinando los padres la sequridad y estabi

lidad.

En un principio parecerfa que todo el esfuerzo gque
hacen los padres para sacar adelante a su hijo no se viera
claro, sin embargo, el cGmulo se logra, cuando el nific es au
tosuficiente y puede estar capacitado para desempefiar algtn
trabajo. El cumplimiento de este objetivo se logrard a tra-
vés de todo un proceso que se debe iniciar desde el nacimien
to del nifio, propiciendo una motivacién y estimulacién ade-
cuadas, tanto en casa como en la escuela, siendo los respon-

sables de ese cuidado sus propios familiares.
2.3 SITUACION DE L.0S ESPECIALISTAS INVOLUCRADOS

La labor de los especialistas involucrados es la de
orientar e informar a los padres acerca del padecimiento del
nifno afectado, desde el punto de vista médico, terapéutico,
educativo, etc., dando. una visién de los aspectos importan-
tes de cada uno de ellos. Sin embaréo, los problemas que se
derivan de esta afeccién, desgraciadamente no han sido com-
prendidos suficientemente por los especialistas involucra-

dos.
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El trabajo debe ser multidisciplinario, alcanzdndose
los objetivos marcados, ya que al nific no se le puede ver sé

lo una parte de &1 sino en una unidad.

Se han encontrado deficiencias en el tratamiento y
orientacién a los padres, observdndose que los especialis-
tas no estdn por lo regular capacitados o informados acerca

del padecimiento que tiene esta afeccién.

En algunos hospitales no cuentan con gente preparada
para aconsejar a padres acerca de este problema. Los traba-
jadores sociales, médicos, enfermeras y dends profesionistas
involucrados ignoran por lo general la forma de cémo tratar-
los, de guiarles a los lugares iandicados, asi coro el propor
cionarles bibliograffa del tema, etc. Los médicos, que son
por lo general los que dan la noticia a los padres, la dan
sin tiento, con indiferencia y en algunas ocasiones grosera-
mente, ya sea por ignorancia o por la poca frecuencia del
problema, llegdndose al grado de que algqunos médicos aconse-
jan a los padres que internen a su hijo porque no tiene reme

dio.

En otras ocasiones, los médicos lucran con el dolor
ajeno prometiéndoles alivio, sabiendo que el Sfndrome de

Down es una alteracidn cromosémica que no se puede curar.

Encontramos por lo tanto:

Tardanza en decir la noticia



34

Esperanza y falsos estfmulos

Consejo rdpido y no pensado

Ya que el médico, el trabajador social, el maestro,
etc. juegan un papel importantfsimo en el desarrollo del ni-
no, asf como en la orientacidn a los padres, es necesario
que se capaciten para brindar un buen servicio a todos los
individuos gue necesitan de su orientacifn y consejo en la

resolucién de su problema.
2.4 ESCOLARIZACION

Los iniciadores del cuidado residencial para defi-
cientes mentales pusieron énfasis sobre la educacién y el en
trenamiento, no llegdndose cumplir este objetivo ya que los
institutos, mis que educar, asumieron el cardcter de centros
de custodia sirviendo para proteger al deficiente y aislarlo

de la comunidad.

Se ha comprobado que la solucién mis adecuada en la
"rehabilitacién de un individuo Down es que tanto los padres
como el resto de la familia convivan e interactden con &1,
puesto que al involucrarse y seguir el desarrolloc biopsico=~
social de €ste se superan sentimientos de culpabilidad que

que son ocasionados al recluirlo en un centro de custodia.

3e han dado cuenta los especialista que la vida en

centros de custodia puede causar un retardo significativo
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adicional al que ya presenta el nifio. Se vuelven m&s agresi
vos e inseguros, encontrdndose que los nifios que viven en su
nicleo familiar evolucionan mds ridpido, va que el carifio y

atencién que puede brindarles €ste no se puede sustituir.

Si algdn nifo requiere de cuidados especiales que su
familia no le pueda brindar, se recomienda casa hogar o adop
cién antes que internarlos en centros de custodia; en caso
de que fuera necesario, se recomienda un estudio preciso y

justificado que determine las causas para hacerlo.

Es necesario aclarar gue existen centros de educa-
cidén especial en donde se imparten planes educativos que
abarcan una serie de programas especificos tendientes a la
rehabilitacién y entrenamiento, logrande una capacitacién
tal, que permita la formacién de individuos Down aptos para
la realizacién de una labor e independientes en su desarro-

llo individual.
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3. ETAPAS DE INVESTIGACION

3.1 FORMULACION DEL PROBLEMA

Tanto la problem&tica de actitud, emocién y persona-
lidad, como la carencia o deficiencias en la informacién que
los padres poseen sobre el Sfndrome de Down, impiden que es-
tos desarrollen el compeortamiento adecuado en la educacién

del hijo afectado.

Cuando los padres conocen la noticia de gue tienen
un hijo con Sfndrome de Down, en ocasiones no han tenido con
tacto con el padecimiento, llegando a desconocer hasta el

término mismo.

Se enfrentan a algo desconocido, no sabe qué hacer,
a dénde acudir, si se debe hacer tal cosa, angustidndose has
ta por cosas triviales como si se debe de banar o dar de co-
merc, etc. Los especialistas con los que tiene contacto no

los orienta, por lo gue se agrava la problemdtica.

El presente estudio tiene por objeto elaborar un pro
grama de formaci6n orientado a los padres del nifio afectado .

por el Sindrome de Down, con base en la informacién que se
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extrae de algunos casos en concreto, informacidn que descri-
be tanto situaciones emocionales como pautas de conducta de
la familia en torno al afectado.
3.2 IDENTIFICACION DE LA INFORMACION NECESARIA
PARA RESOLVER EL PROBLEMA
Considero que la informacién que se necesita en pri-

mera instancia es biblicgrdfica, ya que gracias a ella se

puede delimitar el problema de estudio.

En segunda instancia, se necesita investigar a los
involucrados con el problema, para detectar si realmente
existe &ste, por lo que es necesario la aplicacién de un
cuestionario elaborado para recopilar los puntos de vista de
los participantes, ya que por medio de este instrumento se

conccen sus experiencias.

3.3 SELECCION O CREACION DE INSTRUMENTOS
PARA REUNIR DATOS
Se elabord un cuestionario con el fin de detectar
los aspectos emocionales y de informacién que poseen los pa-

dres o familiares de nifios con Sf{ndrome de Down.

A continuacidén se muestra el cuestionario que consta
de 28 preguntas cerradas, la mayorfa de ellas formadas por
cuatro opciones, salvo los casos de las preguntas -3 y 4 que

incluyen c¢inco opcioneé; las preguntas 14, 15, 16 y 20 que
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tienen tres opciones y las preguntas 8, 9, 10, 12 y 22 confi
guradas por dos opciones. (Ver p. 40).
3.4 IDENTIFICACION DE LA POBLACION DE ESTUDIO Y

ESTABLECIMIENTO DE MUESTRO QUE SE REQUIERE

Existe un amplio secteor de la poblacién (1 de cada

400 nacimientos) que tiene Sindrome de Down. Para la reali-
zacifén de este trabajo se utilizd la poblacién de dos insti-
tuciones que se encargan de apoyar y servir a los involucra-
dos con el Sfndrome de Down (padres, hijos, especialistas,

mnaestros, etc.).

Una de ellas es el Centro de Terapia Educativa
(CTDUCA), el cual tiene como uno de sus principales objeti-
vos educar a los ninos, asf como vincular la escuela como la

familia. Est4n inscritos en ella 130 nifos.

La otra institucién es el Circulo Down, constituido
por padres y/o familiares de nifios con dicho sfndrome, que
se reunen el segundo s&bado de mes, en el auditorio de la
Universidad La Salle, con el fin de convivir y aprender de
las experiencias tan diversas de ellos. La poblacidn es fig

tante ya que a todas las juntas no acuden los mismos padres.

La nwestra fue elegida por asistencia en ambas pobla
ciones. Se aplicS el cuestionario a 57 personas, 24 en el
Cfrculo Down el dfa 10 de marzo de 1984, y 23 cuestionarios

en el Centro de Terapié Educativa (CTDUCA) el dfa 13 de
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abril de 1984, a los familiares que se presentaron ese dfa

a dichas instituciones.

No se tomaron en cuenta sexo, edad, escolaridad, re-
ligién y ocupacién de los familiares afectados, pertenecien-
tes a diferentes estratos socioecondmicos, encontrdndose la

mayorfa en el estrato econdmicamente medio y bajo.
3.5 RESULTADOS

Para reunir los datos se analizé cada una de las pre
guntas del cuestionario, concentrdndose las respuestas verti

das por los participantes en porcentajes.
A continuacién se presentan los datos obtenidds.

1. ¢Cudndo empezS a sospechar gue su hijo(a) £uvieraFS£ndr9

me de Down?

a) Recién nacido ' . SRR : 773
b) Al mes 11%
¢) Al medio arno : ' 7%
d) Después del aio 5%

2. En relacién con otros nifos, ¢qué le notaba a su hijo(a)

que le preocupara?

a) Rasgos ffsicos diferentes o 42%
b) Retraso en sus movimientos o . 26%
c) Debilidad muscular | 3l%

‘d) Otros. ¢Qué? , 1%



éQuién le -dijo lo que tenfa su hijo{a)?
a) Médico

b) Enfermera

c) Algdn familiar

d) algtn amigo

e) Otro. ¢Quién?

94%
2%
2%

2%
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(C6mo le parecid la forma en que le dieron la noticia?

a) Buena

b) Cruel, sin tacto
¢) Indiferente

d) Grosera

e) QOtra. ¢Quién?

. Cuando le confirmaron el diagn&stico

a) Usted se sintidé culpable

b) Usted se sinti6 triste

| c) Usted se sinti6 enojado

e) Usted sintié que tenfa que soportarlo
¢Cree usted que esto le pasé

a) Porgue Dios quiso

b} Por su edad

c) Porque su esposo es alcoh&lico

d) Porque el destino asf lo quiso

La actitud de su pareja fue

a) De nerviosismo

b) De depresién

¢) De coraje

25%
43%
18%

143

28%
63%

93

27%

8%
2%

63%

- 25%
208
1%
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d) be unidn | ' 443
8. ¢Su embarazo fue deseado por usted?

a) si : 92%

b) No | 8%
9. Su embarazo fue

a) Deseado por su pareja ' 89%

b} No deseado por su pareja » 11%
10. ¢Recibié consejo genético?

a) si 100%

b) No -

11. Usted recibid consejo genético

a) De parte de su ginecélogo  >22%
b) De parte de su pediatra 34%
¢) De parte de su genetista | 22%
a) De algdn otro profesionista : 22%

12, Si usted supiera que el SfIndrome de Down se’podria detec
tar antes del naciniento,
a) Se someterfa a dicha prueba 53%
b) No se someterfa a dicha prueba 14%

13. Usted después del nacimiento de su hijo con Sfndrome de

Dewn

a) Tendrfa otro hijo ‘ SRR VL T
b) No tendrfa otro hijo . '37%’

c) Su pareja querrfa otro hijo éZ%

d) Su pareja no querrfa otro hijo 4%

14. Cuando nacié su hijo sus familiares reaccionaron



15.

16.

17.

18.

lg--

a) Con indiferencia
b) Negdtivamente

c) Lo apoyaron
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12%
8%
79%

Cuando nacié su hijo(a) cfmo reaccionaron sus amigos

c) Con indiferencia

b) Negativamente

¢c) Lo apovyaron

Este suceso influy6 en su nicleo familiar

a) Positivamente

b) Negativamente

c) Lo apoyaron

Le da usted preferencia a su hijo con Sindrome
a) Con respecto a su pareja

b) Con respecto a sus dem&s hijos

c) Con respecto a sus padres

d) Cor respecto a sus amigos

C6mo trata el resto de la familia al nifio
a) Muy bien

b} Regular

¢) Con indiferencia

d) Mal

18%
2%
80%

29%
12%
59%
de Down
22%
443
11%
23%

60%

. 23%

108
7%

Hay rechazo ante el nifio con Sindrome de Down por parte

de
a) Sus demés hermanos
b) Otros nidos

¢c) Amistades

51%
41%
8%



20.

21.

22.

23.

24.

25.

d) Abuelos

éQué piensan acerca del futuro de su hijo?
a) Serd un nifio casi normal

b) Necesitard del cuidado de algfin familiar
c) Se valdrd por sf mismo

¢Quién cuida al nino?

a) Usted

b) Su pareja

c) Estd en una institucidn

d) Un familiar cercano

éAsiste a alguna institucién?

a) Pdblica

b} Privada

8%

29%
49%
22%

63%
12%
33

224

13%°
82%

iCon qué fines asiste el nifio a una institucién?

a) Para estimularlo
b) Para que tenga un mejor aprendizaje
c} Para pasar el tiempo

d) Porque le estorba

283

72%

43

¢Le gustarfa que existiera algilin programa para padres en

donde se tratara seleccionados para Sfndrome de Down?

a) Le gustarfa mucho
b) Le serfa indiferente
c} No le gustarfa

d)} Asistirfa ocasionalmente

92%
4%

43

Los temas que le gustarfa se trataran en el curso serfan

a) CoSmo tratar al nifo

33%



26.

27.

28.

b)
c)
a)
El
a)
b)
c)
d)

El
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Causas fisiol6égicas del s{ndrome 16%
Aspectos sociales del sfndrome 23%
Todas las anteriores 28%
reunirse con_padres de nifios que tienen el sfindrome

Lo ha beneficiado 27%
ga beneficiado a su pareja 15%
Les ha sido indiferente 2%
Se sient?n comprendidos y apoyados 56%
nifo asiste a lugares »{blicos (parques de recreacién,

fiestas infantiles, teatros, cines, etc.)

a)
b)

c)

Siempre 49%
Casi siempre 31l%
Ocasionalmente '?2051 a

Encontrar una institucién de ayuda a su hijo ™

a)
b)
c)

d)

Le fue muy fdcil S S 25y
Le fue relativamente fdcil ,ff' ;33%
Le fue diffcil S 33%

Le fue casi imposible ‘ 9%
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CONCLUSIONES

Como resultado del estudio efectuado en las institu-
ciones "Centro de Terapia Educativa" y "Cfirculo Down" se ob-

tuvieron las siguientes conclusiones:

@ El 77% de los padres de ninos con $fndrome de Down sospe-
charon que su hijo presentaba alguna clase de patologia
durante el primer mes de vida del nifo, confirmdndose el
diagnéstico del sindrome ya anctado por los especialistas

involucrados.

~® EL 73% de los casos fue diagnosticado por los médicos en
los primeros 30 dfas del nacimiento, el 27% restante alre

dedor de los seis primeros meses.

e El 43% de los familiares consideran que cuando $e les in-
form6 acerca del padecimiento de su hijo, se les avisé en
forma cruel.

e Lo qué a los padres les confirmé la anormalidad fue bé&sica
mente la discrepancia entre los rasgos ffsicos del recién

nacido en comparacién con otros bebés.

® Los familiares del nifio después de que supieron que tenfa

Sindrome de Down consultaron el 34% al pediatra para que
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les diera consejo genético; el otro 60% acuden a diversos
profesionistas como el ginecdlogo, el genetista, etc.,

rpracticéndoles en un 37% la prueba de cariotipo al nifio a
los tres meses, un 28% después del aho y raramente cuando

son recién nacidos.

o Existen distintas reacciones que presentan los padres de
nifios Down, al conocerse la noticia, un 63% de tristeza,
un 28% de culpabilidad en el choque inicial, afectando su
ndcleo familiar por lo inesperado de la noticia. Después
del choque inicial, las parejas tienden a unirse, en el
95% de los casos se da la comprensién y s6lo en un 5% de

abandono y coraje.

¢ FEl 80% de los participantes consideran que sus familiares
y amigos los apoyan tratando de ayndarlos en todo lo nece
sario. La mayorfa de los mienbros de la familia (hexma-

nos, tios, abuelos, etc.) traban bien al nifo.

e Un 44% de los padres tienden a sobreproteger al nino d4n-
dole preferencia con respecto a sus demds hermanos. Sien

do la madre la encargada del cuidado diario del nifo.

e E1 72% de los nifios son llevados a una instituci6n priva-.
da con el fin de mejorar su aprendizaje, as{ como de reci

bir una mejor estimulacién.

Ln general, la poca informacién de la cual disponen

los padres hace estragos tanto en la salud mental familiar
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como en el presupuesto, yva que con el fin de aumentar el co-
ciente intelectual en la medida de lo posible, inician una
larga peregrinacifn de médico en médico en busca de una espe
ranza que aligere la carga moral de los padres afectados y

les consiga una estabilidad emocional aceptable.

La incerditumbre de los padres sobre el futuro de su
hijo, es uno de los problemas capitales que se plantean en
la familia: en concreto la pregunta de si se valdrd por s{
mismo y existirdn en el futuro instituciones adecuadas gque

lo acepten para que estudie.

Debido a lo anterior, los familiares tratan de convi
vir con otras personas que estén vinculadas con el problema
de estudio, para estar en constante retroalimentacifén y cono
cer las alternativas que surgen dfa a dfa para el restableci

miento del niro.

Segdn los resultados de la encuesta, el principal
problema que se suscita es la falta de informacién de los pa

dres o familiares con respecto a la conducta a sequir.

Los puntos principales de informacién quedan recogi-
dos en el siguiente esquema que es a su vez el programa edu-
cativo sistematizado que se deriva de los hallazgos de la en

cuesta.

Esta investigaci6n tiene como limitante el hecho de



que los padres encuestados estdn involucrados ya en la pro-
blemitica estudiada, son individuos que se han comprometido

y luchan tanto por el bien de su hijo como el de su familia.

La situacién econdmica que tiene la mayorfa de los
encuestados es de estrato social media, no representando pa-
ra ellos una carga econfmica el hijo gque tiene Sfndrome de

Down.

Lo ideal serfa que se hiciera un grupo piloto con za
dres a los que se les acaba de presentar este problema, y
aplicarles el programa, ya que asf se podrd evaluar 4ste y

se modificard si es pertinente.
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CURSO: ",A FAMILIA Y EL NINO DOWN"

‘Objetivo general:

Al finalizar el curso los participantes
manejardn la informacién sobre el Sin-
drome de Down, asimisio, identificarén
las diferentes etapas de desarrollo del
nifio y seleccionardn la alternativa edu

cativa ido6nea.

‘TS



TEMA Y SUBTEMA

OBJETIVOS

EVALUACION

PIEM
PO

TECNICAS

MATERIAL
DIDACTICO

Integracidn

Introduccibn

1.

Factores genéticos del
desarrxollo
1.1 Concepto de gen
1.2 Divisidn cromosdmi-
ca
Aberracionesg cromo-
sfmicas
1.3.1 Trisonomfa 21
*gindrome de
Down"
1.3.1.1 por traslo-
cacidn
1.3.1.2 Por disyun~
cién
1.3.1.3 Mosaicismo

Desarrollo Prenatal y
posnatal
2.1 Desarrollo prenatal
2.1.1 Cigoto
2.1,2 Embrién
2.1.3 Feto
2.2 Desarrollo posnatal
2.2.1 Nifa de 0 a 1
afno

1.3

Los participantes
se conocerdn me-
diante técnicas
dindmicas

Los participantes
se sensibilizardn
al estudio de la
conflictiva pre-
gsente en los ca-
sos de Sfindrome
de Down

Los participantes
analizardn los
factores genéti-
cos del desarro-
1llo

Los participantes

identificardn las
caracter{sticas
de desarrollo en
los nifios de Sin-
drome de Down

La evaluacién del
curso serd infor-
mal, tomdndose en
cuenta los aspec-
tos de participa-
cién y asistencia

30°

60

60'

30’

60'

Rueda de nombres
Fiesta de presen
tacién

Bxposicién de un
caso

Corrillos

Expositiva con

participacidn

Corrillo
Los participan-
tes se asocia-

Hojas blancas

Tarjetas

Acetatos

u
V]

Tarjetas



TEMA Y SUBTEMA

OBJETIVOS

' TIEM
EVALUACION PO

TECNICAS

MATERIAL
DIDACTICO

Ninode 1 a 5
afnos

~2.2.3 Nina de 5 a
10 afos

Nifio de 10 a
15 arnos

2.2.5 Adolescencia
2.2.6 Edad adulta

Desarrollo ffsico del
nifio con Sfndrome de
Down
3.1
3.2
3.3

2.2.2

2,2.4

Nifio de 0 a 1 ario
Nifio de 1 a $ anos
Nifio de 10 a 15
afnos

4 Adolescencia

5 Edad adulta
p

ecto psicomotor

1 Reflejos

4.2 Habilidad psicomo-
: triz gruesa

4.3 Habilidad psicomo-
triz fina

Desarrollo del lenguaje
en el sindrome de Down

3.
3'
As
4.

Aspectos cognoscitivos
6.1 Inteligencia

6.2 Memoria

6.3 Aprendizaje

‘6.4 Sensopercepcidn

6.5 Pensamiento

Socializacidén del niho
Down
7.1 Familia

Los participantes
conocerdn el desa
rrollo ffsico en
las diferentes
etapas de creci-
miento de nifios
con Sindrome de
Down

Los participantes
conocerdn las al-
teraciones en las
respuestas ffsi-
cas asociadas al
Sindrome de Down

Los participantes
describirdn las
etapas del lengua
je

Los participantes
identificardn los
trastornos cognos
citivos en el Sin
drome de Down

Los participantes
comprenderdn la
importancia que

60"

60'

30!

90’

. 60"

rdn por la edad
de los hijos

Expositiva con
interrogatorios

Lluvia de ideas
Expoéitiva

Expositiva con
interrogatorio

Tarea dirigida

Estudio de casos

Acetatos

Pizarrén

Acetatos

Impreso de ca
da aspecto

cognoscitivo
Ul
W

Impreso



TEMA Y SUBTEMA

OBJETIVOS EVALUACION

TIEM
PO

MATERIAL

8.

7.2 Escuela
7.3 Medio ambiente

Alternativas educativas

8.1 Estimulacién tempra
na

8.2 Adaptacion

8.3 Preescolar

8.4 Taller

que la socializa-
cién tiene en el
sindrome de Down

Los participantes
analizardn dife-
rentes alternati-
vas educativas

Cierre Curso Evaluacidén

80!

40"
30"

TECNICAS DIDACTICO
Conferencia Sintesis de
la conferen-
cia
Plenaria

1471 g.‘;
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