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RESUMEN

Anta la situacien de wun caso de Sindrome de Down en 1a
familia. ea inauficliente la Informacidn que se tiene acerca de
cdmo reaccionan log hermanos no padecidas por este Sindrame. Por
ello la finalidad de esta tnvestigactidn, fue conocer =i existian
di ferencias entre doa grinos en cuanto a la actitud de aceptactan
hacia 21 hermannta) con Sindrome Ac Down entre hombres vy  aujersn
de difsrentes edades y niveles socineconomicos. Se cnnstruys un
cuestionario de actitudes de tipo Likert, el cual fue aplicado
Ios hermanps de individuos con Sindrome de Down oue aststoen a Eq-
cuatas de Educacion special ubicadas en la Ciudad ge Mexinn,
Este cuestionario fue sometido a un andlisis ostadistico; para
ohtener la valldez y confiabilidad del {nstrumento fandlisis Fac-—
torial y andligic de conflabilidad), Para la comnarac{én entre
1ns grupas (t de Student) v analisis dr vartanta. tLos resol-
tadns mostraron Que existen pequesas diterensias en cuantao a la
actitud de aceptactén ent»R nRombres vy  aujeres o diferantng
edades y niveles secioeconomicos.



INTRODUECCION

En la actualidad el Sindrome de Dawn, ya no ee vieto como
una enfermedad primitiva. La evalucion de la Mediecina ha inter-
nado en las diferentee &reas, una de ellaa esa la Ganética, que ha
avanzadp notablemente en los nuevepe descubrimientos, de las cau-
saa de muchas alteraciones de la miema.

Sin embarge, nos damoe cuenta que la humanidad no camina al
mismo tismpb que la Medicina, todavia en pleno siglo XX se sigue
viendo a la peresona que padece de algan tipo de Deficiencia Men-
tal como inatil, despreciable; por consiguiente es rechazado por
la Sociedad e inclusive a vecee por sus propiog familiares.

Ee preccupante, por lo cual surgiéd el interés por investigar
la Dindmica Familiar del Deficiente Mental, en este caso “El
Sindromae de Down'.

Pacas perecnae entienden que ee una persona como cualquier
otra, con todoe loe derechos, =délo que ha carecido del "don" de
haber nacido con todae sus potencialidades. Ha nacido con una
alteracién an el numero de sus cromosomas accidentalmente ya que
la naturaleza aet lo dispuso, esto no guiere decir que es un aer
muy diferente a loa demi#s no por eso significa que se le va a
privar de conocer vy experimentar su propia vida, a conocer la
falicidad a pertenecer a una familia y a2 wuna sociedad, a aer
aceptado y adguirir su lugar en la vida, donde le ha tocado

vivir, nacer y ser.



Depenaa de la famiia, que es el nucleo de unidad basica para
ol desarrollo de la personalidad, donde se adquisre la experien-
cia del fracaeo. o el éxito para llegar a una realizacion per-
sonal, al igual que proporcionar una salud mental a sus miembros,
ya que &stoe ecté&n unidos por lazos psicoafectivos donde satia-
facen sus nacesidades em el mucleo familiar. Por lo cual, es im-
partante inveetigar las relaciones de laos hermanoe hacia el her-
mano con Sindrome de Down. Analizar las actitudee de aceptacian
ya que de agqut depends una informacion importantisima para el
desarrollo de la personalidad del individuo con Sindrome de Down,

£s de intereés obeervar todoe los efectos de un rechazo por
parte de los hermanos, a que cenaecuencias lo enfrentara a una
vida futura, que armas tendrd para luchar contra la cerriente.
Tratar de englobar eetos dos factoree la aceptacisdn v el rechazo
en esta investigacien, descubrir nuaevas coocionee para ol
me joramiento de una vida con seoluciones gue noe brinden wuna
vieiédn clara y amplia orientada a las familias, egpecialmente en
este caso a los hermanoe.

Bawley, H. éardner, L. (1984 reiteran que el nifdo dis-
capacitado puede convertiree en un miembro mas de ia familia,
aceptado, querido, ayudado, regafado, etc. §in dudz es eobrepro-
tegido por un familiar, pero esto puede evitarse si se preveen
las rosas y se insiste deade el principio. emn fomentar sc 1m'e-
rendencia y coneeguir que se baste a sl miama.

Deseandn asf, tue esta Tesis contribuys con el ohjetivo pri-

ol



mordial; {rasmitienaa a la Soeiedad en igual g mayor informacion
y utilidad para =1 beneficio del individuo con Sindrome de Down.

£n el Capitulo | se realiza una revisi16n de los aspectoe mas
relevantes del Sindrome de Down, como ean: las causaa, efectoe,
caracterieitcas y tratamientos de este Sindrome.

El Capitulo 1] esta dedicado a la revigidn y andlisis de las
funciones, que la literatura especializada, atribuye a la fami-
lia, aetf como la manera qua ésta influye en el desarrollo general
del individuo econ Sindrome de Down.

88 andliza también, la influencia da la Sociadad Mexicana
ante el Si{ndrome de Dawn.

En el capitulo II] ae explica la metudnlqgla.que se llevd a
cabo para la realizacién de la investigacidén de la actitud de
aceptacidn hacia el hermano(a} con Sindrome de Dawn.

En el capitulo cgatrn se ofrecen loe resultados obtanidoe de

dicha investigacién.



JUSTIFICACION

La inveatigacionva realizar, propone acrecentar los pocos
inatrumentos que existen para medir actitudea, por coneiguiente
resulta de asumo interée. Muchoe eetudios se han realizado acerca
de las relaciones entre los Padres, pero hay muy poso material
referente a las relaciones antra loe hermanos. En México, laas in-

vestigaciones acerca de las relaciones familiares ante wun hijo

con S{ndrome de Down son muy pocas.

E]l propésito de esta Teeie epe lograr el interée por parte de
la famiia, scbre todo de los hermanos, en comprender la situacidn
de los hermance padecidos por el Sindrome de Down, ver (cuales
son sun neceesidadee?, :ide qué carecen principalmente?, (quée se
pueds aportar para benaficiarlos en eu desarrollo?, que ejerzan
todas sus potencialidades, cubrir todos los huecos que de alguna

manera han cargado a lo largo de su vida.
'

ABimiea, ase pretende despertar el interés a personas de
otrae profesiones y a la sociedad misma, a colaborar y ayudar, de
forma que todoe aporten desde su punto de vista en general a
construirles un ambiente dignoe donde puedan deesarrollaree plena-

mente como aeres humanoa.



CAPITULL OO 1
ABPECTO8 MAS RELEVANTES DEL SINDROME DE DOWN



1.1. ANTECEDENTEBS HISTORICOS Y LAS DIFERENTES CLASES DEL
SINDROME OE DOWN.

El S{ndrome de Down o mongcliemo, es una enfermedad genetica
expresatda en una alteracién en el nimero de creomosomas. Este re-
presenta la forma mas comin de defitiencia mental; abarcando
aproximadamente entre la cuarta y tercera parte de todos los
capos con un CI inferior a £0.

En 1866 fus deecrito por primera vez por el Médice Inglés
John Lagdon Oown llamandolo mongolismo yas que las caracteristicas
de éote eran similares a la raza mongalica.

Diferentes personas fueron descubriendo y explorando mas a
fondo este problema.

Hacia 1920, loa cientificase dirigieron sus investigaciones
al estudio de las aberraciones cromosfmicas, aunque no dispontan
de técnicas citolégicas adecuvadas para aclarar los problemas bio-
légicos.

Lae Doctores Turpin, Caratzali, Lahdeneuu, Doxides y Portius
en 1938 (cit. en Cargia, E., 1988) pusieron atencidn a las prime-~
ras inveetigaciones ectadisticas con relacién a la sdad de la Ma-
dre, al {ndice de frecuencia familiar y a las peculiaridades de
los familiares inmediatos.

Actualmente, la Medicina ha ampliado heotablemente en el cam-



po de la estrucstura celular y loe mecanismos que reguian la
hErEncia; Se han deecubierto otras anomzltas comosdmicas que ne
provoean ineuficiencia mental. "Se calcula que de cada 200 nifoe
uro porta una anomalia cromosémica y gue uno de estos tres ulti-
mas, ea decir un nifoc de cada 600 es mongoloide” Tizard, (1984).

En 1956 wun Cient{ficoe de Java J. H. Tijo y su colega un
Bueco llamado lLevan, descubrieron que las células hurarnas can-
tienen Hd& cromosomss vy  ne U8 como we creys antes. Trea afaos
después los cientificoe francese Lejoune, Gautier y Turpin des=-
cubrieron que las células de 1os monguloides contieren un
cromosoma de mas.

En 1959, loe Doctores Lejeune, Gautier y Trupin llegaron a
la conclusion, por medio del cariotipo, que la causa etioldgica
ae debia a un cromosoma extra. es decir 47 cromosomas en lugar de
46 eomo una persona normal,

Estudios pecsteriores realizados en 1960 y 1961 por Penrcse y
atroe investigadares masa, descubrieron la trisomia por
traslocacian y el mosaiciamo.

Todo esto agirvio para estudiar las anomalias cromosoémicase.
£1 Stndrome de Umwn o mongalismo es una alteracién qen&tica. ex-
presada en una alteracifn =n el numero de cromosomas en el par
21,

Desde conionces diversos estudios mo selo han confirmado este
hecha, Egino que han puesta de manifiesto gue hay por 1o menos

otros !4 tipos de anormalidades relaciaonadas con este tomelejo.



"Hipnééticamante son posibleas las traslocaciones entre el
cromascma 21 y cualauier otro cromosoma complementario: pero no
han ‘aido detectadas clinicamente”. C.S.P., (1975).

Al conjunto de cromoeomas se le llama careotipo. Los
cromoeamaa son la unidad supericor de los genes, loe cualee eastan
constituidoe por elamentos totalmente eepectificoa, consideranda
los acidoa ribonucléico (RNA) y desoxirribonucléica (DNA)  en
combinacién con otras sustanciae (Proteinas, Palisacaridos,
Lipidos y Vitaminas), eon reeponeables de la tranemieion del
material genetico. Se trata de un mecanisma celular con
construccidn, raconstruccién y destruccidn regular y constante.

El individuo posee normalmente 4& cromosomas,  es decir 22
pares .de los denominados autgeaomae mAes el par de los cromoeomas
sexuales.

“La aparician de un nomero de cromosomas, ¢ue se aparte de
la normalidad se habla de una aneuplodia a coneecuencia de un
reparto ancrmal de loe cromosomas, &g conocida deede hace tiempo
tanto en el reino apimal como en el vegatal™. HWunderlish, Chr.,

(1972).



.1.1.1 LAB DIFERENTES CLASES DE SINDROME DE DOWN

La t;iunmia se define como:

“Aberracitdn cromostmica en la cual existen en la dotacion
cromoedmica tres cromogomas en lugar de 1 en loe pares
habituales”. Fresdman, A. y Kaplan, H., (1975).

Por otra parte las trisomfas han sido clasificadas de 1la

siguiente manera:

Irieomf{a 2}

Se oprigina por la no disyuncién” del par 21 durante la
ovogénesis, sste fenémeno ocurre con mas frecuencia en mujeres de
edad avanzada.

En setos casoce se sabe que el factor cronolégico es un  fac-
tor importarte, al riesgo ir4 aumentande conforme la madre tenga
mas edad.

Consiete en que todas las celulas tiensn 47 cromosomas, ©on
un cromoeoma de mas en el grupo G. Se 1laman trisémicas a setas
celulas., Se trata de un tipo de Sindrome de Down no  heredade ©

eeporadicga,

Irisomfa 2] por Mopeaisismg

Mosaicigmo es un apomalia en el reparto cromosémico, gue
ocurra en algunas células despuée de la fecundacien; el organismo
contiene entonces célulae con dotacién cromostmica anormal ademis

de las normales.



Se habla de un Mosaicieme cuando en la explaracion
CitGIOQ;ca se encuentran 2 o mas grupos de célulae con diferentes-
dotacignes crompsamicas: en este casa se acepta una no disyuncian
en la fase de la mitoeis geluylar.

Zellweger y Abbo (19643 cit. en Hunderlich, Chr., (1972)),
spfala que hay una proporclon vardable de células trisomicaes,
mientras que son normalesg las restantes, Eata forma de Sindrome
de Down se produce despugés de la fecundacién a causa de una
divigidn cromostmica anormal de una célula después de que va han
ocurrido varias divisiones normales. Esa divisién anormal, da
origen a 2 celulas dotadas con 47 cramosomas y otra con U45.  Se
supone que las células unas con U6 y otras con 47 cromasomas,
siguen dividiéndose normalmente. §i en las praimeras divisiones
mitoticas de la celula despues de la fecundacisr, aparece una no
digyuncion del cromasoma 21 y por lo tanto. el numero de células
can 47 croco somas es mayor que el §J por cien, deben contarse con
la aparicion de un mongolisma.

El cuadro femotfpicn es variable segun sex la proporcion  de
células narmales y trisomicas; va desde un Sindrome de Down com-

pleto, hasta una persona amarentemerte normal.

Jraslocacian

En esta anomalia cromosdmica, el cromosoma 21 aparece  fun-
dido zan otro cramoeoma. Esta incidencis es la que mas frecuente;
mente avarece asocrada al tipo de Sindrome de Bown hereditaridg.

Contiene varios subgrupas:



Jraelocacién 14-2t

Si un cromosoma 14 y un cromosama 21 se salapan y su ruptdra
se produce en el punto de cantacta, no.s;empre se produce lar
reunion de lae extremos rotos de forma gue restauran  les
crompsomas originales.

A veces ocurre que ge unen log extremos de loe crampsomas 14
y 21, produciéndose edlo un cromosoma de traslocacion gue se
reduce a uno gquedando 45 cromosomas en total y proparciana a
la célula un nuevo cromosoma durante la divieisn sub-
siguiente. Si este tipo de traslocacidn se da en el dvulc o
el esperma, de la fecundacién puede resultar un rnifc norms!l
con s4lo 45 cromosomas, & ias cudles se les da frecuente-

mente el nombre de portadores de traslocacidn.

Traelacacion 21-21

La traslocacién de dos cromosemas 21 da por resultado una
traslocacien 21-21 compensada. Cuando este Lipe de
traslocacisn aparece en alguno de los progrenitores durante
la fase de meiopis, el cromosoma cde traaslocacian pasard a ia
misma ceélula econ el cromosoma 22 durante la anarase,
mientras que la otra celula recibirg unicamente un cromosoma
22. En este cass se presentan dos combinacionee poaikles: Un
nific can Sindrome de Dowr por traslocacian 21-21 o en el
gsegundu caso gue falta un crumoeoma 2i, combinacion gque se
cree resulta letal ya que no han eido localizados casos de

este tipo.

—
IN]



3.

Traslocacitn 21-22

Eete tipo de traslocacidn se pfndch-delmahgra_feéﬁejante a
la de la traslocacion 14-21, da como ;éguitadc-i.;;onscﬁa
que se parece, por su tamafo y.cnnfiguracihn“a uno” de - los
cromosomae del grupo F, .

Un progenitor portador de wna traslocacitn compensada de
este tipo producird esperma u dévulos que daran origen a

productos similares a loe de una traelocacion 14-21.

Hoeaicismo_de Traslocacibn

2.

Puede ser de dos clasea:

Moeaiciama 45/46
Cuando un progenitor fenotipicamente normal tiene una
poblacisén de células normal y el otro tiene una poblacién

con una traslocacian equilibrada,
Sindrome de Jown con Mosaicisemo de Traalocacién
Conetste en gue taodas las células tienen 46 cromosomas. perc

con dos poblaciones de celulas segun el cariotipa.

De esta manera Berg, (1974, cit. en Carnevale, 1973), men-

ciona que tres causas explican la preserncia de tres cromosomas

21z



1. En el 90% de los cases, ‘@l 9Erqf de_qiétrxbﬁciﬂn de los

cromosomae se produce antes deiila . fertilizacién o en la

primera divisidn celulari: fufma de mongoliemo mie

frecuente.
2. €l 5% de los casoes presén@an_un]mosaiciemnt

3. El S% remtante son loe portadorss de una traslocacidn

1.2. FACTORES ETIOLOGICOS

Dentro del retrasa mental, el mejor conocido y el mas
frecuente ee el Sindrome de_Down. Este Sindrome ee presentara
aproximadamente en uno de cada mil nifias nacidas vivos; asimismo
se puede presentar en todas las razas, grupos étnicos y en todos
los nivelee socioecondmicos.

La mecanica que origina un hueve fertilizado con  un
cromoaoma extra es la de "no disyuncién” que pecurre durante la
gametogénesis es decir, durante la divieidn meiotica que da lugar
a un gameto, dvulo o espermatozoice”. Barcia, E. Sylvia. (1983).

Por ntra parte, Smith (1976 c¢it. en Garay, R., 1988) men-
ciona que en realidad es dificil demoatrar objetivamente que el
cramosoma extra del nifio can Sindrome de Down sea materno o
paterno. pero por la relacion que existe en Ja edad materna y el
mecanieme de¢ le& meimsia femenina, 8e na aceptada que la ‘no

disyuncion' se lleva a cabo en la mujer.

it



El hécho de que loe avocitos primarios perduren desde el
nacimiento hasta e! momento de su ovulacién en una fase de la
meioeis, expuestos a factores externce aue favarecen a la "no
disyuncion”. "En los casos de hijos de madres jévenes se ha
hablado de genes pegajosos que favorecen a la “no disyuncion” o
bien segun las inveaetigacionwe de Lejeune, de una eincronia en el
proceso de meiosis con respecto a sus estimulos desencadenantes".
Garcta, E. Sylvia, (1983).

Estudios hechos sobre la "no disyuncién” demuestra que esta
ocurre aproximadamente en una tercera parte en el padre y en las
dos terceras restantes =n la madre.

En la causa del Sindrome de Down no ee puede bhablar de
responsabilidades, asino de origen accidental en uro de los
conyugea. Por lo que se refiere al mongoliemo el estudio genetico
de la formacién de los gametos ha demostrado, que el principio
del origen de la trisomia puede ser tanto materno como pater-o.
Ya sabemos que en las trisomfas translocadas recurrentes hay un
avula de cada tfss que debfa ser trisdmico. 8Si este hecho sc
verifica cuando ee la madre portadora de traslocacion no  puede
deciree lo miemo cuand= se trata del padre ya que 8i en el caso
de este el porcentaje baja de un 33 por cien a un 2-4 por cien.
Por otra parte el eetudip del nacimiente de 123 nifoe con
S{ndrome de Down en cuanto a !a funcian de la edad de los padres,
no demuzstra que haya relazidn alguna con la edad del padre.
mientras que la frecuencia de ios trisémices aumenta con la edal

avanzada fde la madre.

ut



E! hecho de «que loe ovocitoe primarins perduren desde el
nacimiento haseta ] momento de su ovulacidn en una faee de la
meiosis, aexpuestos a factores externoe que favarecen a la "no
disyuncien”, “En loe cases de hijoe de madres jovenes se ha
hablado de genes pegajosoa que favorecen a la “no disyuncion” o
bien asegun las invastigaciones de Lejeune, de una sincronia en el
proceso de meiasis con respecto a sue eetimulos desencadenantes'.
Garcta, E. Bylvia, (1983).

Estudios hechos sobre la "no disyuncién' demuestra que esta
Qourre aproximadamente en una tercera parte en el padre y en las
dog terceras restantee en la madre.

En la cauea del Sindrome de Down no s& puede hablar de
raeponsabilidades, sino de aorigen accidental enmn ure de leos
canyuges. Por 1o que se refiere al mongolismo el estudio genetico
de la formaci6n de lee gamstos ha demnstrado, que o)1 principio
dal origen de la trisomia puede eer tanto maternoc como pater-o.
Ya sabemos que en las trisomiae translocadas recurrentea hay wun
fvulo de tada trem gque debia aer trisomico. 6i este hecht =e
verifica cuando ea la madre portadora de traslocacién no puede
decirge lo migmo cuandc se trata del padre' ya que a1 en el caso
de este el porcentaje baja de un 33 por cien a un 2-4 por cien.
Par otra parte el estudip del nacimiento de las nifios con
Sindrome de Down en cuanto a !a funcion de la edad de los padres,
no demuectra qQue haya relacieon alguna con la edad del padre.
mientras que la frecuencia de ios trisémicos aumemta con laz eds!

avanzada de la madre.



Entre los factoree gque configuran un riesga elevado de que
ee tenga un hijo con 8indrome de Down se encuentran los

siguientes:

1. La edad avanzada de la madre, la sobrecarga peiquica ¢ el
medic ambiente son factores predisponentes mds desfavorables
qua una eventualidad genética, por otra parte es dificil
demostrarlo. En edades jévenes los peligros de factores
etiolégicos asociadose son, eegin la experiencia mucho

menores que en edades avanzadas.

S§e dice que el riesgo aproximado en mujeres de edad avanzada
ee de uno por cien mujeres de 0 afpe, y de uno par 30 2 los 4§
afios; en contraste, el riesgo de las mujeres menores de 30 afice
de edad ee inferior a uno por mil, es decir las mujeres compren-
didag en el grupo de edad avanzada integran el conjunto mag
numeroso de las que gorren alto rieage de tener un hijo can
Sindrome de ODown. Por otro lado, no ae ha encontradeo ninguna
relacién con la edad del padre.

Las madres de 40 arfins eastan sujetas a correr mayor riesgo vy
el embarazo por consiguiente es mas peligroeso, considerdndose as{
la edad como factor predisponente con  aumento del riesgo en
general.

Tener ya un hijo con Sindrome de Down, hasta los 35 afios de
edad el riesgn de que se repii: la aparicidn de otra nifo can

eate Sindrome es d- | mar 100 aproxicmzdanente.
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Penrooe vy Smithl(196b: cit. ean Wunderlich, Chr., (1972))
fugron los primerae en considerar que exist{an doms factoree
etioloégicons distintos, para las madres jévenes (menores de 390
afios) y madurae (m3s de 30 afos).

En cada grupo actuan de difarante manara, con mayoar o manor
intansidad. Se cree que en las madres jovenes estoa factores
etiolégicos ejurcen eu acecién perjudicial sobre al metabaliamo
celular cuando existen también en ellas condiciones previas
favorables, como eaon un estado de salud precario o un pseiquismo
alterado, lae influenciae externae y las condicicnes internaas.
Por otra mparte ol aumento do la edad en la madre trae como con-
secuencia una dieminucion de la potencia biologica, que presenta
grandes variaciones individualee y que en el 6vulo ee limitada se
produce como coneecuencia un  empeoramiento de las condiciones
endégenas. A este comportamiento se le puede hacer responesable de
que en las madres maduras la presencia de una ligera maoxa externa
sea suficiante para desencadenar alteraciones binlégicas
moleculares dsciaiyaa para la aparicién del mongolismo.

Caba mencignar otro pupto importante, 1las embarazadas que
presentan Sindrome de Down corren rieego del 50% de dar a luz
hi josa con Sindrome de Down, 8in embargo son muy raros loe casos
de embarazos entre eate tipnlde mu jeres.

Hasta el momenio 8e han descrito unos 20 casos de mujeres
Down e&n las gue tuviera lugar un smbarazoe. Cuando una mujer Down
esta embarazada, las posibilidades de que nazca un nifo Down o

sanc tal como es de eeperar segan los dictamenes citolégicos ex-
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pueetos etz a la par, por otra parte se tendrfa que afadir a
este gruﬁu un numero elevado ds abortos, para completar el numero
de gestaciones en mujeres Down.

Los padres y las madres que tienen mosaicismo cromoedmico
con células afectadas de trisomia 2!, corren un riepgo elevado,
aunque no predecible de tener mas de un hijo Down, el niGmero de
ambarazos que se producen =n sate grupo es también reducido, no
B8 puede desechar una sobracarga hereditaria a través de la
patructura en moBaico de loe Padres.

€1 Padre o la Madre de nifive 0Down que pudieran ser por-
tadores de un mosaicismo, =8son aquelloe con preponderancia de
células normales con 46 cromosamas, sobre una peguefa cantidad de
célulaes aneuploides patoldgicas con 47 cromosomas a consscuentcia
de una trisomia 21, vy con un aspecto externo completamente nor-
mal, o presentando splamente ligeros estigmas mongaloides y alte-
racicnes en la linea de la mana.

§i la madre es portadara de una traslocascion que afecta a
los cromaosomae 0/21 el rieego de tener un hijo con Sindrome de
Down es de un 20% aproximadamente, En el padre es el portador de
una traelocacién eimilar al riesgo por razones deeconocidas se
reduce tan solo al 2%.

En un 1-2 por 100 de los casoe una traslocacién de loe
padres conduce a la aparicién de una trisamia 21 parcial con
traglacacitn en el nifio, La frecuencia de este suceso, depende

del t:po de traslocacién, ast come de factores individuales '



dificiles &g clagificar. El mecaniemo. de. traslocacidn -tiene
anicamente importancia desde el punto de vieta genédtico para
caesos familiares aieladoa.

Las mujerse que han sufrido de abaortos repetidoe tisnen un
mayor riesgo de dar a luz a un nifo can Sindrome de Down.

Un factor muy importante son las experiencias sobre la
gstructura pefquica de las madres de hijos Down y 6u situacidén en
el eeno de la familia.

fsimiema, Pueshel (1981; ecit. en C.8.P., 1978) menciaona
otras posiblas causas para que nazca un nifin con Gindrame de Down
las cuales aon: infecciones por virus, anomalfas hormonales,
drogas potentes durante 21 embarazo, haspatitis, raqiacinnea en la
atmoafera, radiaciones médicas (rayos X) y detericra del ovario.

Todas estas teorias hacen surgir eesperanzas acerca de que

una mejor asistencia a la madre podria eliminar este Sindrome.

2.- Factores Etinlégicos Extgenoa:

1). Radiacionea lonizantes:
Eugster (1966; cit. en Wunderlich, Chr. (1972)) menciona gque
el comprobar y el du@grminar axactamente sl efecto de las
radiaciones ionizantes sobre los procesos geneticos es  ex-
traordinariamente dificil, ei bien se asegura la existencia

de una relacidn entre causa y efecto. La doeie dnica y total



2).

de estas radiaciones son aignifigaiivaa debido a que el or-
ganigmu almacena sstas - radiaciones. de . un efecto de-
acumulacidn. ’

Lae explaraciones citologicas después de irradiacionee con
dosie elevadas permitan apreciar todas las formas imagina-
bles de aberraciones cromoesémicas. Sus consecuenciae en el
organismo son dificiles de interpretar.

Por su parte Uchida y Curtie (196}, I[bidem) sefialan que se
comprende perfectamente que a la vieta de las pbearvacionses
citolégicae 8a le diese a =ete factar una significacién
etiocldgica definitiva, en cuanto a la aparicién de upa no-
dieyuncién en el mangolismo.

tna sobrecarga en los padres de loes individuos Oown en
expoaici6n radioterapica, radiologica se tiene que observar
estas exposicones de radiaciones desde que ee les han hechao,
ya que puede i{raer consecuenciae al respecto,

Traut (1968, Ihidem) afirma, basidndpee en caleculos
egtadisticos, que el aumento de las mutaciones debidae a

radiacionea 88 de 1 par 100 en un milldn de nacimisntos.

Mutégenoe Quimicos:

La presencia de tumores puede producir la aparicién de
necformaciones con alteracionee cromosdamicas en el tejido
tumoral. Loe eetudios de una tumoracién especial, el menin-
gioma, dicho tumor presenta una rno-disyuncién mitosica del

cromosoma 21, si bien en eete caeo. al contrario del man-
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3.

4.

goliemo, no aparace una trisomia, ‘sine un2 monosamia del
cromosoma 21, que hasta el momento no ha sido observada sclo

en muy raras ocasiones en fetos vivientes.’

Alteraciones Gandticae por Virus:

Los virus de la Rubeola, Sarampién y Hepatitié, provocan al-
teracionee cromoedmicas, provocandpo asi malformaciones en el
Sistema Nervioso Central. aumento de tumores cancerosos y un
aumento claro en la incidencia del mongolismo.

Los virue con un largo periode de aceciédn son loe que pueden
ajercer una influencia genética importante, actuan sobre el
metaboljemo celular, ein ejercer algun sintoma de enfer-
medad. Refiriéndose a los virus oncogensos influyendo al
parecer a la sintesie de los &cidoe riho y desoxirribonu=
cléico.

La aparicién da diversos tipos de tumoraciones cancerosas a
congecuencia de alteraciocnes genéticas cor afeccién virica

g8 ya de aceptacioén general.

Factorea Inmunobiolégicos:

Estos factores tienen una eignificacién en el metabolismo
celular. 82 ha relacinpadn entre la afeccidn de la tirpides
en la madre y el Sfndrome de Down, no tratandose en general
de una clara hipa o hiperfuncion de la glandula. sino de ura
diefunci6én de la misma, en la que de una forma mie o menos

notables ee aprecia el bocio.
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Las determinaciones dal yodo y del metaboliemo basal nos
ayud;n de una manera significativa, puesto gue la presencia
de anticuerpoe tirocideos no quiere decir gque exista una en-
fermedad de la tirpides en el eentido normal de gésta.

Sequn Massime y Cola., (1967; cit. en Wundarlich, Chr.
(1972)) menciona gus, en portadares de alteraciones
cromogomiales 88 pueden apreciar valares elevados, en
comparacign con la normalidad de inmunoglobulinas. Segun
dichoe autores, estos dictamenmes hablan de la presencia de

alteraciones inmunobioldgicas gque predieponen a la aparicidn

de deevios cromosdmiceos.

Hipovitaminosie:

Se puede decir que ante wuna Avitaminoeis, la situacidn
biolégica general! me haya afectada produciéndose una premisa
favarable & la posible aparicién de un trastorno cromosdmi=-

co.

Para el curso normal de los proceesos celulares ee indispen-
sable la presencia de vitaminas, aales minerales, etc. En
estudios con animales, &6e ha ohservado gue la carencia de
algunas vitaminas, en especial la vitamina A produce tras-
tarnoe v lesiones muy graves, en especial en el Sistema Ner-—
vioeo Central, pero 4un no se ha demostrado que puedan
fcoducir alterzciones cromosémicas. Ante una avitaminosis se
produce uwra alteracién que aseria gquizde una premiga

favorahle » la nmoeible aparicion de un trastorno cromoedmi-
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Inveatigaciones han reflejado que tan eole de un 3 a § por
100 de loe caens son hereditarios, mientras que en el otro
95 al 97 por 100 no se ha descubierto a traves de que fac-
tores Be ha producido el Sindrome de Down.

Dentro de los factores endégennos no se ha podido definir
claramente la idiosincrasia poicosomatica de los Padres en
la aparicién de este fendmeno.

Dentro de los factores exdgenos se debe resaltar lae
caracteri{sticas individuales distintas de cada individuo. La
interrelacion de este complejo grupe de factores tendria una
importancia etiolégica activa en la formacion del Sindrame

de Down.

1.3 CARACTERISTICAS BIOLOGICAS

Especialistas (Hunderlich, Chr. 1972; Garcfa, E. Sylvia,
1983 entre utrus)_y Padres de Familia. Identifican una serie oce
caracteristicae propias de estos nifios en lase diferentes areas
del desarrollo (Bioldgica, Paicolagiza y Socialjl. Como a
continuacion se describen:

La mayoria de las anomalias del Sindrome de Down son ohaer-
vadas desde el nacimiento. A medida que pasa el tiempo las
deficiencias son nolorias impidiégndo asl que se de un deaarrallo
narmal en estos nifios. De manera general, estas caracteristicas

san las siguientes:

=)
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En tér@inae de pese, el desarrallo figice eéta bastante
préximo a la tendencia del promedio, la curva de.la - altura cae
dentro de los limites del nife normal de poca estatura dentro de
log 2 a 3 primercs afios de su vida, posteriormente pasan al grupo
subnormal. La disminucién biologica se enfatiza en la circulacion
pobre, respiracidn superficial y suscesmtibilidad a infecciones.

Anteriprmente, la duracion de la vids era eubnormal, es
decir laz persanas con Sindrome de Jown no llegaban a ecbrepasar
la tercera década., eran muy pocas las persanas nque llegaban a
esta edad; pero en la actualidad este hecho ya no es tan firme,
ya que depende de los cuidados que se les brinden desde el
nacimiento, el cuidado wmedico a lo largo de su vida, la
alimentacian gque se le de, laes actividades recreativas al igual
fimicas, etc., todoe estos factores ayudaran en un futuro a
prolorgarles la vida a estas personas, gque merecen todo el
derecho y el cuidado como cualauier eer humano.

Al nacer, la longitud es menar que el de las nifas, eon
palidoe, con llanto débil, apaticos, con aueencia del reflejo del
moro a0 hipotonia muscular, lo gue expliga el retardo en el desa-
rralla motor.,

Los nifine nacen poco antes del término, cOn Proporciones
reducidas pesando dos kilos y medio generalmente,

Las causae principales de muerte prematura son enfermedades

cardiacas y neumonia.



El Dr. Harry Bakwin y la Dra, Ruth Morris Bakwin (1974} men=
cionan que hay cuatro caracteristicas cl!nicaéu-délv'SInd}nme de
Dawn: una facies distintiva, ratraso: méntal; ’ Hipctonta

generalizada y cardiopatia congénita.

1.3.1 CARACTERIBTICAS FISICASB

CEREBRO

Este eats moderadamente reducido en el tamafio y en el peso
debido a que el pénduloc cerebral vy el cerebrg posterior scr
relativamente mas pequsfoa, comparados caon lpa hemisferios
cerebrales. Aparece ncormalmente redondeado, aiendo mas corto en
el plano fronto-pecipital siendo a veces el desarrolla de la
circunvalucién incompleto, teniendo pérdidas de neuronas o desa-
rrollo deficiente en 4reas corticales dispersac.

El valumen del encéfalo esta moderadamente disminuido, sobre

todo el cerebro y el neuronaje como se mencicna anteriormente el

numero de neuronas suele ser menor en .a tercera capa cortical.

LABIOS

En el nacimiento y durénte la infancia no ee puede diferen-
ciar de loe narmales. En esta época los cambios son secundaries:
los labios &se ponen gsecas y con fisuras ocasionando eato par
tener la boca mucha tiempo abisrta ya que el puente nasal es

estrecho vy tienen problemas al reapirar.

25



CAVIDAD BUCAL

Es >pequaﬁa. 8l maxilar superior an relacién.non el tamado
del craneo es normal y el maxilar inferior es grands. Se observa
que el paladar tiene forma ojival en un 60% y coma ;ésn éxcep;
cional, en loe nifice Down, se encuentra el p;ladar y el labio

hendido.

LENGUA

La forms de la lengua es redenda o roma en la punta preasenta
fisuras desde los seio meses de nacido e hipertrofia papilar, al=
rededor de loa cuatro afos de esdad. En ralacién al tamafio éata es
mas grande en comparaci4n a su cavidad bucal (macroglosia)

ademas, falta en la lengua la fieura central.

DIENTES

La detencidn ge presenta tardiamente, apareciendo de los 9 a
loe 20 meses y se completa a veces hasta log 3 6 4 afioe de edad.
El patrén es diferente al de loe nifios normales, a veces aparecen
primero los malaree o los canines anies gue todos lae incisivos.
La caries rara vez ee presenta, en camblo si se presenta paraden-
tosis que causa pérdida de algunos dientes destruyendo el tejido
alrededar de 1a pieza dental, esto puede deberse a una higiene

dental deficiente.



voz
La mayor{a presenta voz gutural :y Qrave:_3eu:rf=naniqﬁ es

depera y amelédica,

NARIZ

Su forma es variable, ein emsérgnruné de sus caracteri{sticae
ea el puente nasal aplanado va Bea‘por eu subdesarrollo de las
huesoe nasales o por la ausencia, la parte cartilaginosa, ee
ancha y triangular; la muccsa es grugsa fTluyaendo el moeco constan-

temente; por lo general la nariz es pequefa.

0305 .

Se caracteriza por la fisura parpebral (plieges
epicanticos), sae desconoce caon certerza las causas del doblez del
epicanto, segin algunoe autores se puede deber a la malformacion
de los hueeose nasales, al subdesarrollo de laoe huesos faciales ©
bien a cambioce de la piel. Presentan ademas manchas de Brushfield

(irie moteada), hipertolorismo (ojos separados), estrabismo (caei

siempre convargente), y miopla.

01008
El pabelldn auricular es generalmente pequefio, igualmente
pasa con el doblez del antelix gque es grueso y grande. E1 Or. T.

1. Azuara (1973; cit. en Garcia, E. Sylvia, 1983), sefalo gque ee-



tos nifos presentan malformacionse en el conducto auditive in-
terno y otitis crénica, tambien se descubrieraon deformidades de

coclea y conductoe semicirculares.

CUELLO
Tiende a sar corto y ancha, el occipital es exageradamanta
plano, el crecimiento del pelo empieza auy abajo, vy la piel es

excesivamente suelta en el miemo.

EXTREMIDADES

Sus extremidades son gensralmente cortas: las proporcionss
de los hueeos largos estan profundamente afectadoe. Sus dedos son
reducidos en el 70% de los casce, el medique ee curvo y casi
piempre le falta la falangina. El pulgar 8s peqguefio de
implantacion baja. Sus manos son planas y blandas. Lae linegas de
las manoae v ioe patrones dermatoglificos tienen variae aapectos
anormaiee. La llamada linea del corazon en estos nifflos es trans-
versal y se le llama linea simiesca.

lLos pies son redondos, e! primer dedo esta separado de loe
atro cuatra y frecuentemente el tercer dedo es més grande gue las

damas con frecuencia presentan pie plano.



MGTRICIDAD

GCon raspecto al desarrpllo motriz, eetos nifos preeentan
unag caracter{eticae peculiares como son: la hiperflexibilidad vy
el nistagmus (guific espasmb&dico de log parpados), oscilacisn del
globo gcular, alrededor de eu eje horizpntal y vertical afeetando
y limitando el desarrollo del nifia.

Las actividades motoras gruesas, son las que se centran en
movimientos musculares amplios. Estoe son &l control de la
cabeza, del tronco, girar sobre sf{ miemoc, gatear, andar, pelear,
saltar, sentarse. Todo esto lo llevard a abtenar una mejor
parcepcién de tede lo que le rodea, obtenienda una mejor
coordinacién y  exploracien de su medio,  afianzando la
coordinacién para el equilibric y cuande camine su aprendizaje
depandera en gran parte a la estimulacion psicomotora que se
realice dentro de los primerps mases de vida, previniendo agi al-
teracipnea que mae adelante se pueden presentar por no  haber
llevado a cabo una petimulacién, alterando la adaptacidn al medio
ascolar.

"La eetimulacién tempranas tiene por objeto faciltiar sen—
paciones, movimientos y posturas normales, para que llegue a al-
canzar el nifia un desarrollo integral, dentro de sue capacidades

y posibilidadea’. Sanroman, Lilian (1983).
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PIEL

Al nﬁcar la piel suele ser inmadura, fina y delgada; con
reacciones visomotoras exagaradae; se infecta facilmenta con las
bacterias paprofitas normales de la piel, la piel tiene un en-
vejecimientn prematuro sobre todo el nivel de las zonas expusstas
al sol. Tambié&n existe un engrosamiento de la piel en laa rodi-
llas y en leoa surceoe traneversales y en el dorso de los dedos de
los pies. Las infecciones cutaneas pueden aparecer con facilidad

debido a upa higiena defectuosa.

CABELLO
Ganeralments ee fing, eedoso y lacio, pero durante el

cracimiante ee torna seco, npaco, apareciendos la calvicie.

TRAONCO

El pecho tiene una forma redonda en forma de quilla. Generalmente
hay un aplaneamiento del externdn. La asspina dorsal no presenta
la curvatura normal y tienen tendencia a ser muy recta. A veces

s8olpo tienen 11 pares de coaetillas.

ABDOMEN

Este o6rgano ee preseanta en forma de pesa y se ve prominente
en funcién de la aueencia del tono muecular. El higado me puede
palpar en muchos casce, debajo de las cestillas dado que el pecho
es pequefo y por la atonia muscular. Es muy frecuente la hernia

umbilical en la mayoria de los nifios con Sindrome de Down.
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PELVIB

Presenta wvariae alteracicnes en la superficie inclinada del
acetdbulo, ee halla abatida, los huesce iliaco en el Sindrome de
Down fluctua entre loa 30 y 56 gradoe, mientras que en las per=-
sonas normales ea de 44 a 66, esta alteraciébn see encuentra en

cuatro de cada cinco casoce.

GENITALES

Las caracteristicae de loe érganoe genitales en los hombres
can Sindrome de Bown ee tipifican par tener el pene pequefio en au
mayaria, aef como también de cada 100 casos adlo el SO% de elloe
les descienden loe testiculoe y nunca alcanzan eu desarrollo nor-
mal. El velle piblico es eecaen y algunas veces en las axilas se
carece te &1. Cuandt adultos tienden a acumular tejido adipaso en
el pecho y alrededor del abdomen. E£s un alto grado de pacientes
la libido se encuentra disminuida.

En las mujeree, estos tardcteres s=e presentan tardfamente;
la menarquia se prgsenta posterior al periodo narmal a diferencia
de la menopaueia que ee a temprana.edad. La menstruacién ee un
tanto irregular, el vello ptbico es escasoc y'lacio, destacando el

clitorie por su tamafo.



CORAZON

Garrbd. Thompeon y Fenell (cit. en Garcia, E. Sylvia, 1983)
descubrieron y aeociaron la alteracién congénita del corazon.

Benda (Ibidem) sefiala, que las anomaltfas cardiacas se en-—
cuentran en un &60% de la pohlacién con Sindrame de Dawn. Por otra
parte el DOr. Hamdan (lbidam) encontréd un H6% de casos de
cardiopatia.

Ecto es una de las principales caracteristicas bhiolégicas
del S{ndromse de Down, aunque no es facil que tocdos se den en un

misemo individuao.

1.4 CARACTERIBTICAS PEICOLOGICAS

La relacidn entre los Padres e Hijos dentro de loz primeros
afioe de vida ee fundamental para el completo degarrollo de la
peraonalidad del nifio Down, La unién Madre-hi jo es eepecial no es
golamente impartantieima para el nifio normal, eino también para
el daficiente mental.

Creando a un nific Bown dentro del ambiente famitiar, se ob-
tienen mejares resultados en su desarrollo, desde s=u nacimiento a
las seguidas etapas de su vida. Su desarrollo fisico y peiquico
eata mejor estructurado para el conjunto global de su per-
sonalidad.

El ingreso a la escuela también es favorable para el desar-
rolle de la personalidad del nifo Dawn con m&s razdn cuando el

ambiente familiar ee favaorable. E1 nifo Down, puede integrarse
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parfe:tameﬁte, permanentemaente y felizmente en el seno familiar y
en la escuela. ta vida compartida con los Padres y el sentirse
parte integrante de la familia supone para el desarrollo del nife
Down una gran ventaja. "Eeto demuestra que la familia no es com-
prandida como una unidad rigida, sino como una entidad vibrante y
funcional”, Muller, (1967).

Antes que nada se tiene que hacer conciente aue es un error
concebir al ser humano como una entidad fragmentada; por un lado
el intelecto y por otro lo fieica. No hay gque valorar al hombre
por su inteligencia ya que todos diferimos en ésta, aino temarle
como una unidad completa y estructurada.

Por lo tanto para que obtenga una Deremnallnqd firme, deber
intervenir diferantes factores como es el social, familiar,
educacional, atec.

E! papel de la Educacion en el nifa Down cs de suma impor-
tancia, ya que éata le ayudara a fortalecer y 2 florecer todos
loe aspecios de su personalidad.

Al nifia Down no ee le puede negar el derecho a una educac:an
adaptada a sus pogibilidades. Trasladar voluntariamente la
2ituacitn normal al mundo del nific Down seria en erceso
problematico, puests gque el desarrollo del niﬁc Down sigue unas
leyes configurativas totalmente distintas.

No debemos olvidar que no hay que hager comparaciones sobre
tode en el aspecto de la inteligercia entre los nifios Down v los

normalee ya que la integligencia del nific Down es muy variable vy



limitada  por lo  tanto tenemos que considerar al nifio Down como
una entid;d cerrada no comparable con la normaglidad y por lo cual
no poseemos adn un criterio de valoraciédn exacta.

Generalmente el desarrollo intelectual nos da la direccidn y
medida de la capacidad global del rendimiento. En el nifAo OowWwn
eeto no es cierto, en especial cuando ya se ha sobrepasada la
frontera de la inteligencia prictica a partir de la cual abre al
nifo “"narmal” el mundo del pensamiento abstracto.

La valoracian del nifio Down por medio de algunos test de in-
teligencia, 8se conamidera totalmente falso y erroénea tamhién en el
pentido terapeutico. En estos teets es determinada una zona
especifica del nifio Down que no es representativa en su totalidad
y por lo tanto no puede ser considerada como una pauta de la
valaracidn total del conjunto global de la personalidad. Sin em-
bargo se ha obeervado que aplicando un teet de desarrolle se ab-
tienen diferentes resultados, el cual incluye observar deter-
minados factores de la pereonalidad del nifio Down. Con este test
de desarrollo, se puede conocer la madurez, capacidad de contacto
social, de apreciacién, memoria, jueges, predisposicion al ren-
dimiento y acoplamiento psicoatective, que son otros criterios
mids apropiados que ia inteligencia, por la descripcian de la
idinsincracia del nific Down y por la valoracion de su  pronéastico
social.

Existen giversas tacnicas peicologicasz que miden el
desempeic mental, mediante e:amenes psicométricos cuyoe reesul-

tados permiten saveriguar ciertas actitudes, capacidad, y algunos



.aspectos dé la conducta de los niffos deficientes mentales, . dando

'opcrtunidad de evaluar relativamente &u comportamiento vy
capacidaq de aeimilacidn y epcializacién. su grade de inteligen-
cia es variable en cuanto al coeficiente intelectual o edad men-
ta! es hagta la fecha dificil medir matemiticamente, dado que su
comple jo cerebral tiene y posee rasgos aun destonocidos.

Garcia, E. Sylvia (1983), sedala que las caracteristicas
principales del nifo Down con reepecto 2 la pereonalidad son  los
siguientes: Son obstinados, imitativae, adaptables, afectivos,
con un eentido especial en cuanto a la reciprocidad de loa een-
timientos y vivencias que tienen con las personae que los rodean,
presentando un carécter meldeable.

§i e rodea de un ambiente inadecuado reaccionan cco-
agresividad, o por el contrarig g1 el ambiente eec estimulante vy
calida, el nifo reacciona carifosamente; tiene gusto por la
mueica y la pintura ya que el relacionarse con los demas las hace
sentirse felices. Poseen sabre todo wun eentido especial! al afecto
materno.

Log nifice con Deficiencia Mental son como todoe ' nesotros,
pueden ser alegres o eetar tristes, agresivoe o dociles, audaces
o timides. La alegris puede conducirloes a la imitacién; la tria-
teza puede afectarlos de manera que se presente la depresién, la
agreeion o docilidad, puede convertiree en una caracterigtica

tipica de su mersonalidad.
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Si el coeficiente intslectual ha sido estimulado, tenders
cada vez mas, a un exigente desarrollo para el renéimientc in-
telectual. Ourante los primeros afios el parfil del desarrolio de
los niﬁné Down suele ser mas o menos uniforme en todos las campos
de la personalidad.

Otro aspecto caracteristico en los nifios Down es la
facilidad para relacionarse con los demas. Loe cocientes sociales
tienden a estar por delante de sus edzdes mentales y su capacidad
para hacer ajustes sociales, los hace parecer mae 1nteligentes
que otrae perscnas con retardo mental.

Por otra parte hay que evitar la confusian entre el afecto y
la sohreprateccion, ya que énta genera perturbacianea
psicnlégicas y s8cciales contrarias a la autorealizacion. La
reciprocidad de sentimientos es inherente a sus valores afec-—
tivos, el nifio sabe 61 es correspondido y reaccicna rapidamente,
por otro lado estos n:iies tienen una capacidad de percepcifin en
cuanto a las personas con las nue se rodean, sienten inmediata-
mente quién los acepta y auien loes rechaza: son hipersensibles,
ae dan cuenta cuando no son el centro de atraccidn y siempre
tratan de llamar la atencién a los demids, cuandeo se dan  cuenta
que alguien les estd custands su lhgar. reaccionan inconforme-

menie.



Los éadraa no deban casr en los extremos en cuanto al
cuidado . de sue hijos, ya sea una enhreproteccién o un abandano,
ya que ambos pueden per judicar gravemente en su personalidad, (en
algunos casos llegando a presentar rasgos autietas), afectando a
todoe los miembroe de la familia.

Dantro de las caracteriaticas psicolégicas, la imitacidn ee
una de las mas comunes siendo ésta una conducta de importancia,
ya que dehido a ella el nific tiene una amplitud en el margen de
aprendizaje adn en sus primeros afos de vida, por eso es tan im-
portante gque el nifAo Down crezca Yy se desarrollo em un ambiente
familiar adecuado, lleno de armonia aprendizaje y amor.

Por medio de la mimica expresa todas las agtitudes y ac-
tividades que ee ha permitido copiar de sus semejantes. Los
maestros y educadores se valen de ello para que el nifioc se con-
ceptualice.

Por 1o tante en lo personal, creo que loe nifins Down deber
relacionarse a temprana edad con los nifios normales. Ya que de
estos puaden apren@er muchas actividades, accionee, etc., que les
pueden ayudar a abtener un mejoramiento en su desarrcllo, siempre
tratande de eliminar las acciones negativak gue pueden llegar a
per judicar al nifio Dawn.

En cuanto al desarrollo mental, un sintoma constante es el
retrasp mental. No aparente después del nacimiento, pero que
avanza a un buen ritmo durante los primeros meses de vida con una
desaceleracion del desarrollo durante el segundo &emeeire o a

veces antes.

37



Fishler, K. (1975:; cit. en Edgerton, 1980), menciona que la
mayoria &a loe nifos can Sindrame de Down presenta un €l que as-
cila entre 35 y 45. Algunoa estan gravemente retrasados y otros
prasentan s6la un retrasc leve. Los nifos Dawn con mosaicismo
praesentan un Cl mas alto que los nifoe con tricomfa 21. Por cual
loe 'nifoe con mosaiciemo en término medio presentan un C! que se
aproxima a 70 y muy pocos gon de tendencia normal.

Ee necesario sefalar que todos los nifios con Sindrome de
Down al igual que los normales raesponden a un medio ambiente es-
timulante beneficidndose y enriqueciéndose del mismo, elevando su
capacidad eocial y esetimulando su desarrollc mental

Can respecto al lenguaje, ee puede decir que la . capacidad
para wun habla articulada es inauficiente, ya que esta mas afeec-
tada en el Sindrome de Dawn que en cualgquier otro tipo de
deficiencia mental. &Se piensa que =l desarrollo del lenguaje se
ve afectado debido a la hipotonia muscular que afecta también los
arganoe fonparticulator:ios, asimiemo, por la presencia de fac-
toree como la obstruccion nasal, la respilracién oral, la cavidad
ajival peguaha y la lenoua demasiado grande.

El balbuceo ee presenta tardiamente, vy empieza a hablar por
medio de eflabas, mae tarde una frase y por wltimo cracicnes. Se
les dificulta hablar claramente, inteligiblemente, Bu vocabularip
es limitada. Gracias a la mimica se valen para expresar toda lo
que guieren y desean, por lo cual hay que estimular la necesidad

del nifo para comunicarse.



El leﬁguajs introduce a la vida social y se convierte en el
inatrumento principal de la comunicacion. Preparandose as!{ para
formar parte del munda, donde 1a personalidad y las
caracteristicae peicologicas deben estar lo suficientemente es-
timuladas para formar parte del contorno externo (el medio

ambiente).

1.5 CARACTERIBTICAS BOCIALES

Oesde el punto de vista cualitativo, loe nifios pueden alcan-
zar en ocasiones un buen nivel de desarralla, especialmente
cuando el medio ambiente es adecuado y hay un control coordinada.
Hay aue hacer notar que hay diferencias individuaies en cada
nifo, tanto en su grado de inteligencia como en eu personalidad.
aa! que en otros seatores pueden deearrollar un rendimiento o una
capacidad muy satisfactoria coma en lae é&reae de percepcion,
coordimacién, lenguaje dependiendn de sus capacidadee me jorando
asl su poeicidn sncjal en forma decisiva.

Log nifies con Sindrome de Down son excesivamente afectivoe
con las persomas que los rodean; desde' peguefine actuan con
simpatia y buen sentido del humor. Se hacen entender, a pesar de
su limitado lenguaje adapténqnse asl a las ecircunstancian.

Un elima de indiferencia los inhibe, dando como consecuencia
1a exteriorizaciéon a un mal caracter y una dificil adaptabilidad

a la vida social.
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Comparé&ndolo con otre tipo de nifios que padecen de alouna
deficieneia mental, no suelen ser agrgsivoa, cuando el media am-—
biente es adecuado, pero ai, cuando éste les es hastil, pueden
reaccionar agresivamente; sea por imitacién, o defenea propia. El
nifio con Sindrome de Down, tiende a la.imitacibn esto =8 una ven-
taja susceptible de utilizar, ya que al deesnvolverse en un am-
biente ein anguatias, 8in rechazos, 8in proteccidn, el nifo va
adquiriendo patrones de sociabilidad adecuados imitando a los
aaree que le radean.

La escuela, sl madio social y el familiar, =son los medios
principales para la formacién de la spciabilizacion y formacion
de caraster y personalidad.

Hunderlich. Chr. (1972) menciona dentra del aspecto
pedagégica las siguientes posturas erréneas: E1 dirigir ex-
clugivamente loe esfuerzoe pedagogicos a una sola utilidad y ap~
titud ee ael mismo errénec pues, hacen inseguros a los Fadree
provocando una jneatab:lidad educativa, loe esfuerzos pedagogicoe

deben adaptarse a la escala del desarrollo del nifo evitanda:

1. Defecto de Educacion: Me¢todos superiores Que no se  cumplen.
ya @ea por ineeguridad del! método precueste o bien por urna
educacion incorrecta, consintiendo al nific Down; por ejempla
a np controlar eu alimentacion comg es debido, & darie un
excery de juquetee, dejarlo actuar libremente sin poner

limitee adecuadoe e inclusive pera:tiendo a! e:cusp de

proteccian  por parte de la Madre o bier zar alju~ atro
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2).

3.

uy,

miembro familiar. Para llevar con éxito una Educacién debe
existir un control pedagégico terapéutico como el apoya in-

caneable par parte de la familia.

firedio de edusacidn: "Un exceen de Educacidn, finalidad
falsa, o el no tener en cuenta los métodos pedag6gicos,.
pueden conducir al polo opuseto, la falta de educacion”.
Bach, (1969}, Todo esto trae comg conamecuencias: represion,
falta de libertad, depresion, agreeidn, cambios en el estado

de animo, y un sstancamiento en general.

Coneacuencias de la poseeidn errénea: Todo esto lo lleva al
nifAo Oown a un impedimento en Bu desarrallo global (Fiasico,
Emocional e Intelectual). Esto suele ser mae fuerte que las
propiae caractarieticas dgl individuog Down, ya que sepultan
laeg posibilidades del rendimienta, alteréndolo en su medio

ambiente.

Se deba combatir ante estas porturas faleaas, colaborando con
diferentas profesionistas como el Médico: Intarviniendo de
manera constante con el método terapsutico. Por otre lado
llevande a cabo la rggducacién de las familiares para obh-
tener posturag mas positivae, que favorezecan al nifia en su

desarrollo en loas primeroe afios de vida.
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€1 deearrollo cognitivo de loe individuos con Deficiencia
Mental, éigua las mismas pautaas del individuo normal, incluso una
gran parte de ellos, logran acceder a los procesos de
generalizacién y los efectos de éata influyen mobre los demis
camportamientos ampliando asti las poeibilidades de su desarrollo.

A continuacion, Be praeantan loe finea y objetivose de la
Educacion Especial en Mexico. La Direceion General de Educacion
Especial en su guia curricular de Educacion Especial (1982) com-
prende cuatro etapae sucesivas incluyendo cada una a dos grados

escolares:

la. Etapa a 1 y 2 grado de Preeecolar Especial
2a. Etapa a 1’y 2 grado de Primaria Especial
32. Etapa a 3 y 4 grado de Primaria Especial

4a, Etapa a 5 y 6 grado de Primaria Especial

La razén de organizar la guia por etapas es flexibilizar la
tarea pedagégica. El objeto de organizar la escuela por grados es
lograr que exista una progresién eecusnciada y vivida por el
propia alumno.

En cada etapa se incluyen cuatro &reas:

1. Indepandencia personal y proteccisn de la salud
2. Comunicacioan
3. Socislizacién e informacison de! entorne fisico y social

4, Qcucacidn



Hay que ser abiertos y ensemarle todo lo que pueden aasimilar
aa{ habra un.enriquecimientn mas amplio y eu formacidn en un
futuro gera mas fructifero.

El individua Daowrn, tiene que sentirge aceptado y eso lo
llevara a una integracidn con &1 miemo y con la sociedad; la can-—
fianza, la seguridad del propio valer, =e] eer respetade le dara
la pauta a un desenvolvimiento en su medioc ambiente.

De acuerdo con la American Association an Mental Deficiency
(1983; cit. en Castillo, B., 1988) lo que puede llevar a ohatacu-

lizar el desarrollo y perjudicar la conducta adaptativa serta:

- La ausencia de los padres, la apatia, la negligencia, el abuso

a faita de control y de loe limites impuestos.

- La falta de estimulaci¢én corporal-fisica, mental, sensorial,

varbal por parte de loe padres y de loe hermanos.
- La desorganizacién familiar
- La desintegracien familiar’

- Métodos de ensefanza inadscuados, desempefio de roles inadecua-

doe par parte de los padres y de los hermanos.

- Limitacién de oportunidades; académicas, empcicnalee evitando

el avance del desarrgllo. Son los miesmoes padres, hermanos.



vecinog, amigos, maestros loe gue pueden favorecer al desarro-

llo adé:uadu de la eocializacién.

- Acgeen limitado a oportunidades socialea, recreativag, deporti-

vaa, vocaciones, etc.

Una de las preguntas que con mayor frecuencia plantean loe
padree con hi jos con Sindrome de Down ee si conviene que el nifag
aea atendido an =] hogar o ei ser& naecesario que el nifo tenga
que ea8r internado en una institucidn a causa de las sepeciales

circunatancias como por ejamplo:

- Cuando necesita un tratamiento eepecial o un tipe de ayuda gue
no ee posible proporcionarle en su casa ni en los centros asis-

tenciales locales.

- Cuando la familia no puede atenderle debidamente a causa de

problemas familiarems, como la separacitén o el divorcio.

Lo me jor para el desarrollo integro del nifio con Sindrome de
Down es que se pase loe primeros afos de su vida en el nacleo
familiar para lograr mejores oportunidades en eu desarrcollo. In-
volucrar a los Padres en la educacidén de su hijo, entrenarles e
informarles eobre 1la forma en que pueden ayudar a su hijo a
manera de que adquieran lo baesico en conocimientos practicos,

fieicos, sociales., cognitivas del lenguaje y tamunicacidn.
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Loa ialleres laborales que incluyen las habilidades rrodus-—
tivas gque ayudan a su desempefio l=boral debe tomaree comc ~ecurao
educativo y asi lograr la integracison en su contec<iog social y
comunitario.

Una gran parte de los nifos Down pueden aprender a leer y a
eecribir con distintas eecalam de configuracion e incluao
utilizar aquella gue han aprendido dentro de ciesrtoe limites. Sin
duda el niAo Down encontrard una mayor plenitud en 2! sentido de
su vida ton el dominio de todae las posibilidades educativas que
ve ofrezcan.

La Sociedad debe procurar sin prejuicioe enraizados, ccupar-
los an trabajoe productivos sin aepararlos dg su ambiente
natural.

Muchas ignoran el gran valor que tiene su  trabajo prnduﬁ—
tivo., adaptado a las necesidades bzsicae del paies, Los adoles-
centes Down eatan concientes de que pueden lograr unm trabajno
digna y atil de acuerdo a su rendimiento y a sus capacidadec
globalea. El trabajo facilita al joven Down su incorporacién a la
Sociedad y significa por lo tanto un incalculable enriquecimiento
persaonal.

Estos talleres prnteg}dus. hoy en dia denominadea Talleres
para Subnarmales, son muy pocos en la mayoria de los palses.

El nife con Sindrome de Down necesita relacionarse con wu
familia, hermanos y nifios de la comumidad con los adelantcs

cientificos, educativos y psiceltgicos.

45



La aceptacidn de eetae personas dependerd en gran parte la
urientacibn que raciban los familiares por parte de los
especialistas para que desde temprana edad el nifio participe can
toda la familia en las actividades eociales de la comunidad.

Unicamente la ignorancia o desccnacimienta a estos aspectos
llavarta a los Padres por diferentea caminoe. Y dejaria al nifia
lleno de problemas y degprovisto de la educacidn necesaria.

Lo mas aconsejable es darle un trato al mifio al igual que
cualquier otro ein problemas. Carifio, afecto y atenciones Bon re-
quarimientaos que oin medida o limitacion se le deban dar al nifo
sin llegar al caso de la sobreproteccidén.

Para cerrar este inciso la tuena alimentacién, salud,
educacion e integracian eocial y laboral, pero sobre todo sfecto
y amor es la base principal para cualquier ser humanc para lograr

una integracion total.

1.6 PREVENCION TRATAMIENTO ODIAGNOSTICO

PREVENC ION

Actualmente se cuenta con el asesoramiento genético del cual
se pretende proporcianar a un individuo, pareja o a una familia
informacion especifica correspondiente a las pasibilidades de que
eu hijo herede wuna determinada enfermedad geneética, que le

provoque un retraso mental.
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Se deberé proporcionar el agescramiento genético siempre que
exista un alto riesgo de gque se tenga un hijo con Sindrome de
Da;ﬁ. El cual podra empezar limitando los embararos en las
pare jas de mas de 35 afos.

En el asesoramiento se les daré informacitn esepectifica a los
Padres correspandiente a las probab:ilidades de que su hijo herede
el Sindrome de Down; asi como datos relacionadoe a la naturalezs
de dicho padecimiento y a las posibilidades de prevencifn,

Deber4 abarcar el asesoramiento, un regictro detallado oe
los antecedentes familiares.

Coranada (1980) serala que por medio de la amnioegintesie
realizada entre la dundécima y la décimasexta semana se abtane
el liquido ammietico y ecélulas de descamacidén del producte vy  Bu
cultivm, esto permite analizar el rareotipo del fevc.

En caeo de que este revele trisomia 21 se puede plantear ¢l
aborto terapeéutico.

Cyntryn, L. y Lourie, R.S5., (1978) menciora que cuando se
asesora a Padres. de nifos ecan Sindrome de Down es necesario
diferenciar dos casos: la traslocacidn y lo trisomia; en el
primero el riesgo de tener un segundo hijo afectada del! Sindrome
de Down se fija en la proporcidn de uno en tres; cuangdo se trata
de trigomia, la incidencia registra un promedic del uno al dos

por ciento.
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Otro sspecto  importante es la Dasnutricidn por eso  es
necesaric conoger ante toan. que una halanceada nutricion materna
es indispensable para un arménice y  adecuado desarrelle del
embrisn y del feip. La desnutricidn, lae deficiencias v los ex-
cesos Bn nutrientes puede originar graves trastornns en el desa-
rrollo.

Entre los factores ambientales que pueden uriginar defar-
maciones en el fete en deearrollo, estan los virus, como el de la
Rubecla que ai estdn presentes en el primer trimestre del em-
barazo produce graves defectoe cerchrales, auditivos, oculares vy
cardiovasculares.

Entre los factores bioldgicos eeta el tovoplasma responsable
de la sifilis congeénita oue es de tomarse en cuents debido al in-
cremento actual de enfermedades venéreas.

Dentro de los factores fisicos que producen defectos sin
duda el wmas importante es la radiacion gque obstaculiza la
sEparacion cromoeomica y st la Madre se expone los 3 meses
primeros de) embarzzo, el fete puede sufrir un desarrollo incom-—
plete del craneo (Microcefalial.

Por vltimo a este puntn, el cada ver mas creciente abuso de
sustancias quimitas, es el responsable de malfarmacianes

congenitas.



TRATAMIENTO

Los Madicos se preocupan por llevar a cabo una asctividad
profilactica, centrando su interés en lograr un estado aptimo de
sa:ud.

Oiveresos sspecialiastas mencionan un ndmero de posibilidades

de Tratamiento, entra ellas se encuantran las siguientes:

1. Explaracidn Cardfaca — Control Cardiolégieo:
En reetoe nifos es imprescindible el control regular y per-
manente de su corazén y aparato circulatario, principalmente
en 1 recién nacido y en la primera fase de la lactancia,
por ser las fases donde se presentan la mayar martalidad del

nifo Down.

2. Incubacidn del Pramatura con Sindrome de Down:
Es necesario meterlos a la sncubadora, debido a que muchos
nifos Oown son prematuroe, de esta manera ae disminuye la

mor talidad.

3. Tratamiento de las infeccionaa ‘agudaa del Aparato
Reapiratorio:
Por medio de antibiqticae, medidag reforzantes de la
circulacidn periférica vy corazen, el eguilibric hidrico e
ionico, han llevado consigo una gran mejora en los estados

agudos de las infecciones.
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Tratamiento can Vitaminae:
El tratamiento con vitaminas ee fundamental para fortalecer
su organiema, favoreciendo el cursoc del deearrollo fisico vy

mental.

Tratamianto Hormonal:
El tratamiento hormonal con esteroides anab6licos me utiliza
para eetimular el crecimiento ya que és‘e se encuentra peor

debajo de la normalidad.

Tratamiento Oftalmolégico:

Ayuda a prevenir loe trastornos de la wvista (Miopia,
Opacidad del Cristalino, Eatrabiemo entre otras) ayudande a
obtener un control oftalmolégico gue baneficiara al desa-

rrollo intelectual completo.

Tratamiento contra la Obeaidad:
£e basico, vya que los probiemas de gordura afectan en
general al organiemo en su itotalidad., Afectando principal-

mente al sistema cardiovascular.

Tratamiento con el § - hidroxitriptofano:

Se puede obtener una mejoria considerable del tono muacular
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Tratamiento Odontoldgico:
Las cirugiae ayudan a prevenir las caries, - las malfor-—
maciones dentarias, que eauelen presentarse con un paladar

ﬁuy estrecho y alto requiriéndo una cirugia.

Tratamianto con Peicofarmacos:
En loa nifos Down, es conveniente y en muchos casaos
necasario, proceder a la direccién y canalizacién de aus im-—
pulsos por medio de la adminietracién prudenciz! de los
peicofarmacoe; vya eea para eetimular o inhibir la actividad
fimica y mental. En el Sindrome de Down ha sido una gran
gsperanza, pero igual ha sido un fracaso, ya Gua no ee ha
logrado nada en concreto, la utilizaecién de éstos ha sido
para tratar de modificar la conducta.
Jack B, Share (1982), al hablar socbre 1la utilizacion de
Drogas en el Sindrome de Down, menciona gque al tener estas
éxito en las enfermedades psiqui&tricas, surgid el interes
con el retardo mental; ya que tieme tiempo que se usa sobre
todp en el uso de sedantes e hipndticos, para luego ser
f
sequidos de estimulantes y anticonvuleivoe. &e usaron los
antihistaminicos al final de la Segunda Guerra Mundial,
tranquilizantes menores al comienzo de la década de los
S0's. Loe tranquilirantes mayores a mediados de esta. Nin—
guna droga puede curar el Retardo Mental ain embargo existen
varios medicamentos que me joran considerablerente la vida de

loes pacientes, 8in embargo el uss de las drogae resuitan
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pogitivag cuando se tratan de pacientes de retardo mental
que ‘preeentan degsérdenes de tipo psicdtico o sintomae de
agresividad o agitacién, Al igual gue loe antidepresivos.
Sin embargo todo usp de drogaa trae congecusncias y peligros
que traen efectos eecundarioe tales como dificultades
paicolégicas y problemas fisicoe, reduce su estado de alerta
y su eficiencia cognoscitiva.

Garcfa, E. B8ilva (1983) explica que un tratamiento de
habilitacion integral exige una investigacién més especifica
acerca de los rasgos caracteriaticos de su personalidad
dependiendo de su coeficiente intelectual y scecial,

Siempre bhay que tomar en cuenia el problema de la conducta
que pudiera daree como efecto eecundario durante el
tratamiento. El tratamiento cdebe ir de acuerdo a la edad
cronolégica del paciente.

El peligro en todos setoe casocs, es que las reaccionee de
las drogas pueden afectar la personalidad erovocando

diferentes reacciones en cada individun.

Celuloterapia:

Can respecto a esto, el C.§5.P. (1975 propone a la
Celuloterapia comp un tratamiento para o1 Sindrome de Down,
son muchos loe Padree de Familia gque se preguntan 8i un
tratamiento de células frescas mejoraria e incluso curaria a
sus hijos. Siendo una posibilidad mas de esperanza woctulada

por el Dr. Schmit.
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Eote tipa He tratamiento es demasiado 2levado, teniendo ac-
ceso muy poca gente, ademas de que es dudosa su eficacia.

En el tratamiento de la Celuloterapia se utilizan células
frescas de tirpides  y de timao, celulas fetales de
hipotidlamo, del lébulo frontal (que ambae son parte del
cerebrg y de placental.

Antee que nada se debe hacer un examen citogenéetico para ee-
tar sequro del diagnoetico y los aefectoe de dicho
tratamiento.

Los resultados fueron negativos en cuanto a una posible
mejoria del eindrome de Down y en la actualidad, ninguna
investigacioén sistemdtica y seria ha podido probar ningan
logro - taerapéutico. Ee cisrto que el cerebro del nifo
presenta una cierta plasticidad, y ello aignifica wuna
farmacién adn no terminada del cerebro al wmomento del
nacimiento.

€s muy poco lo que sabemos acerca de la influencia de loa
factares extsriurga sabre la formacidn cerebral. Este
procaedimiento  provaca en virtud de las reacciones
inmunichiolégicas, una forma de reaccién alergica, teniendo
dos efectos subsecuentes: eliminacién répida del cuerpo
extrafo o anticuerpoe que puedan resultar peligroso vy
praovocan estados de ehock.

Cabe menciomar que las células frescas procedentes de
animales soum capates de aportar hormonas, vitaminas y otros

materiales necesarios para la vida de! nifin. Estas suatan-
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ciae exieten actualmente de forma pura para la aplicacién en
'fnrha regulable; las experiencias desarrolladas haasta el
momente indican gue la adminietracidn de eastos medicamentos
no produce beneficio en los nifios con Sindrome de Down y por
el contrario se corre el riesgn de praveocar un desajuate en
su delicado metaboliemo y su sistema endocrina.

En nueetroe dias cualguier descubrimiento cientifico serio
con relacién a wn tratamiento médico se da a corocer

rapidaments en todo sl mundo.

12. Tratamiento Fisioterapéutioon:
Bu objetivo principal @8 e] mejoramiento  del desarrollo
motor por medio de la gimnaeia, el ejercicio carparal
dirigides. Instruyends a la Madre o algin eotro familiar,
para que @ean practicadoes en pu cama de manera coordinada y

constante.

DIAGNOSBTICO

Oado que este Sindrame presenta caracteristicas bien
diferenciadas es posible hacer un diagnéetico sobre baases
clinicas en un 90 y 95% de los casom. Log fndices clinicos mae
importantes son: el retraso mental, el aspecto del raostro, la

falta de tone muscular y loe rasgoe dermatoglificas de las manos.

Algunos de loa sintomag restantee y mae caracteristicoe son:

54



16.

17.

18.
19,
20.
21.
22.
23.

Cireunferencia de la Cabeza memor a la normal

Dorea de la Cabeza aplanada (Braguicefalia)

Movimiente Oblicuc de los ojos hacia arriba y hacia abaja
Pliequea sobre el lagrimal

Irie moteado blance (Manchae de Bruehfield)

Frecuenteas complicaciones de loe ojos (Eestrabiemno, Miopia,
Cataratae, etc.).

Puente nasal aplastado

Lobuloe de las orejas bajos y mal canformados

Boca pequefia con fieuraa cafdae

Paladar muy arqueado

Piel excesivamente en el cuello

[ﬁ:apacidad para mamar al nacer

Alta incidencia de efectos congénitos del corazén y vientre
Pequefiez de los genitales exteriores en amboe sexaos

Mano ancha y carta con dedos peqguefios

Dedo medique carto y curvado

Pliegue palmar (linea simizsca) cruzando una a las dos
palmas.

Trirradia palmar distantemente aituade

Pies cortos y redondos

Dedo gordo muy aeparado

Profundo surco longitudinal en las plantas
Hipermovilidad de las articulacianes

Reflejo de maro torpe y débil
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El diagnastico suele formarse sobre la base de la presencia
de loe ‘sintomas anteriores que pueden ser identificadoe par un
Médico despu#s del nacimiento.

€1 €.5.P. (1975), menciona que actualmente se conocen unoe
§0 rasgne asociados al Sindrome de Down; en cada caseo concreto
solo se manifieatan habitualmente unos cuantoe sintomas, pero el
que desgraciadamente no falta ee el Retraso Mental

Mediante el exdmen clinico s6lac es pozible hacer un
diagnostico al nacer el nifioc en un 85% de los casos.

Por oira parte cuando los sintomas tipicos son minimoe o
eatdn cast ausentes, la tarea de formular un diagndstico correcto
reaulta muy dificil y solo es posible un diagnéatico exacto a
travése de un estudio cromasémico o cariotipe; que es un estudio
citogenétice donde se cultivan cromoaomas para contarloes u obser-
var si el nifo preesenta la habitual trisomiz 21, ei 28 un mosaico
o 81 muestra una traslocacién.

Hunderlich, ©Chr. (1972} menciona atras técnicas utilizadas

en el Diagnéstica Médics, las cuales aon:

a). Egtudioe Dermatoglificos

b). Estudins Radiolégicas

c). Tecnicas Electroencefslograficas
d}. Neuro-oftalmologta

e). Neuro-otologia

1. Neuro-dermatglogia



También deberia formar parte de loes exé&menes rutinarios, el
estudio peicometrico del desarrolle é carga de un Ps{éoldgd con
.viatae 2 estimar la edad mental del nifo sobre - la “base  de. eus
progresos,

Se disponen de métodaos de evaluacitn para valarar las areas
motora, adaptativa, fénica y personal social.

La experiencia gue repartan diferentes especialista y al-
gunos padres de familia raferente a ioe nifos Dawn, refieren jue
dan cocientes mae elevados durante su primer afio pero al llegar a
los tres afos de sdad eus progreeos wmentalee parecen suspenderse
y dar un indice de retrasc cada vez mayor. Esto ocasiona gque los

padres se decepcionen.
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CAPITULO I
LA FAMILIA:
ESTRUCTURA EBENCIAL PARA EL DEBARROLLO DEL INDIVIDUO CON SINDROME
DE DOWN



2.1 GENERALIDADES DE LA FAMILIA

La Familia, es en esencia un sistema vive ge tipo -abierto,
ya que en el interactuan todos loe miembros familiares. La
familia por naturalidad es la bage de la sociedad, el nuocleo de
mayor impartancia donde e decarrolla el hombre, donde esta
ligado e intercamunicado con otroe sietemac que le rodean, con &l
bioldgico, el peicolagico, el agocial y el ecaldgica,

La familia pasa por todo un proceso de cambio y de
reestructuracion donde se despliegan sus funciones: al nacer,
crecer, reproduciree y morir, donde la familia puede desarro-
llarge en un ambiente de salud o enfermedad, esto depende de las
caractaristicas de cada familia, en particular su historia y &l
marco de desarrollo de cada una de eilas.

La cultura, la raza. las caracteristicas de cada nacion,
varian de acuerdo a su habitat patural, pero la scciledad como el
ambiente que las rodea influye directa e indirectamente en el
desarrolla de las familias, en los sentimi2ntas del hombre tanto
en su expresian individual como grupal; tiene componentes Que son

anicos y universales.

Una definicisdn de Familia ea:

“Una pareja u otre grupo de parientes adultos que cooperan
en la vida econdmica y en la crianza y educacien de los hijos, 1a
mayor parte de los cuales o todos ellos utilizan una morada

comun’, (Geough, 1971).

59



Lta familia tiene eorigen en el matrimonio, formada por Vla
esposa, él esposo vy los hijoe nacidos de este. Siende pusibia
que otros parientes vivan con ese grupo nuclear,

lL.a familia eanstituye el micleo y el eje central, en el cual
trangcurre nuestra existencia como seres humanos dando la can-
tinuidad a la sociedad miema.

Dentro de la sociedad, la familia es una pieza fundamental
gque constituye uno de los cimientos que la sostiene.

Estrada, L. (1989) describe a esta pecueia organizacisn so-
cial llamada familia, como una unidad de personalidadea que
interactaan entre sf, los cuales forman un tonjunto de sistemas
de emnciones y necesidades de 1a misma naturaleza.

Es asi gue tanto adultos como jovenes, bhuscan dentro de su
seno la satiasfaccion casi total de sus necesidades emocionales.

Oentro de la familia pueden surgir varios cambios positivos
o negativas, luchnas vy tensionee, aque pueden llegar a ser in-
tolerables para los miembros de la familia sfectando a éstos mis-
mos n bien persistir a través de toda una vida a8i no son

solucionadas a tiempo.

2.1.1 LAS FUNGIONES PRINCIPALES DE LA FAMILIA

Ast las funciones de la familia pueden encontrarse dentro de
un marco de salud y normalidad o bien adguirir ciertas
caracteristicas de enfermedad o patologia. que pueden iree desan= '

cadenando a través de la avolucion de ia famiiia.
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Depenaeré mucho . de ella para formar nuavos hombres con bases
s6lidas o bien hombree limitados para subsistir.

Existen diferentes tipo dg familia en funcidn de e estruc-
tura, del ntmero de hijos, de las edadea de estos, del predominio
de eexos, dal nivel educacional, ete. Dependiente de todas eetas
caracteriaticas, la familia tendrd una direccién y un destino en
cuanto a su funcioen., Es dentro de la familia donde el hambre ase
d4 plenamente, es donde ee desarrolla, evoluciona para legrar la
independencia y cubrir todas sus necesidades bisicas para subsie-
tir y relacionarse con el mundo exterior.

Dentro de la enciedad, el hombre y la mujer tienen lae mie-
mas oportunidades de relacionarse entre sf y podsr_llegar a for-
mar wuna familia; de esta manera el homhre puede procrear,
realizarse & imponer taodas las reglas socialee ya que viven
dentro de una sociedad que les permite subsistir., en donde el
papsl importante que tiene gque realizar es la socializacidén por
medin del cual se desarrellan valores, normaes y patrones de con-
ducta que mean aceptables y necesarios para la canvivencia de ese
nuevo grupo social.

Ackerman (1978; cit. en Castillo, 8., 1988), plantea que la
familia se amolda a las condicianes de vida que dominan en un
lugar y en un tiempo dado y que &n loe afics tempranoe la vida se
camparte exciusivamente con los miembros de la familia.

También considera que los vinculos familiaree se dan a
traves de wuma cambinacién de factores tanto biolagicos,

peicologicos, saociales y econémicos. Ya que biologicamente la,
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familia sirve para perpetuar la especie, las funciones bioldgicae
de la famklia eolo pueden cumplirse en una agrganizacion adacuada
de las fuerzas sociales.

Peicolegicamente los miembros familiares eatan ligados en
interdependencia mutua para la satiefaccién de las pecesidades
peicoafectivas y estin ligados econdmicamente bajo una miema
clase social, para la provieidn de sua necesidades materiales.

Este miema autar menciona que las funciones principales de

—

a familia son:

1. Cuidar de loe hijos asegurando un bienestar para su futuro,
asegurando su susheigtencia a través de la satisfaccién
plena de sus necesidades tanto emocionzles ecamo materiales,

brindandolee una proteccién fisica.

2. Par sequridad en la unidn social, que es la matriz de los

tazoe afectivoe de las relaciones familiares.

3. Brindar una identidad adecuada a lee hijos, para que en un
futuro desarrellen el rol adecuado a su sexo y logren su
realizacidén como eeres humanos. Esta identidad ligada a la
identidad familiar vy a la identidad del grupon soc:al; esto
proporcionara la integridad y fuerza psiquica para enfrentar

esperisncias nuevas y situaciones externas.

4, El moldeamienta de .2s roles sexuales.
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S. Crear.la ohligacién para que los hijos participen y a la vez
se hagan responsablee de los roles de cada uno, dar la opar-
tunidad para que loe miembros de la familia se adiestren en
las tareas de participacion eocial, en la integracion de los
roles y la aceptacién de una nueva responeabilidad social,

que aesto a8 la larga les beneficiara en un futuro.

6. Fomentar y promover el desarrollo, el aprendizaje y sl apeye
de la realizaciédn creativa y el impuso a lograr una per-

sonalidad firme.

De esta manera, el reapetoc entre los miembros familiares,
logrard la individualizacién de las diferentes personalidades
dentro de una familia y el reconotimients de cada uno de ellus,
les dard un lugar dentro de la familia. Por otro lado se debe
mantener la unidn de la familia en un ambiente lleno de armoma y
ton un sentida positivo de libertad.

La familia tiene la obligacién de educar & sue hijos en el
me jor sentido ya que e#8 parte de una obligacidn formar hijos de
pravecho para que sean hombres de future en donde desarrollen
todas sus potencialidades, inguietudes, metas, ete.

La famila puede cumplir © no con easte cojetivo y de eer asi
locs hombres creados bajo una familia de este tipoa seran hombree
realizadoe: de no ser ae{ serdn hoembres frustiradoe, inhtibidose,

llenos de complejos, que no seran autosuficientes. y2 que en 21



transcurss da eu Educaciﬁn tuvieron demasiadas carencias que
afectaron de manera personal y familiar a todo este sistema
familiar.

De aqui depende de la pareja. vYa Que ésta tiene la respon-
sabhilidad y la obligacién de brindarle lo mejor a eilos mismos
como pareja, para después tranesmitirselos a sus hi jos.

Otro aepecta importante que hay que tamar en cuenta, eas la
procedencia de lae familias de cada pareja, la formacién que
tienen, que huella les ha dejado el &rea de identidad de la cual
han tomado la base para la formacion de su personalidad exiutante
y la base que le dejaran a los hijos.

Cuando hablamos del area de identidad, nos referimes a la
conatanta raarientacion interpersonal que ofrece el nedio
familiar, mediant> el cual ee fortalece el desarrollo de la per-
sonalidad, an eegpecial en ciertos aaspectos del super-yo: "El
super-yo ee consecuencia de la internalizacien de las normas
éticas de la eociedad en la cual vive la persona y se desarrolla
por identificacien con las actitudes de los Padree"”, (Freedman,
A. y Kaplan, H., 1975).

El sentimientns de ser uno miemo toda la vida, requiere de
una constante alimentacidn que rectifique a cada pasn la edad vy
circunstancias apropiadas.

Egtrada, L. (1989}, menciona que en la pareja. la busgueds
de una armonia se lpogra cuando se complementen las areas psfquica
y bioldégica sromoviendo la maduracidn del self (percepcién de a1

mismo), a ravés de la reprcduccion. Dande ia pareja tengs 1=
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capacidad de adaptarse a los nuevos cambine perscnales, sogiales,
como los de la pareja miema y por consiguiente los de la familia.
§i ge alimentan todas las 4reas en la pareja; tanto la de i1den-
tidad, seexualidad, economia y del fortalecimiento del yot!, la
pareja ealdrd adelante a pesar de loe conflictas que en un
momento dado pusdan afectar emocionalmente a la integridad de la
misma; esto tisne que llevaree can cuidade no descuidando una de
ellas porque puede provocar un desequilibrio en general.

Par otra parte la libertad para expresar la propia per-
aonalidad y mantener asf el saentimiento de identidad. Ee
necesario reforzar el respeio por el otro ser, aceptarlo tal como
es, daree amboe todo el amor posible ya que serd el reflejo para
los hi jos.

La pareja debe aprender el papel de madre y de padre,
avitando uear a loa hijos para llenar vacioe de identidad., Es
nacesario intarcambiar los roles de padre y madre cuando eato sea

necesario para legrar la compreneidn mutua cemo pareja.

1 Componente esetructural del aparato psiguico. el cual cumple una
funcion mediadora entre los inastintos primarios (necesidades
internas, fisicas y psicolégicas), representadas por el Super-
Yo, del que se percibe cualidades, valoraciones y actitudes. El
yo es el mams proximo a la cenciencia.
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2.1.2 LA FAMILIA COMO SIBTEMA

La familia conetituye para los seree humanos el siastema masa
importante para sl desarrollo peicobiolégice individual, dentro
de las cuales participa la interaceidn emocional y la formacién
de la autaestima y el desarrollo de la misma.

Oentro da la familia los mistemas y los miembors interactian
constantemente, eato tiene gran influencia en la formacidn de la
pareonalidad de ios diferentes miembros familiaree, en donde el
cardcter y la personalidad individuales son moldeadoe por lae
diferentss relaciones del individuo con otros serae humancs.

Al respecto, Satir (1978; cit. en Garay R., 1988) aszdala que
la Familia esta cunaiderada>camo un aistema abierto, que ofrece
las alternativas en donde la continuacidn de su vigencia depende
dal eéxito con que se enfrente a la realidad.

Una de las caractertiaticas de loe sietemas abiertos es la
autoestima ya que la conducta gira alrededor da éeta, las ac-
ciones eon el resultado de la realidad; donde loe cambios son
bienvanidos considerdndose normales y deseables.

filsimismo menciona, que la familia no puede ser considerada
come un sistema cerrado, vya gue éete ae basa en edictos, leyes,
orden y funciona a través de la fuerza, tanto fisica como
peicolégica donde la autoestima pasa a sequndo plano, en cambio
gl poder y la conducta som principales donde hay resistencia a un
cambio y la imposicién o los objetivos del sistema son prin-

cipales.
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Todo organismo vivo es un =sistama relativamente abierto,
donde se intercambia informacién cﬁn el medio ambiente y con
otroe sistemas que le rodean. Ya que el grupa familiar eBta
abierto hacia el sietema social que le imponen sus mormas y que
determina algunoe de eus valores fundamentales.

Por otra parte, Ackerman (1978; cit. en Castillo 8., 1988)
refiere que la estructura de la organizacion familiar no ee en
ningun pentido eet&tica. Es la sociedad la que moldea el fun-
cionamiento de 1la familia para lograr su mayor utilidad. La
familia es el producto de la evolucidn, los cambioa adaptativos
de la estructura familiar. estdn determinados tanto por su
organjzacién interma como su pogicién exterpa en }a comunidad. La
familia debe ajustarse por sf{ miema, desde dantro de la amplia
gama de cambios que afectan las relacionee de cada uno de sus
miemhros. Comao se habia mencionado anteriormente, la familia es
un sistema en el cual todos los miembros familiarese interactuan
antre s1 y donde ee pueden dar cambios que pueden llegar a afec-
tar a8 algunos de los miembros. La familia es un sistema de inter-
cambio.

Las relaciones familiares regular 13 corriente emocional,
facilitan algunos canales de desahogo emocional e inhiben otros.

£l eistema familiar da ppurtunidadss para el desarrollo de
sus miembros, moldea el sentido de reeponeabilidad, provee el
bienestar a loe demss. proporciona modelos de éxito.y fracaeo en
el rol personal y sacial, inicia el cambio emocional donde cada

miembro influye en la conducta de todos las demas.
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El hombre no es un ger aislado, sing un miembro activo vy
reactivo He grupos socialea, en donde estd en constante relaci6n
gon loe otros serea de su especie,

No olvidemos que el nifio reeponde a laa tensivnes que afec-
tan a la familia; es por esc que la familiavdsbe ser capar de
enfrantarse a los cambiose internos y exterrmoe permitiéndole en-
garar nuevae circunstancias sin perder la continuidad gque propor=
ciona un marco de referencia a sus miembros.

Otra funcidn basica de la familia, consiste en brindar apoyo
a sus miembros cuando uro de sllos lo neceeite (por ejemplo, que
ae encuentrs afectado por el strees); los demis miembros sentirdn

'la necestdad de ayudarlo y acoplarse a las ruevas circunstancias.

De esta manera, no ee puede dejar de mencionar la influencia
que tiene la eociedad en relacidén con la familia. Una serie de
problemas sociales estadn afectando a la sociedad miama y par con-
siguiente a3 todas osus eistemas, uno de ellog ee la familia si
éata no cumple con lae funciones fisicas, pseiquicas y msociales
que histéricamente le corresponden, 8e convierte en el principal
agente motivador de conductas antisaciales, ya que ese sale d= la
norma y de los patrones de la sociedad que éeta misma eatablece
por naturalidad propia.

Si recordamoa, la familia es una unidad de intercambia
emocional donde los valores eetan en juego, loe cuales radican an
la dualidad, amor, odio; fluyen en todae direcciones en constante
interaccién primero con los padres que dan entre sf y luega con

loe hijoa, para deepueée interactuar con 1a soeiedad. ésta le dard
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el medio para desarrollarse come seres explotando _tqdaa“ sus
capacidades, relacionandose con oiroe seres, enfrentandasa.ante
¢l miemo y ante los demde experimentando sus p;npias inenciaa'
que lograran enriquecerlo; la actitud de los padres ante los
hijaos es sumamente importante, ya que de ellos se toma el ejemplo
basicoc a seguir.

Sanchez, J. (1987) al hahlar acerca de la dualidad entre el
amor y adio explica que é&stas estan determinadas por la actitud
de ambos padras, aunque estas actitudes estan influidae a su vez,
en forma muy importante por la conducta de lee hijos. Esta ac-
titud de los padree depende mucho de su estructura propia, como
resultado de su condicionamiento familiar temprapo, Rai ambos
padresa- influyen en el hi jo.

£l pasado de los padres o el cémo haya vivico su infancia vy
adolescencia, influye demasiado en 1la formacicn de la per-—
sonalidad del hijo, por ejemplo, 8i en los padres er:iste hos-
tilidad, el nifio se da suenta ya que es perceptive, comienza a
establecer alianzas por el temor de perder el afecio o la
aceptacidn; todos los sentimienteos experimentados par la propia
familia van evolucionando conforme los  hijos crecen y se van
desenvalviendo en diferentes ambientes de los cuales iran tomanda
determinadae influencias, la familia no se queda egtaltica ni
mondtona ya gue el cambic siempre esta prepente aungue este sea
demasiade ligero; estd en constante movimiento. Ya que la familis

no ea simplemente un grupo de personas que viven juntae y repre-

3



eentan ciertos papeles spciales tradicionales coma miembros dz la
familia, s=ino que es un sistema dindmiceo que ejerce una marcada

influencia en la conducta de sus miembros.

1.2.3 EL DEBARROLLO DE LA IDENTIDAD

La atmésfera familiar sufre cambios constantemente,

Uno de loe objetivos de la familia es socializar al nife y
fomentarle el desarrollo de la identidad {(sentido del yo que
proporciona una unidad a la pereonalidad en el transcurso del
tiempo, vivencias del Yo).

Para formaree una identidad individual reguiere de un apoyo,
de una identidad familiar, vy ¢sta a la vez requiere da una iden-
tidad social.

La familia es la fuente principal de la identidad, con la
cual se forma la identidad de laos miembroe familiares dande estoe
interactian entre s! formando una identidad mutua como familia y
a la vez en particular, El gentido de la identidad de cada
miembra, se encuentra influido por el sentido de pertenencia a
una familia eapecifica. El desarrolla del nifAo nunca se da por
separade al igual aque pu identidad ya gue toman las bases desde
pequefos al grupoe familiar 2] que pertenece.

Cada unp de lae fases por las que atravieza el nific en su
srecimiento, su adaptacien, el mediec familiar, ete., es un

proceso binccocial en constante mavimiento.



Recordemae que- log Fadres -eon . el erimer modelio de .

identificacien de los hi jos.

2.1.4 FASES DEL CICLO VITAL DE LA FAMILIA

2.1,4.1 Et DEGPRENDIMIENTO Y LA ETAPA CONYUGAL

La busqueda de un compafiero o compafiers es wl fin de tado
ser humano por naturaleza.

En la actualidad muchas coeas han cambiado como las coe-
tumbres, modoe de vida, formas de pensar, etc. En el tipo de
sociedad en gue estamos viviendo, los Lambxua_ han ei1dc muy
radicales y extremistas, Que han i1do modificando eciertos patrones
y noreas sac:ales, corn el proposito de tener una vision global de
ios antecedertes que ee deberian tenmer er tuerts en la eleccion
de pareja, para un futuro matrimonio, a zontinuacidn se enlietan.

Alguncs conceptos exiraidos de autocres comp Estrada, L.
(1989) y Sanchez, _J. (1987) mencionan que !a etapa prenupcial se
caracteriza por el galanteo y la seleccion del future conyuge. Se
da como un presupuesto la libre eleccitn, al escoger a la pare)a
con la cual ge quiere contraer matrimonic, Tenomanos que en otra
época Y en otro tipop de sociedad no aparece, sgino que son  los

padres © los abueloe los gue determinaban las parejas.
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Es. de suma importancia la adecuada seleccién de pareja, ya

que las bases con las cuales estén fundados sus principios de la

formacion de una familia, dependerd en gran medida el éxito o el

fracasa. 0De acuerdo con Estrada, L. (1989) en la eleccién del

compafiera o compafiera intervienen dos factores:

Una busqueda de fusidn, es decir se refiere a un astado in-
madure en donde no ee ha logradm adouirir una in~
dividualidad, donde @e pierde la base de una relacidn basada
en una libertad de llegar a ser un individuo en si mismo con
la capacidad de valorar al otro ser en todo lo que es, en
esencia misma.

Muchas veces piensan que el o nyuge les solucionara todos
sus problemas personales (culpa, depresiones, fracasos,
éxitos, etc.). Achacdndole al cényuge toda ewsis carga,

haciéndolo responsable, de una cosa que no le correcponde.

Una busqueda de cercania y compafdfa en la cual ambes
campartiran el resto de su vida en un ambiente woe amor vy
sincer idad.

En 1la etapa del noviarzgo, el objetivo principal de ecte es
el conocimiento de la pareja, es una etapa de exploracién y
de wmreparacion, de acuerdo con las normas morales vy
religiosas gue nuestra mociedad acepta. Todos los  javenes
anhelar pncomtrar a Bu pare’a. Pero no hay una formacitn

previa de peracnalidad dentro de ios medios  institucionales
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que eduque en esta area; eino que la experiencia miema es la
que va dando las pautas a seguir. Es8 una actjtud meramente
idealieta y subjeliva, en la que muchas veces ee adquiere
una responeabilidad para el matrimonio y formar uma famiiia.
8in embargo, se pude llegar a un estado de ecledad y angue-
tia que los lleva a actuar en forma exploeiva que los orilla
al fracssa.

Una de las alternativas para una pogible scolucion an-
ticipada, aesria la objetividad, el razonamiento adecuado con
ou debido tiempo, temer en claro las metas, las expectativas
de un futuro. 8Sin embargo, el rigoriemo y el formuliemo que
nos impone la sociedad en la que vivimos, noes limita ex-
presar’ libremente los eantimientos impidiendo un vinculo
real vy efective para el praceso de madurez. Oonde inter—
vienen muchos aepectos sociales daonde a veces la familia in-
terviene demasiado, perjudicando la relacién de pareja. Uno
de ellos eon loe prejuicics que la sociedad, a través de la
clase social a la que paertenecen, lea va imponiendo. Muchas
veces son factores externos como el nivel socioeconémico, ta
atraccion fieica, el atatus social, ete., los que en un
momento dado aon lae factores determipantes en la aceptacion

o el rechazo en una relacién de noviazgo.
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Autores como Eetrada, L. (1989} y Banchez, J. {(1987) con-
sideran que algunos antesedentes que deberian de tomaree en
cuenta en la eleccidn de pareja, para un futuro matrimonio

s8oni

Haber alcanzado un grado de madurez fieica, psicolégica vy
social.

La madurez psicoldgica: ee basa en la aceptacitn de una
responeabilidad de la vida en comin; tener bian claro qua de
un momento a otro el rol de cada uno puede cambiar al ser
padre o madre, el haber podido romper con la dependencia
emociaonal con loe padree de la pareja y tener conciente que
formaran una nueva familia donde loe prinecipales conductares
de esa nueva vida seran ellos miemos.

La madurez social: Significa que ambos cényuges han logrado
canfigurar sus roles independientes que la sociedad les
damanda para integrar un matrimonie, ser autosuficientes
econémicamente, anfrentarse a la vida desarrallando lo mejor
posible sue capacidades fisicas e intelectuales para poder

sostener una nueva familia,

Tener interseses y aptitudes semejantes: el individuo desde
pequedo va tamando identidad y a la ver va sienda reestruc-
turado por una eerie de patrones socioculturales que van

predominando en la edad adulta.
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Esto va formando el caracter sociocultural andividual;  por

“lo" ‘tanto deben eristir semejanzas entre la pareja para que

exista un mejor amoldamiente en las relaciones interper-

sonales.

Tensr creencias afinee: doctrinales, espirituales, filoséfi-
cas o religiosas, §i existen seme janzas, ls pareja =e ec~
timula y se enriquece. De manera contraria comenzaran a sur-
gir determinados corflictos entre ambaos, por ejemplo: ia
manera en que cada quien ve el papel de como dehe 8er un
padre o una madre, la forma de actuar en la educacitn de las
hijos, el manejo de la economia, las exnect‘atxvas que cacs
quien quiere para loe hijos, lae actividades recreativas vy
socigcuituraies para éstos, las normas morales, la religion,
ete., Todos estos facteres representan focos conflictivas

dentro de la pareja si no hay similitudes,

Taner preaan%s cuales seran sus expectativas dentro del
nivel gociocecondmico: a que status social varn a +tratar de
integrarse. Es necesario recordar gue en el tipo de sociedad
en la que vivimos, el factor econémico desgraciadamente in-
fluye demasiada, en la gual le dan determinads direccien

sobre la organ:zacién interna de la familia.
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Tener una actitud semejante con raspecto a la vida sexual:
En fa actualidad, la sexualidad en muchae familias ==z cuoro
un  taby el cwal se tiere oculto y prohibido hablar sobre 2!
tema, en donde a los hijos nunca se les habla de ello al
menos que tengan edad suficiente para poder eestablecer un
dialogo.

8in embargo es de suma impertancia fque desde pequefoe se les
hahle de la sexualidad, como wparte de cvna funcien tan
natural y real. Donde se le haga ver que la sexualidad es

una forma de comunicacién bumana.

Integrar un sistema de geguridad emocional interno, gue 1n-
cluya & uno aisma y al nuevo compafero o compafiera. Donde la
base esta dada en aspectos reciprocos acerca de lo que cade
una piensa dar y lo gue espera recibir del otro. Er relacion
a esta, Estfada. [ (1989) sefala que las expectatiwvas de
una persona estan basadas en su histaria, en las experien=~
cias que han compartido durante el transcurso de lps @aiog
dentro del eeno de su familia, con sus padres y hermanos.
Todo esta pasa a formar sarte de su equipo psicologico y  ee
traduce 2n una serie de ideam, intercambice y nececidades
que en un momento determinade se proyectan en la peraona aue
va a ser su conyuge.

S1 ra estan bien claros estos factores, darad como resultado
un fracasd., ya aque estén operzndo bajo terminas completa-

mer*e drferentes g 1ncongruentes. donde factorer como el
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coeficiente intelectdal, "o bien un problema de gereonal idad
emocional severo que mo permita obtener lo edperado ni pars

gl mismo ni para la pareja.

Otros factores que pusden influir en la relacion de pareja
seria la problemitica peraonal, muchas veces de naturaleza
neurdtica o peicdtica, que inevitablemente oe deposita en el
atro y aparecen las necesidades no reesueltas de competencia,
dominio, destruccisn, etc., utilizando al compadero como un
medic para lagrar un éxito no resuelto; irracionalmente ad-
judicando patologias como el rechazo emocional. El sadismo o
el masogquismo. Tode esto viene a relucir en el transcursa
del tiempo, que tarde o temprano tiene que hacer erupcién,
es recomendable wna terapia psicoanalitica i1ndividual o en
el caso contrario ei ya esta afectada emocionalmente la

pareja eeria una terapia de pareja.

2.1.4.2 ETAPA CONYUGAL

Esta estd formada por dos seree adultos, donde se unen para
constitulr una familia. Donde las funcionea eon ecspecificas vy
vitales, Son parte esencial y depende de la adecuada formacion
del sistema de pareoja; Tomentancdo el aprendizaje y el crecimiento

personal .



Eeta etapa se caracteriza por la vida en conjunto cesde el
matrimnniﬁ haeta el nacimento de lecs hijoa. £l primer afo de
vida en comin repreaenta la etapa dificil, ya que es de ajuste ¢
de conocimienta de la pareja. Se crean los cimientos de lo gue
llegara a ser la familia, en donde el ambiente debe ser favarable
para realizar todas lae expectativas de pareja, donde deben ejer-
cerse adecuadamente los roles de paternidad y de maternidad
dejando a un lado otros factores y dedicarse con amor y ecmero a

la erianza de lee hijoa.

2.1.4.3 LA FORMACION DE LOS HIJOS

Agui aparece un nueveo subelstema denitro de la familia, ern el
que las nifioe y los padres tienen diferentes funcionmes; donde el
nuevo miembro debe adaptarse a las reglas y al antiguo sistema,
dabe modificarse para recibir al nuevo miembro. Es natural que
venga un pericdo de atrese mientras gurge la adaptacian, restruc-
turando los nuevos roles.

En cada etapa por la que atraviess el hijo surgen nuevos
cambioe, aumentan las respcnsabilidades y la sobrecarga emocional
va siendo cada vez mavaor.

"La capacidad de sdaptaé;an con flexibilidad u homemstasie
es gumamente importante para e! buer funcionamiento v ¢! decsa-

rrollo de la familia como unidad y la de sus miemtras" (Anguio,
B. 1981). GSe da un constante intercambio entre ios miembros

familiares. se determine el destino 2mccional we asue rozsors
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ESTA TESIS NO DEBE
SALIR DE LA BIBLIOTECA

La fa&ilia pasa por un ciclo donde todo eer humano despliega
sue funciones.

Asi los padres seran los principales maestroe para sus hijos
tranemitiéndoles todas aus ensefanzas, formandoles su personaliad
que interactdan y forman un sistema de emocionee y necesidades
relacionadas entre ef.

Loe padres crean una identidad hacia sus hijos, por lo lanto
deben eer concientes a la llegade del! hijo, wver 8i tienen laos
medios aeuficientes para darles tode lo gque necesiten, cubrirle
todas sus necesidades basicas. Como ee menciono anteriormente, el
factor econtmico es muy importante, vya que ei no se tisnen los
medios suficientee para satiefacer al nueva ser, se deeencadema-
ran una serie de problemas, afectando emccionalmente a la pareja.

La llegada de unm nifo requiere de un espacia fisico y
emocional y m&s que nada el deeeo mutuo de la pareja de tener wun
hi jo. Es muy importante hacer conciente del par que se auiere
tener uﬁ hijo ya que algunos padres no desarrollan adecuadaments
el rol de padres y conforme transcurre la vida, culpan a los
hi jos par los fracasos o bien son wtilizades en diferentes formas
para cubrir algunas fallas emocionales de ectos, adjudican reles
a los hijos inadecuadamente haciéndolos responaablea de ac-
tividades que a ellos no les corresponden, chantageandolos
emocionalmente, etc. Con loe hijos se descargan emacionalmente de
manera inadecuada o patoclegics deteniendo as:, el progreso del
ciclo vital de la familia, coartando la libertad en sus hijos o

ser ellos mismos.
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Asi ee ven infinidad de casos. Otro factor negativo e: la
insaguridéd personal y toman la decieién de tener un hijo, eolo
por darle gueto a los padres de la pareja o por presion de éstos
@ bien pars afirmar 8l status sccial, stc., todo eato determinara
la inmadurez y la falta de reflexién de la pareja que mas
adelante per judicard a lgs hijoe y a la pareja.

lL.oe hijos deben ser amados, 1llegando a un hogar en donde el
papel que van a desempefar haya sido valorado con toda ob-
Jjetividad.

Sanchez, J. (1987) hace referencia a que la pareja antes que
nada debe desarrollarase dentro de una madurez peiquica y fieica
donde amboe deben sentir que han logrado um ajuste emocional;
donde los hi jos planeados tengan una seguridad emocional y wuna
integracitn eocial donde !leguen a realizar todas sus poten-—
cialidades para enfrentarse a una nueva vida. Tenienda como
finalidad una independencia emocional.

La familia debe permitir que el individuo vaya fortaleciende
su pereonalidad, afinandolo por madio de normaa, pautas, etc.,
gin caer &n el error de que lleguen a eser lo que los padres
guieran, sino lo que su propia capac:dad les permita; dejando que
los hijos se desarrollen libremente, evitando la impomicion de
ciertos critériua que reprimen a loa hijoa para el logro de aus
propias expectativas.

Una de las etapae con mayores cambios en los hijoa es la

fAdoleacencia; donde se combinan varios factoree como: los proole-



mag emocionalege eerios, el que log padres revivan su propia
aanleucencla entrando en uma dualidad.

Los hijos me van, 8e separan emocionalmente y surgen variaos
cambiaos dentro de su personalidad. Los padres se ven en un  con-
frontamiento con sus propios hijoa, scomienza una rivalidad en el
aepecte fisica, en lo moral, en la inteligencia, en lo laoaral,
etc., ya que las ideas y loe pensamientos son distintoe.

l.og padres experimentan muchas frustraciones y muchos éxitos
a la vez, e8 una etapa llena de cambioe donde se experimentan
muchoe sentimientos de pérdida, tristeza, alegria, ete.

Exiate un desprendimiento gemeral! en toda la familia. Esto
es euperado si los padree dan apoyo al adnlescent? y a loa demss
miembros de la familia y a s8i miemas; reinando un clima de

respsto, mediante un comportamientc maduro y aceptando el cambia.
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2,1.4.4 RE-ENCUENMTRO

Esté etapa, s8e refiere a que una vez que lee hijos se Hhan
ido, ya sea porque se han casado o bien por una separacién debido
a un cambio emacional, donde se produce la independencia, es en-
tonces cuando la pareja se vuelve a encantrar nuevamente consigo
misma y con el compadero o compafiera. Empieza la tarea de la
busqueda de nuevos egtimulos y nuevas metas para el mairimonio.

Una fage de aislamiento y depresién de la pareja comjenza,
ya aque la etapa de crianza se ha terminado, se enfrenta el paeo
de la edad madura a la vejez. 8e dan cambioa sociales vy
tamiliares como: el admitir a nuevoe miembros de la familia, el
nacimiento de los nietos, la muerte de la generacidén anterior, la

declinacién de la capacidad fisica, etc.

2.1.4.5 LA VEJEZ

Es una etapa dificil y pemada ftsicamente ya aue en ella la
muerte se encuentra a adlo unos pasaa.

lLa eoledad y la depresion estdn presentes ya que la fuerza
fisica se ha ido al igual que las metas; los hijos wvuelcan au
atencién hacia ellos, pero frecuentemante se establece la
sobreproteccién de hj jos a padree en donde no se les permite
vivir en libertad’

Estrada, L. 1989) geflala que durante esta etapa se debe
tener la habtilidad suficiente para aceptar con realidad las

propias caracidades asl como lae iimitaciones.



7‘Alvigua¥;gg iﬁ%arf%ﬁfa:cqmpja(:détroi Yy éqeptarrla"indgpen-
denci; cuando eéeta sea necesaria, aceptandnyei_réi de'hiioa una
.vez maa. : E

Existe una inseguridad de que 21 Illegar a viejo no sera
reepetado, ni atendido ya que existe un temor al llegar a viejo
&a que lae capacidades tanto fisicas como intelectuales se han
agotado y por consiguiente surge el sentimiento de eer un estorbo
y una carga para la familia, estando presente el vaer a up asilo
vy mer completamente abandanado por loe seres queridos. Existiendo
agntimientps de depresion, fracaso y cdesesperacian.

Es mejor aprender a crecer, madurar y envejecer adecuada-
mente, que martirizarse hacia lo que se le preamenta en un futura
inevitable.

Un sar que ha vivido felizmente durante el transcureo de su

vida, de la misma forma aceptarad la muerte,

2.2 GENERALIOADES DE LA FAMILIA CON UN HIJO CON SINDROME DE
OCUN.

Comp se menciond en el capitulo anteriar la institucidan Fun-
damental de la Sociedad, es la familia; en ella se lleva a cabo
la. educacisn. las normas saciales, el caprendizaje y la
interaccien c¢on los demas, la formagion de la personalidad en
pocas palabras Be da la formacién del ser humanao en todas sus

4reas fisica, emocional, intelectual, etc.



Barbaranne, B. (1988) menciona que cuando en la familia
llega un éer minuvalido?®, o con algun tipo de Deficiencia Mental,
el eequema y la estructura familiar se ven afectadas, mroveocandao
un impacte a todos los miembros familiaree interrumpiendo el
progreso y sl funcionamiento del sistema familiar completo.

Los efectos que pusden ocasjonar en las familias, tienen
congecuencias diferentes par ser todae diferentee entre af.

Para algunas familias es una gran tragedia cuyna‘efectna aon
de deeilusién o desesperacién; para otrae ee una crisis demasiado
coria imposible de superar. Provocando angustia, satress, delor,
deeilusion, trisieza, deeolacion, etc.

Tadas los miembroe familiares experimentan diferentes sen-
timientos y en cada uno de ellos tiene un efecto diferente, por
tener personalidades dictintas. Este efecto influira directamente
en la relacién con el individuo con S{ndrome de Down. Incluso en
la relacitn entre los Padree llega a provocar el divorcio, a bien
a una separacidn temporal, que con el tiempo si no es atendido
egte problema puede llegar & una separacidn total, cambiando toda
la estructura familiar: provocando cambios intrapsiquicnas e in-

terpersonales.

2 iJma minusvalia es la situacidn de desventaja de un incividuo
determirmade a vonsecuenc:2 de una deficiencia o de una discapa-
cidad, que iz limita o le irmpide ¢l desempefic del rol que ser:a
normai en su -~sso (en funcicn de la edad, seve vy factares
satiales y culturaies),
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Los éalea cambian y las necesidades de la familia aumentan.
Ya que el nifio Down aparte de caracterizarse por el retardo men-
tal, sufre de otras consecuencias, como problemas en el desarro-
1lo motriz, emocional e intelectual}{ es agqui cuando la familia
dabe tomar fusrzas para enfrentarse a esta serie de problemas y a
estas nuevas necesidades especiales por lo tanto, viene un des-
gaete emocional mayor al iqual gue econémico, vya que necesita de
atencitn médica especializada y psicoldgica permanentemente para
legrar wuna adecuada evoluciédn en su desarroilo. Sic zmbarge el
emprobrecimiento ambiental conduce al empobrecimiento conductual;
provocando limitacionee en el desarrollo de la personalidad del
individuo con Sindrome de Down, s

La familia debe acoplaree, aprender a aceptar el problema,
buscar nuevas formas de vida positivaes para lograr el desarrsllo
narmal de todos los miembros familiares.

Las relaciones e influenciae entre2 los nifles con retardo
mental y sus familiares parecen ser reciprocas vy circulares;
aunque las familﬁaa estén afectadas por la presencia de la per-
sona con Sindrome de Down, estos Gltimos también estan afectadoa‘
par las respuestas aque van teniendo cada uno de los mienbros
familiares entre ellos mismos y con el miembro con Sindrame de
Down.

Los padree no deben perder 21 control ante eata situacién,
gi no todo lo contrario deben eontinuar asumienda granm respon-
sabilidad hacia su hijo, y tener en cuenta que sue demae hijoe se

independizaran y lograr&n sus objetivos, mientras que el hijo
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Down se detendra pér su problematica de naturaleza; mae ein  am-
bargo, n; quiere decir gue no logrard nada de éxito en otrae
areas. ta familia debe moverse en su ciclo vital a pesar de la
falta de cambio gue se encuentra en el hijo Down. Por lo tanto 1
hay desacusrdos entre los demas hijos, no van a eser sapaces de
desenvolveree en términoe narmalaes, sino que su desarrollo estara
por debajo de lo normal y eeto traera como coneecuencia que la
Sociedad y sus miembros las rechacen, las abandonen o lee den
malos tratos. Teniendo como consecuencia un mayor desajuste en la
astructura familiar.

Dependard del ambiente familiar para que el nific Down logre
tener derecho a todas las oportunidades que ee le brinde, de ella
también depende que se lleve a cabo la scocializacién adecuada.

Muchos padres osuelen ocultar a su hijo en la medida en que
su preeencia siygnifica una devaluacién ante elloe mismos, o bien
muchoe padres suelen wtilizar a3 su hijo para justificar sus
propiose fracaspe o reclamar ayuda chantageando emocionalmente a
sus demas hijos; influyendo sentimientos negativoe en ellos mis-
moa y a vacae volteandoselee a aus propics padres o a1 hermano
caon Sindroms de Dawn, todo esto influye en el proceso de

adaptacian del individua con Sindrome de Down.
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2.2.1 REACCIONES DE LOS PADREB ANTE EN NACIMIENTO DEL HIJO CON
SINDROME DE DOWN Y LA HANERA EN QUE AFECTA A LOS DEMAS
H1JoS.

Las reacciones mas comunes que manifiestan las Padres a par-
tir del nacimiento del nifio Down, son de incredulidad, eaturados
de dudas, 1lence de diferentes sentimientos, teniendo distintas
reacciones, enfrentdndose & una situacién a la cual nadie estaba
preparado para recibirla; donde tendran que decidir como serd su
vida a partir de ese momento en adelante, donde en s8u mayorila
estardn concientes de las dificultades que se lee presentaran dia
a dia.

Son muchos los desene por los cuales los padres desean tener
un hijb. En principio de cuentas laos padres esperan un hijo nor-
mal, completamente sano; en quien los padres depositan todas eus
ilusionees, sus metas, etc.i formando sentimientos de virilidad en
el hombre vy en la mujer sentimientos de bienestar maternal, vya
que es la creacidn de un nuevo ser.

El deseo ds dgscendencia, el orgullo del padre por centinuar
sy generacidn, etc. Pero un grave trastorno genético puede acabar»
con este orgullo y crear una serie de confiictos que afectara de
manera irraversible la estructura familiar.

Eatas necesidades y expactativas afectan intengamente a log

futuros padres.



Todue debemos adaptarnos continuaments a las cambiantes
realidadeé del mundo, pero an la vida este proceso es lento y las
eituaciones por lo general ae pueden adaptar a ellae sin perder
el sguilibrio mantal y afectiva.

Como las padres no pueden controlar el conflicto deade 8l
principie, puede ocurrir que los padree tarden semanas, meses,
afioe en aceptar el problema; wsaben perfectamente el diagnéstica
de su hijo perc no creen que sea verdad, eato les proveca dolor vy
destruceién  interna ya que es una canfrontacién que nunca ter-
minan por aceptar. La situacian presente entre el acontacimiento
y la aceptacién emocional implica doe reacciones distintas;
conmucidn y rechaza.

En general cuando llega el nuevo eer al seno familiar; la
familia entra en un estado de crisie, naciendo diferentee sen-
timientos que amenazan la auloestima de loa padres y la unidn
familiar, afectando de igual forma a los demds hijos.

Ya que los padres son loe que con sus actitudes y forma de
ser ante el hijo Down pondrén el ejemplo 2 eeguir a los demas
hijog y estos a su vez se comportaran de la misma manera que le
hacen sue padres ante el nuevo harmano(a) con Sindrome de Down.

De acuerdo con la American Association on Mental Deficiency,
(1983; eit. en Castillo, B. 1988), 1la desorganizacién de la es-
tabilidad familiar ocasionada por el nifip Down puede deformar las
relaciones entre padres a hijos, entre hermanos y limitar el

potencial del nifio Down.
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El impacto de esta situacion puede llegar a manifestarse en
trastornos emocionales, ya sea por parte de los padres o de algun
hermanalal.

La familia en general crea mecanisms de cdefensa® (de
autodefensa), Tanto loe padres como los hermanoe, pueden ex-—
perimentar los migmge eentimientas, siendo mas arraigados en unps
que en otros.

Los padres por 1o general experimentan mas culpa que los
otroe hijos pera en ambos afecta.

Esto es muy relativo, vya que a cada uno de los miembros
familiares les afecta de diferente manera, vya gue los hijos ven
la vida de distinta forma que los padree y tienen una manera dis-
tinta de adaptacién a los nuevoe problemas al igual aue el
enfrentamiento a éstos. Lon hermanos pueden pasar por diferentes
reacciores de acuerdo con la etapa de desarrallo en la que Be en-
cuentren, al igual que los padres; no va a ssr lo mismo en unos
padres jévenes gue en unos padree ya entrados a la vejez.

Entre el deagn v la realidad en el nacimiento del nifio Down
gurgen muchae frustraciones par parte de ambpe padres; las idee:
de la madre sobre el futuro hijo, dependen de ou propia imagen
del concepte de la relacion madre-hi jo, de su concepcidn sobre su
propia madre, de la imagen de su padre y de su marido, creando a

gu hijo en €2 imagimacién. Cuanda nace su hijo Lewn, se cespier-—

® Proceso 1ntrapsiquice inconaciente; oe naturaleza protectora,
se wutiiiza para disminuir la angustia y ei conflicto suscitados
por lns impulsos del individuo.
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tan en ella fuertes problemas emocionales profundos, gue normal-
lmente quédarian ocultos si el nifle respondiers a sus ideales. Es
por eato que existe wuna relacidén mas estrecha entre la Madre y el
hi jo que con el Padre.

Par otra parte las reacciones del Padre eon diferentes vya
que el tiende a la intelectualizacion, al aislamiento o a la
sublimacién como farmam posibles de represi6n.

El crecimienta de un nifio Down coloca sin duda alguna, a los
padres y a la familia en general en un deamequilibrin afectados
por una carga pefquica, figica y material; o bien, moviliza a la
familia a sacar fuerzae positivas, que ein haber ocurrido el
nacimiento del hijo Down nunca hubieran salide a flote,
provocando cambios positivas en la estructura de las diferentze
pereonalidades de la familia. Asimieme se pueden presentar
diferentes sentimientas y reaceicnes negativas hacia el individuo
con S{ndrome de Down.

Considerando los mecaniemos de defensa descriteos por  Freud,
autores como Winieott (195%), Caplan (19613 cit. en Garay, 1988),
Lomas (19467, [bidem) entre otras, mencianan aue loe familiares =
parsonas minusvalidase, tiendan a2 presentar loe siguientes

mecanismos de defensa:

- £1 aturdimiento paralizante: Es una defensa muy primitiva
contra el dolor; actua como un analgésico, de efecto inmediato
aunque temporal, que da a la mente tiempo para elaborar un s1e-

tema de defenca mas adecuado.
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~ La Represién: Es un mecanismo utilizado frecuantemente;,ya que
tratan de olvidar, de borrar todo de su mente auhqué esté
presente: vivencias, impulsos. instintoe y conflictos, son
alejadns por el conciente. Con esta actuacian, sin embargo, no
son eliminados, sino gue mantienen tensiones continuas y condu-

cen a procesas de defensa.

- La Negacidn: Un nifo representa 3 los padres una extensien cse
g1 mismos, por lo tanto es normal para ellos el percibir un
defecto del nifioc comg un refle)o de su propia inadecuacion, ta
negacion tiene una relacion muy estrecha con la depresidn, la
cual retiene, evita un acto, excluye o blogues. Lna de las
reacciones mas naturales y de primers 1neslancia es la negac:ang
eate es un mecanisme de defensa que lac personas ermplean rcaca
protegersee a i mismas de sufrir una herida del wgo par tensr
un hije defectuoen. Mientras que se entuentran en este estado
estan inmovilirados para planear y manejar los problemas que
puede tenar el nifa. Ya que ase encuentran er un estado de

incredulidad y negacion, ya que es dific:] aceptar el pronlema.

£l siguiente paso es el de Frustracidn, cuando muchas
pregurtas acerca de ‘lpor quével retraso?, iy Qué va a g:-nmificar
en la vida? es un constante confrontamiento para las padres.

Pasan por un peripdo de miedo, a veces pueden rechazar ol
nific y a veeces pueden 3ser hipersensibles a lo que los demars

opinan,
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Algunoa padres se aimlan del contacto social  oor vergueriza
por el (queé dir&n?, etc., vy sé dedican al cuidado del hijo,
pasando en segundo teérmino los demas hijos,  Pueden exietir otras
reaccitnes como el abandono de hogar. es decir loe padres buscan
cualauier actividad social para alejarse de su hogar poniendo al
tanta a otra persona sustituta que se haga cargo del hijo Down y
de los dem&s ocasionanda problemas personales, conyugales vy
familiares. Es un periodo de ajuste.

Los oadres que ya han pasado por estz stapa commrenden que
es mormal que sientan rechazo, coraje, miedo, culpa, resen-
timienta, etc., 8Son respuestas normales ante un prablema que no
encuentran la salida tan facilmen'e.

La aceptac:ion del problema v la voluntad para enfrantar Ja
situacion indican un cambio en la actitud hacia el problema.

En alyunas ocasiones la madre esta tan deseecsrada ante esta
situacién aue toma la iniciativa de no nabhlarle al hijo durante
su etasa de desarrcllo; agravande el estado emocional del  hijo.
Una wvez que so ha tomado la realidad del problemz lpe padres
deciden acudir a una poicoterapia donde lea ayudaran a salir
adelante.

Todoe log mecaniemoe de defenga esperimentados ogor ios
Padres van acompafiados de diferentes sentimientos que ae
ehtremeczclan con  las viventias personales de ecada miembro

familiar,



- Culpabilidad: Eate sentir lleva a un desgaste emocionai v
fisico, constantemente la pareja siente culpa y a la vez se la
achaca a su conyuge, o desplaza la culpa hacia ciroa miembrom
familiaree, incluasive a parientes muy lejanos, deacaneando
aparentemente ya que me quita un peso de encima temporalmente,
porque la culpa eiempre esta presente, Como congecuencia, la
culpabilidad lleva a doe extremos: La sobreproteccicrn o bien el

abandona total,

Si el padre acepta con sarenidad la enfermedad de =su hijo,
ee casi siempre el precio de una enorme culpsbilidad; como
hombre, como padre, vya que es siempre en alguna med:da un
fracasae. La madre ee siente muy comprometida con su hijo que ie
es8 muy dificil renunciar, A veces los padres creen estar llenos
de cosmas malae y cuando ocurre !z llegada de su hijo deficiente,
salen a flote tondoe estos eentimientos. La culpa va relacionzda
con la vergienza. No es de exiraflaree que muchos padres tratan de
ocultar a su h1jn.»a menudo escandiéndose ellos mismos hasta ais-

laree de sus amigos y parientes.

- Pana: Esta es una reaccidn natural que la mayoria de los padres

experimentan coma una tristeza cranica.

~ Rechazp: Este es la negativa a aceptar la verdad. Hay diversos
gradoe de rechaza. Sélo cuando los pacres puedan mi}er zara a

cara la realidad podran afrantar lae dificultades de la readap-
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tacian. Involucrando el sentimiento de eﬁnjd,:ya que no existe

otra salida maa que la real.

Anpiadad, Temor: Eatos gentimientos llevan a experimentar de-
seos de no meeguir viviendo. cayendo a una depresién dificil de
salir, experimentando arrepentimienta de haber engendrado a

ese hijo; trayendo como coneecuencia culpa por tener esos pen-—
eamientos que les produce un estado de deseepeacidn que eg con-—
tagiado facilmente a los demas hijos, alternado eu estado de
4nimo,

Cuando talee pentimientops persisten por un largo periodo trae

consecuencias negativae en los demas hi joo.

La Proysccisn y el Damsplazamiento: Son mecanismos de defensa
bastante utilirados por los padree para barrer sus propias de-
bilidades y traspasarlae a atros miembros de la fam:ilia, in-—
clusive al Médico, al Maestro, a la Directora del Colegio, ete.
A la persona que crea gue pueda depositar en ella tada fu pro-

blematica.

Hatero o Autoagreeividad: Esta puede ser prayectada sohre el
grupo familiar (Padre o la Madre o sobre el hermano(a) Down, o
bien sobre loe demés hermanos, sobre la sociedad, deeplazando
a guien pusda desositar eu aentir) ante la desasperacidn por

los pocos medios que tienen para ofrecer soluciones.
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Otrae vecee es mde nociva esa hetero-agresividad, por io
general inconsciente, cuando es dirigida directan:~te hacia el
hi jo Down, se volca mas exigente hacia &l o ella, exigiendclie mas
en su persona, an conductas ae higiene, de aprendizaje, donde su
capacidad no le da para mae.

Este rechazo inconsciente y otras veces concignte manda
constantes mensajes de eliminacion para el hijala) Down.

La agresividad puede manifestarce de diversas formas aparen-
tanda mucho amor, carifio, pactencia, respeto, eic., o bien
manifestandola en sus extremoce m&ximos con golpes, castigos, re-
preaiones, ets.

Otra manera de darse la agqresividad es en ura forma
autocagresiva; renunciando en forma masoquista a3  teds flpas ce
gatisfaccién propia. Todoe esoe modot diferentes de expresar ia
agresidn constituyen diferentes formas defensivas contra la an-
gustia ligada al sentimierto de culpa.

.

£1 hecho de gque un hijo sea Down exige una gran maduraz de
loe pacres para ser aceptado,

Los padres estan preocupados con el cémo, cuando, donde. a
quien culpar, antes de procuparae por ic que ee debe hacer para
el beneficio de su hijo. Debe pasar un tiempo para que puedan
dejar a wun lado las esperanzas y planes que tenian para el nifo
normal esperando antes de poder enfrentarse & convivir con el

hijo gue tiene.



Se tiene que procurar evitar la ansiedad eﬁ =) compor-
tamiento ae loa padres ya gque esto:la aaimila el 'hi jo Down y las
deméa hi jos. 7 T

"Durante l!os primeros cinco afos de vida es cuando se da el
procesn de formacidén de la personalidad donde se establecen las
bases de salud mental, dontde se puede iniciar ura neurosis infan-
til"” (Winnicott). Son de suma importancia los sentimientes que ae
pueden tener en los primeros afoe pare la base de la per-—
sonalidad.

Es frecuente que los padree as cuesticnen ai tendran otro
hijo o no. Por un ladao el nacimiento de un hijo pormal puere
ayudar a la estabilidad de los padres as1 coma gl  cenvivio con
nidos normalee, Sin embargo l& tension de gtre smbarazo, et
parto, v los problemas de crianza, deaepues de haber pacido el
nifioc Down, pueden proavocar mayar inestabilidad =n la pareja
trayendo, varios conflictos que pueden desencadenarse posterior-
mente.

Los Padres y los hermanos Be encusntrar en un estada
conatante de stress: cuance van crecrerdo los  hiyes,  lag
problemags van aumentondo de manera notoraia; las limitaciones del
rifio  Down; lug wmervicios esspeciales que necesitas cuando los
hermanaog se confrontan con su oropia hermano(al; cuando entre a
una sscuela eepecialt cuando llega ¢ la adolescencia. etc.

Todos eatos tfaciores dan pie & que la anguetia, el meda, la
inseguridad, etc, apzrzzcan; todos los eentimientoe o + racciores

aue cusdan tengr sumentsn v sue el nifAo Dowp repressnta uns
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_amenaza a‘la autoestima familiar, aparecen desecs de deshacerce
de 4] o ella aunquse gateén siendo firmes, de gue no dehen hacerlo,
la repreeit6n de estns sentimienios pucden manifestarse en quejas
peicosomaticas o bien cayendo a una sobreproteccion.

Cada miembro de la familia asume una responsabilidad ante gl
nifia Down tratando de enfrentar la situacién de la mejor manera
posible, aunque por dentro muchaa veces desean eecapar de alla.

Otrg factopr gumamente preoccupante para los padres os el
futuro de sesus hijoe, 1les da miedo y a la vez les es muy
preocupante ya que no saben el destino de su hijo, no saben 8l
sus demads hi jos se haran cargo de él, si se casaran, =1 la esposa
o el esposo la aceptaran; si es hijo amico, lguien se hara cargo
de &1?, desconocen si hay inestituciones que se hagan carga de los
Jovenes—adul tos Down, etc.

Las percepciones de los padrea hacia el nifio Sown van a  in-
fluenciar directa e indirectamente hacia los demas hi jos,

A lo large de la revision litografica se encentro que sl
enfrentamiento al Froblema eeta relacignado can algunoc faclores

caomo gont

a). Las creencias generales y especificas de cada familia

(Religien).

b). Las relaciones sociales; el apoyo social, la satisfaccian
conyugal dentro del plang social, las relaciones con los

amigoe, vecinos, médicas, maestras, estec.



c). La edad de los padres, el clima peicosocial de la familia
(cohésidn familiar, la armonia, la comunicacion, el compor-
tamiento de los padres y de los hermance), la edad de los

hermanos, el eatado psicolégico de la familia.

d}. El nivel socicecondmico, 1a peraeonalidad de cada uno de los
padrea, las fatilidades ofrecidas por la eociedad para

asumir los diversocs aspectos de la educaciotn del! nifo.

e). Las propias caracteristicas del nifioc Down, el nivel cel
retardo, oi existen aparte de éste; malformacicnes fisicas,
deficit corporal, trastornos del caracter (agresian, apatia,

aislamiento, hiperactividad, ete.}.

La familia puede organizarse perfectamente v dedicarie un
tiempo al hijo Down enrigueciéndolo y ayudandols a un degsenvol-
vimiento Favorable para ¢! mismo. DNeperderid de la familia como
supere el stress gque le provaca, determinard el éxito y la
calidad de vida para el propic nifio Bown y para la familia.

El numero elevado de hijos puede incrementar el rieego de
frustraciones patarnas, al tratar con ia complejidad de distintas
persanalidades, iferentes neceeidades, adaptandc diferentes
roles, as{ como un mayor ndmero de requerimientos de la vida
catidiana.

E! status sucloﬁco&ﬁmicn influye demsciado en el decarrolloe

de las familias,
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£l tamafo familiar tiende a aar méynr eriire -niveles
socipeconémicos bhajos, xnfluyendn tamb\én el cneflcxente intelec-

tual. Pero el tamafio familiar tlene un efectn 1nexgn:f1cante

los rendimientos académicos, cuando-las var-ahle- annxaecnnamx?aa‘
esatdn controladae.

Lag familias numeroeas tienen niveles” “-mayoree "'@Q
socializagcién, en eete tipo de familias las reglas-t;éndéﬁ a ger
mae avtoritarias, la disciplina se percibe de forma maés reastric-
tiva y punitiva, El trato es muy gimilar con tedose los hijoa, a
pesar de las neceeidades y las diferenpias individuales, Estae
practicas de disciplina conllevan a un degarrollo mées limitado
del razonamiento inductivo, menor diferenciacién dsl self, as
coma una identidad del ogo deficiente. £ato puede traer como con-

secuentia que la relacion de pare)a vaya decayendo.

2.2.2 EL MEDIO AMBIENTE DEL INDIVIDUO CON SINDROME DE DOWN

El individuo con Sindrome de Dewn tiene hamore de carifo, de
amor, de afecto, de que le regalen un poco de su Liempa, que lo
conozean, que se interesen por lo que el conoce y sabe hacer,
par lo que le gustz. En pocas palabras le gusia aue lo acertsn
como &l acepta a lag demds. Le gusta canvivir ecen los  demts,

hacer amigos.



Antes que nada debemos conncer al individuo con Sindrome de
Down, reépetarlo para poder intermar en su mundo que tambien eg
nuestro. A ellos ee lee dificulta conocer la realidad y a la
Sociadad en la que viven, Ia cual le marca muchae narmaa que
debaen cumplir.

Cuanda el nifio Down comienza a buacar la forma de ser acep-
tado en eu medio amhiente, i no lo logra éste ae vuelve hostil,
depero y dificil de eobrellevar proveocando gravee consecuenciae
en su comportamiento, eus reacciones pueden ser agresivas o in-
diferentes, cayendo en un estado de autiesmo gque poco a poco lo
lievaré al aislamiento tetal y a la fabricacidan de su propio
mundo y de su propio medic ambiente donde Bf sera aceptado por é1
miamo.

Hunderlich, Chr. (1972), afirma que el medio ambiente del
individuo con Sindrome de Down debe alimentarse constantemente
para enriquecer su personalidad. su elle, yo, y super yo, que san
las trea esferas de las tusles se forma la persanalidad del ser
humano. El yo tiene posibilidades cognitivas para comprender la
realidad. Eeie puede encontrarse demasiado débil per crecer en un
ambiente pokre, que no le ha proporcionado lo suficiente para una
adecuada evolucién. No ha alcanzado una autonomia.

Antiguamente a los individuos con Defitiencia Mental se le
encerraba, oe lee aislaba completamente de su familia y de la
sociedad. Hasta hace muy poca tiempo se socnsideraba gue las in-
dividuos con Sindrome de Down debian ser internados desde eau

nacimiento para evitar una cerie de prablemas en el futurno, Ae~
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tualmante se les recomienda 2 los padres que 1o mejor 3 gue edu-
quen a au hijo Down dentro del ambiente familiar sin privarlo de
todo 1o aque !a vida le brinda. Todo esto le ofrece aerectos
poeitivos en la educacién y en el desarrollo de su personalidad;
eeto incrementa la aceptacién de los demés miembras familiares.

Ingalls, R. (1982) mencicna que un suceso muy impartante
acentecid durante la segunda mitad del eigic XIX cuande ee dio el
reconocimiento de que el retraeoc mental no ee lo mismo que la en-
fermedad mental. Oe ssta farma un anuncio tempranc por parte de
loe médicos a lae familiarea, traera un efecto mas aceptable ai
problema. Es importante que loe padres conozcan la naturaleza ce
la deficiencia, as! wee evitarian muchoa sentimiertios negativos
que provocan serios conflictos, como es la culpabi!idad.

Muchose Padres se han quejado de (por qué no ase les dijo la
verdad desde un principio?, donde no hubo informacién suficiente
reepecto al Sindrome de Oown, etc. Muchos Padree sufren in-
necesariamente por falta de conocimiento.

Posteriormente 8e quejan por no haber aprovechade las
primeros aflos de vida can su h:jo para someterloc a teraplas
fisicas, eteo.

Dos dimensiones que influyen fuertemente sobre la adaptacién

son:

1). La cantidad de informaci6n que poseen las familias

“y. El sentimiente de aislamiente soci:l consecutiveo a la pre-

101



sengia de 'un ser. anormal.

€l esfuerzo deralgunna padres es admirable, ya que hacen es-
fuerzoe constantes por adaptarse a la presencia de su hijo Down y
lo hacean a pesar de las dificultades y humillacionea de todae
clases.

A partir de cierta edad, el medio familiar no debe ser con-
siderada como el unico ambiente que permita al individueo con
Sindrome de Oown desarrollarse y aprender. §Si después de la es-
eolaridad muchoa individuos Down se reintegran definitivamente a
sus familias, es porque no exieten instituciones o eetructuras
que les permitan desarcallarse en oiras areae adecuadas a aus
edades adultam. No es recomendable qgue permanezca todo el tiempn
en su hagar , con au familia, conviviendo cismpre con las miemas
personas, 8in duda alguna la fyncidn desempefiada por el medio
familiar en la asducacion del adulto Down ee importante. Pero debe
ser considerada de manera comclementaria acudiendo a otras formas
de integracién.

Unos Padres ys grandes. fatigados oor los esfuercus
empleados, el cansancia fisico y emocional, minados por la angus-
tia de que no pueden dejar a su hijo un dia, los esclavicza de tal
forma que dejan a un lado su vida pasra dedicéraela a su hijo. No

dejan a su hijo enfrentarse sclo a la vida misma, esto no



constituye la mejor garantfa de una evcluci2n favorable para el
adulto, ni para ellos mismoe. £1 medioc familiar tiene una funcion
de apoyo, debe ser un complementa, encaminarlo a algun taller
prategida.

La aceptacitn no significa que las cosas que suceden lee
tenga que gustar tal como gon, los padres deben aceptar a loa
hijoa tal y comg san, conscientee de que hay una limitacisen y que
tal vez nunca serd capaz de realizar determinadas cosas que los
padres suefan en que las logrard como una persona norma. “No  ee

trata de juzgar si no de ayudar”.

2.2.3 -L0OS HERMANGS DEL INDIVIDUD CON SINDROME DE DOWN

Antes que nada los hermanros deben ser concientes de mue ro
estan solo, para bien o para mal; participan en  una Area  de
relaciones con tados loe miembros familiares y a la vez se dan
interaccicnes entre ellos: relaciones entre Ezposca—~Esposas iz
relacion de éstoe con sus padres, con sus hermanos, con sus hijos
y la relacion entre estos y cade uno de ellos.

Barbaranne, J.B. (1%88) eaxplica aue cada relacion que es-
tablecemos con algen miembro familiar es unica con su dinamica
propia al igual que ileva una evolucian continua,

Un cambio en cualquiera de nuestras relaciones nas afecta y
comb resultadn afecta a todas las demas relaciones.

Los estados emocionales de cada miembro familiar varian

canatantemente de acuerdo con [a etapa de desarvolio en la que se
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“encuentre. Hay que tenmer en mente que un nidc con un impedimento
puéde ser ﬁépa: de realizar ciertae actividades; estar in-
capacitado implica simplemente que el nific esta limitado y gque no
puede realizar determinadas cosas.

Tal vez no sea perfecto, pero puede alcanzar el ‘éxita en
determinadas areas en las oue 21 o ella tiemen la capacidad sufi-
ciente para lograrle. Seleccionando las metas adecuadas para el-
los vy eproporcionadndolas las fTacilidades. la educacian y el
egti{mulo que necesitan para realizarse.

La labor principal de los hermamos es brindarles una guia
para que puedan desarrollar tode su potencial conviviendo con
ellos durante toda su vida. GCon una ayuda preofesicnal y con  1la
cpoperacion de los hermanas podran lograr una independencia gue
les beneficrard para llevar una vida plena y provechosa. Hermanos
que los quieran, los cuiden y lo mas i1mportante los acepten tal y

camn 80N,

Relacion Padres-Hi joa

La vase de esta relacion s¢ basa en la criaxnza; la cual es
indispenaable para el desarrollo de loe hijos, tode 21 amer y las
oportunidades positivas para el desarrollo de una personalidad
sana es otorgada por log padree vy de elioe dependeran para
agbrevivir. "Lps padres tiepen influenci1a directa en las interac-
ciones entre el nifinc con retardo y a@us hermanos”, Breody y

Stoneman (1986).
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Relacién de loa Padres y el Hijo Especial:

En algunas ocasiones, el lazo entre el Padre y &l hijo(a)
Owon, se vuelve mae sélido y estrecho; en donde el Padre pone
toda la atencion al hijola) con problemas; dejando a los demas
hijos a un lado, ocasionando un desequilibrio familiar afectando
a los demis, este a veces es inconsciente.

Lo miemo puede pcurrir con la Madre ya que ésta involucrada
emocional y fisicamente, dejando inclusive la atencidn para el
Eepoan. Esta es la etapa més peligrosa, va que los demds hijoe
empiezan a daree cuenta del trate de los Padres hacia ellos, y es
aqui donde comienzan a formaree sentimientos negativoe de resenrn—
timiento, coraje, soledad, etc., volcados hacia los Padrea, o
bien hacia el hermano{a) con Sindrome de Dawn.

Una relacidn unilateral no es la adecuada, perc acantece con
frecuencia; es posible que eca preocupacién por 2l desarrnllo del
nific Down se convierta en ura nhaesibn cor parie de los Padres.

No a6lo es importante 1a relacion entre el hije Down v los
padres, ya gue lalfamilia es un sistema de unidades; ponerla al
pPrincipio de 3ods la eetructura familiar. hace a un lado a los
demda hijos. En este caso todos los nermanos deben participar en
ia relagién de igual manera, acrecentando la dindmica familiar,
no favoreciendo mas a un hijq que al otro. Si s8e comienza a
mostrar favoritismo hacia una de las hijas, nacen los sentimien-
tos negativos, perjudicando directamente la personalidad del

niflo, ejerciendo sentimientos de menosprecic, de inferioridad,
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etc. Entre loe hermanos surgen sentimientos de mencaprecio, de
infarinr{dad rivalidad y competencia que inclusive pusden par-
manecer en la erdad adulta.

La comunicacion es un factor impartantieimo para mejorar las
relaciones familiarase, donde se pueden expresar todos los  sen-
timientos que tienen ocultas desde hace tiempo; donde expresen su
sentir a loe demae miembros familiares.

Los hermanos comparten una herencia genética, cultural,
etc., donde se les debe brindar por igual las miemas opor-
tunidades de desarrollo personal.

Las relaciones fraternales contindan toda la vida. Ya gque ea
un proceso de desarrolleo y de evelucian,

La mayoria de los nifioe crecen con hermanos, genaralmente el
tiempa gue pasan Junioe as supericr al que pasan con sus Padrea.
Es una relacidn que dura toda la vida, vy es la mas larga en
realidad. "La fuerza de las relacicnes fraternas resiste
geparaciones de tiempo v espacio, g@roporciora una  soguridad
emacional y de pertamencia” Dunn, (1984),

l.ag experiencias que tienen los hermancs entre ef, son de
gran beneficio para moldear su perscnalidad. Pere puede zer para
mejorar o bien para empeorar. Los hermanos tienen una gran ir-
fluencia entre ellos mismos; muchas veces la formacion de iden-
tidad los hermanos y hermanas menores la toman de sus hermanmos
mayores mas no de eus padres; vya que tienen mucho mas contacto

con sus hermance mavares que con sus propios padres,
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Oe eastar juntos aprenden a relacionarse con el mundo ex-
terior, a motivarse, & tener intereses comunes, aprenden a
apreciar los derechos de otros. Siempre tienmen compafifa cuande lo
desean, alguien con guien hablar, alguien con guien discutir gue-
tos e interecees.

En la relagién entre los hermanoe menoree se da la am-
bivalencia de sentimientos amor-odio; se gquieren, ee odian, ge
envidian, se pelean, etc., otros son loa compaferoe ineseparables.
Pero cagi aiempre entre nifioe reina una igquaidad.

Las relaciones de los hermanoe estdn fueriemente influidas
por las que loe adultose tiemen con los rifios.

Con gran frecuencia todoe los midos presentan angustia a la

llegada de un nuevea hermanct

. @on ewntimientos sompletamente
normales, aqui la tarea de los Padres es de suma 1mportanciz ye
que puede beneficiar al hija o perjudicarlo. A medida gque el ea-
barazo de la madre tranecurre, o en el momento del nacimienta, el
nifio gQue hasta ese momente ha sido robuste y no ha tenido ningu’
motivo de anguetxa.‘ccmienza a presentar sintomas de trieteza, su
semblante se wvuelve palido, presenta eneurésis, mal genic o
diversaes enfermedades pesicosomaticam. Ya qua si el desarrolin
normal cenduce a menudo al trastorno de la salud fisica. resulta
claro que en oras magn)tudeg anormalee de conflicto inconagciente
pueden causar irastorngs fieicos aun mas severoe.

€l nifAn puade adelgazar de wuna manera notoria, teniendo

faita de apetitc o bien puede encordar en formaz excesiva.
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Indudablemente 'a angustia ee l2 causa principal de eatos
aintnmaa.'éatua ge acampaiian de la niperacfividad. Por otro lado
la angustia es caueada par ia ingeguridad de! propic niflo que la
giente, vya que loe cuidados comienzan a dieminuir por atender al
nuevo hermanola) y pueden conducirlo a estados de regresian. Eeto
nos indica que la estiructura de la personalidad del nific tadavia
no eotd fuertemente estructurada, no existe madurez del yo.

La rivalidad hacia los hermanae es mayar en los primogénitos
porgue han tenido el afecte no dividido de los padres y na estan
acostumbradoa a compartirle, y loe cuidados aumentan lo doble o
lo triple. Ante estas actitudee los hermance pueden alterar su
comportamiento tornandose desobedientes y agreeivos.

El hijo mayor muestra ciertos raggee de su personailidad,
moetrando reeponsabilidad hacia sue demas hermanos, experimen=-
tando un sentimiento de pader, ya que a travées de loe nacimientos
de los demds hermanos ejerce su papel autoritario. Pera esto trae
influencias de la cultura, la educagioen, la naturaleza del hogar
y el 1nterés que ee ha fomentado al hermamo mayor wpara hacerse
cargo de loe demas y la edad de éste.

Por otro lado, la liegada de otro hermano{a), al h:jo menor
ie quita el lugar de ser el mas chico, el ser el conaentido, o
bien al que se le tentan mas cuidados rpor ser el mancr. También
trap reacciornes de rabietas, berrinches, llanadas de atencisn,
etc. En relacidn a sato, Fisher y Robert: (19633 cit, en Cas~
tillo, 6., 1988) enfatizan el! hecho te que loc hermamos ae sien—

ten ignora8os por aus padree.
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Loe padres tratan a sus hijos de diferentes forma2s y reac-
cionan diversahente ante lae diferenciae en sus personalidades.

No ee de extrafar gque cada hermanc eienta celoe y reaen-—
timientos ~ hacia su hermanc(a) rival ni que se de la hpstilidad vy
la agresi6n. Todos estos sentimientos entre los hermaros son nor-
males hasta cierto punio mientras no lleguen a los extrsmos y se
deeencadene una patologia.

Cuandn el nuevo hermanala) nace muy seguida del otrao,
llevandoae solo un afio © dos de diferencia, los celos, el resan-
timientn, el coraje, etc., no eon muy acentuados, inclusive ni ee
presenta, ya que ambaoe estan muy pequefios y perciben todavia esta
diferencia. N

La conducta hoetil por parte de los hermanos hacia el
hermano{a) Down puede manifestarse de diferentas maneras, rueden
ocultar todo el tiempo estos sentimientas en presencis de la
madre o del padre, pero cuando se encuentran solos ante #l o ella
es cuando descargan todo su sentir negativo hacia el Thernancia)l
Down.

La hostilidad se inteneifica por preferencias de los padres
par uno o otro hijo y par las comparacicnes dgue hacen entre
elloe; el niAo(a) Down, puede salvarse de las comparacigneg de
quién es mejor o quién es peor dentro del nivel académico. en el
comportamiento, en los quehaceres domésticos, stc.,, v esto puede
producir mas coraje y resentimiento en jos demas ni1jos y voloarse
éatoe a &u hermanofa) ODOown, tzambién existe el caeo contrario

donde todoe los miombroe familiares ee ponen an cantra  del
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harmano(a’) Down, 1loe.padres lo utilizan para desahogar todos sus
aantimiankna afect;ndu geveraments la personalidad del individue
Oown.

Los difarentes hijos dentro de una familia adoptan papeles
dietintos en relacidn con los demie miembros.

Van adquiriendo diferentes papeles o roles asignados enire
ellos miemoes y reconocidos ante ellos, incluseive por sus padres.
Uno de ellos @s el extrovertida, otro el responsable, otro el
timido, atra el preocupén, otro el de mal genio, etc.

A medida que crecen los nifios aumentan las posibilidades de
cambiar o aeignar diferentes roles. Dunn (1984; lhidem) menciona
que lae disputas entre hermanos en cuestidn de reglas sociales y
de obligaciones de cada uno., es un preceso para la formacién de
actitudes al igual que cseran influidas por su propia per-
eonalidad, la relacién gue lieven con suc wadres, con el  mundo
eocial, con la eecuela, as{ como -us experiencias con eus her—
manes. Todo contacto o relacion que cetablezcan con el mundo ex-
terno 1o harén de la forma en la que han canvivido con gue her-
mance., En la etapa de la adolescencia a veces lpg am:gue eus~
tituyen a lpe hermanos estos depende de coro han mantenido la
relagion fraterna. En la adolescencia muchos comparten lam ex-=
periencias vividas con eus hermanos buecando sooya, y en la edad
adulia los nermanos siguen siendo una fuente de apoyo vy de con-

tacte. Esto es muy relativo, ya que hay varaiog factorea 2sue im-
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piden gque éstn se lleve a cabo; par ejemplo la edad de loes her-
manos, el sexo, e] orden de nacimiento y el temperamento de los
hgrmanga.

Por otro lado las familiae numerwsas tiemen mayares opor-
tunidades para crear mis relaciones entre los hermanos, pero esto
tamhién es relativo, ya que existen las subdivisiones o subgrupas
de hermanoe; loe mayores, loe del medio, loo pequefios, etc.
donde hay interaccionae entre todas las edades y los sexose.

La rivalidad entre hermanos existe aon en familias
numergeas, e8 menos intensa que en las familias pequefas; ya que
loe hijos de las familias numeroesas llegan a comprender mas
rapido la divieidn del afecto que ge produce con la llegada de
los nuevos hermanos.

La cooperacidn es una caracteristica tipica de las familias
numerosas, donde sustituyen muchas veces a los padres los her-
manos mayoree.

Los hermanoe pueden tener los miemoe sentimientos que ev-
perimantan eus padras ante su hermano(a) con Sindrome de Down; ya
que &s un reflejo de las actitudes de los padres hacia el hija
Down; ellos llegan a tener las miasmas actitudes de rechazo,
sobreproteceidn, vergienza, culpa, coraje, compasien, triateza,

etc.



Una solucidn poseible, geria gue se dieran apoyo mutug entre
loe hermaéoe en Eué intentos por comprander todoe loes problemas a
loe que se enfrentan elloe miempe y ante su hermano(a) Down; se
lograrfa un cambin positivo que le ayudaria a un ajuste fraternal
y-familiar. .

De esta manera, la repercusitn de un nifo Down socbre laos
otroca hermanca va a depender de una serie de factores come san,
la calidad de loo padres para poder integrar al nifio Down en el
medio Familiar ein sacrificar a loa demas hijos, no pardiendo su
lugar que tiene en la familia, depende también del lugar que
voupe el nifala) Down, vya que repercutira de manera distinta
sobre los hermanoe mayores que socbre los menorea.

Un caso de Sindrame de Down involucra a toda la familia vy
éete provoca desajustes y dificultades, al igual que lograos y
satiefacciones. El nifola) Down tiene que adaptaree a bBu medio
ambiente para lograr la adaptacion con ia familia, con la
sociedad, con su rol eacial e influir en el estilo de wvidas de
otroe y con &l mismo. Ya que cada uno de los subaistemas es
Gnica, con gue propios roles y sus propias rormas a sequir,

Por tudo lo anlerior, ec importante recaltar que la atencion
que se les ha dedicado a los hermancs de individupe con  S{ndrome
de Down ha seido muy poca. A vecee pasan a eer jgnoradps y es
sumamente importante el conocimiento de 1o gque eligs sienten;
ique opinan?, icémg lea ha repercutido en esu personalidad?, (de

Rué manera les ha beneficiada?. jocuwales son sus dudas, etc,
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“lLLos hermanos han tenido poca atencién aun en la  literautira
gobre familias de nifos con Retraeo Hental', (Crnic y lols,
1983)f Ellos estan invelucrados emocicnalmente v de una manera
muy profunda.

Debemos conocer sue necesidades, escucharlos, etc.; ya que
ellos forman un pilar muy importante en la vida de su hermancia)
Down, y tienen gran influencia en su desarrollo.

Para Powell y Ogle (1985; Ibidem) el nivel de interaccion
entre loa hermance ee guy alte, }o cual confirma la  importancia
de las relaciones fraternales.

S5e descance el sufrimiento palpable por parte de los her-
manos normales, ya que no se sabe de cque manera estan  in-
volucrados emocionalmente.

Hay hermanos que jeamas exteriorizan los sentimientos afec-
tivos que sienten por su nermanofa) Oown, aun cuanda su vida gira
alrededor de é1: cuando se enferma, se pierde, aufre un  acei-
dente, lo maltratan o recibe conctantes burlas, desprecics,
humillaciones, cuandn se lo llevan a un hospital o lo internan,
eic., 23 entonces que los hermanos extgriorizan sug sentimientos.
€in embargo, al hermano(a) Down nunca le abrazan, ni o besan, n.
tienen ningin contacto fisico con é1 o ella. Otros por el con-
trario coneideran gue gu hermano(a) Jown es todo para ellos vy
darfan su vida par su bienestar: los abrazen, 1oe besan, Ilo
llevan a su escuela, lo recogen, les hacen todo; eatos son las

hermanoe que sufren en silencio, su caracter se awarga por guar-



dar todo su sentir y no poderlo exteriorizar en casos e-<tremas.
Ambos caécs de hermance pueden acarrear repercusiones en la per-~
sonalidad del individuo con Sindrome de Down.

El contacto entre hermanos generalmente se mantiene siempre,
por lo que las relaciones fraternas son muy importantes. Auin en
la vida adulta los hermanas siguen frecuentando a su hermano(al
Dwon ya sea que viva en su casa, en la de sus padres o bien en
alguna institucion,

Rel, el esfecto del Sindrome de Down en los hermanos; es muy
variado,

El tratar de entender gl convivio de lga hermangs, la manera
en que manejen la tensi6n, etc., tendra divereos efectoe en los
hermanoa; no se debe vivir en un clima alarmante, exagerando el
dafo mental y fisico ni extendéarselose a loe demde hijos,
compl icandoles su existencia. Los padres deben hacer un eefuerzo
conestante para superar la crisis en la que se encuentran y no
contagiando a loe demas ni jos con sus miedoe, inaeguridades, an-
guetias, etc.

£1 rol de los hermanas es muy diticil, ya que a veces tienen
que cargar con el estado depresi. o de loe padres, mas aparie con
la situacién de su hermanol(a) Down, experimentan sentimientos de
perdida, por un lado la de sus padres y por otra la del hermanco
gano y normal que pudo haber tenido. £s entonees cuando su iden-
tidad se ve derrumbada » tae en un estado depresivo sl igual que

pus padresa,
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Es aquf cuandno algunae padres se aprovechan de la situaciaon
y abusan de loe demas hijos, les asumen rasponsabilxdaaea que Nt
les carresponde, les exigen demasiado, casi casi a ser perfectos,
sobre todo en el area intelectual, ya que el otro hijo es anor-
mal., También se dan casoe en que los padres los miman demasiado,
los protegen, loe cuidan en exceso, las dan todo lo que paieder »
loe h1joe normales se aprovecha por el tiempo perdide de 8w in-
fancia cuando Be eintid desplazado por el hermano{a) Down y toma
los beneficio3s de esa nueva situaci14n explotanga al ma<imo a  sus
padres teniendo un efecto regativeo en la dinamica familiar,

Los individuos podran deearrollar su propia personalidad
cuando loe madres adopten wna actitud mas realista y valoren a
sug hijoa por las cualidades que realmente poseen y rne por un
modelo de perfeccion ante un hijo anormal.

Dandose asf que en algunos caeone la  cresencia de un ;e
dividuo con Sindrome de Down provoca en sus hermanos problemas
emocionales, de conducta. escolares y de sacrificio.

Muchos hermangs estudian una carrera profesioral relacionacoc
al probiema de su hermano(a) Down como: Psicologila, Pedagogia.
Medicina, Educacian Especial, Terapia Fisiea, etc. Ya que de esta
manera se aquitaran la cules inconeciente o bien purduen ser cor
una eleccion sincera de eu parte para ayudar a mds personas
deficientes., cuyo motive principal fue su hermano{a) Down o bien
por influencia de los Padres; esto ultimo perjudica de manera
grave a los hermanos ya que las priva de su libertad de ser

olenamente.



"Los hermanos pueden tomar un‘rbfiéciiv

‘en‘el gntrenamiento

o ensefianza de sus hermancs ‘con: prob

meanaon 'y, Bailey
(1986} .

Los sentimientos de los hermanos vgfia;‘dé:acuerdo a las ex-
periencias vividas con la familié. ”Nu tbdeé experimentan sen-—
timientos negativoe nacia el hermano(a) rcnh Sindrome de Down,
muchos e han beneficlado con la oresencia de su hermano a’ Ocun,
aumentando su propia sensibilidad y aprecioc a la vida y & la
salud, Sienten demasiada alegria al ver los logras de su
hermannta) Down valorando cada vez mas los progrescs y sus

propias cualidadee y defectos.

2.2.4 LAB ACTITUDES DE LOB HERMANQOS HACIA EL HERMANG(A) CON
SINDROME DE DOHN.

AGntes da praseguir con el siguiente tema, se mencionardn al-
gunae definiciones de actitudes.

Bruvold {(1370; cit. en Whittaker, 1977} define a la actitud
como una reaccidn afectiva positiva o negativa hacia un chjeto o

roposicion abstracto 0 zoncreto designabie,
4]
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Actitud:

"Concepto aprendido que dirige: (1) Los pengamientos; - (2)
loe sentimientos, y (3} la conducta hacia un objeto particular,
una perseona, un grupo de personae, una norma, un hecho o u~r ob=-
jeta inanimado”, (Davidoff, Linda, 1980).

Los componentea de las actitudes son basicamente:

al. GCognitivas (se incluyen tanto conceptas, coreencias, datos
como procesos perceptivas, atencionales, de almacenamiento y

regiatra, cognitivos comple jos, nesuronales, ete.).

by. aAfectivoe (e inecriben las vivencias, resonanciag,
emocionee, eeneibilidades, sentimientos afectos, motivoe vy
en general todos los procesos y conductas referidos  al

bipolo placer/delar).

&). OConductuales (identificable como comportamientos, conductas,

habituaciones, actividades, ets.).

Por su parte, Whittaker (1977), menciona que las actitudes
son predispogiciones & respeonder &n una forma mas o menos
emocional a ciertos mbjetoe,‘tbpicn, cogncepta o ser humanc que la
pereona evalua,

tas actitudee implican una disposicién a actuar, perg muychas
veces la ocasidn no llega, alaunas veces se tienen actitudes que

nunca se expresan en franco comportamienta, ya sea porgue no ae
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dé el momento o bien por factores internos éué'inférvieheﬁ;;fnqﬁa.;;
miedo, inhabilidad, etc. Pero la diepesicisn para ”aétﬂafl de -
acuerdo con 108 aspectos cognoscitives yrafe:tivns de la.abéilud
eetid generalmente presente y puede revelarse en accidn,

La propia persona evalda sua propias actitudes, ya sean
manifisatas v ocultas.

Hay que distinguir entre laa actitudes con aotroe estados
motivadores internos.

Las actitudes eon aprendidas, vy tienden & permanecer bas-—
tante estables con e} tiempo. Huchae de nuestras actitudes no
cambkian radicalmente de un dia a otro ni de un mes a otro. Esto
no significa qus las actitudes no pueden ser cambiadas; waigifica
que en su mayor parte las actitudee son relativamente duraderae.
La adopcion de actitudes por el gontacto con otrae personas,
resultan experiencias nuevas.

Las actitudes son dirigidas siempre nacia un objeto o idea
en partigular a diferencia de los valoresz, las actitudes tienden
a sar hacia algo o contra algo, ya que hay wun companente
emocional, sentimientos que se muesiran en las actitudes.

Las actitudes varian desde lo fuertemente positive hasta lo
fuertemente negativo. Por pesitivo se entiende que muestra cierta
tendencia al acercamiento hacia el objeto &l cual tiene deter-—
minada actitud; mientras loa negativo se refiere a la
predisposicion a evitar el objeto. En la mayor parte de los casos
lam act:itudes fuertemente positivas o negativas van acompafadas

de gentimientos intenscs.



Cuandé se comprends que la percepcidn y el juiiio de las
posiciones con respecia a otros, estan tefidoe por nuest s ac-—
titudea, podemos percibir lae posiciones de otroe mas objetiva-
mente.

Al respecta, Eiser, R. (1989) considera que las actitudea no
son antidades inmutablee y fijas, que aon adoptadas de un modo
muy convencional, en vez de formarse sobre la base de upa ex-—
periencia inmediata.

Lag actitudes se adquieren a lu largo de la vida de una per-
qana, de la miema forma que todo le aprendido: a través del cor=-
dicionamiento clasico de la imitacion, del aprendizaje de reglas,
Nadie estd nunca realmente libre de esfuerzo por Famhlar suB #c-—
titudes. Las influencias comienzan en la nifAez y continvan =
través de la adolescencia hanta la edad adulta.

Las actitudes pueden alterarse solamente cuando las personas
se comunican,

Alguras personas son  tan suscepiibles a la persuacién gue
sus actitudas sambiar como una pelota de ping-pong que se bota de
un lada a otro.

Otrze toman una posiciédbn y se aferran a'ella, rehusando a un
poceible cambio.

Las actitudes miguen al compartamiento, v la wanejan a la
vez.

Las actitudes guian los pensamientos. loe centimentos, la
cenducta hacia un objeto, hacia una perrorna, @ un grupo de rper=

eo hagia una norma, un aconiscimients = un ob’eto animado.
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El cambio de actitudes suele ser lento, lae actitudes una
vez eatabiacidaa ayudan a moldear las experiencias; peraonas
generan continuamente nuevas experiencias y modifican lae am—
tiguas, a medida que se enfrentan a nuevas infaormaciones y ex-—
periencias.

Las personas no hacen con actitudes particulares, cine que
las adquieren. Lae perssonas aprenden actitudes de muchas fuentes
distintas. La primera y quizds la mas importantes de todas, esta
constituida por los padres. El medio ambiente puede moldear
nuevas actitudes e intensificar las ya existentes, estoe son fac-
tores externoe gue influyen en los cambios de actitudes.

Lae actitudes de los hermanos ¥y de lag hermanas son muy
variables con relacion al hermancta) Down; ya que el ambiente
familiar en dande 8se han desarrcllado es muy diferente a loe

.daméa.

Antes que nada es de suponer gue todo hermano(a) al tener un
hermanola) con Si{ndrome cde Oown, recibi¢d de antesana una
informacion de sue padree respecto a su hermanolal; que va a ser
muy diferente a los dem&e, gue va a tener determinados problemas,
que no podré hablar correctamente, 4ue no oodra ir a la escuela
junta con él, gue ¢l tendrad que acudir a otro tipe de escuela,
etc. De eeis manera los hermanos han recibido un impacto antes de
ver a su hermano, fabricandose en &4 imaginacidn jcomo sera su
vida en ua futuro? Ngui naceran diterentes reaccicnes en log her-

manos can diferentes sentimientos,



Para todo nific, s8u desarrcilo psicoemocional estd ligado a
la relacién con sus padres, harmanos, medio social, ete. En el
cage de los niflos can deficiencia mental obtienen una dindmica
propia, vya que las caracterfeticas de su pereonalidad son muy
diferantes por una inestahilidad emocianal, la dificultad del
control de sus impuleos, gu agreeidn, eu alegria, su autoestima,
etc. Todos los componentes de la personalidad ectan alteradoc; ya
que muchas veces sgn el punto de hurlas, chantajes emocionales,
rechazo conciente e inconsciente del mundo circulante; a vecem
siendo por parte de Bus propros familiarea, por parte de loa
padres o de los hermanos.

Par otra lado el shock que causa ante lqs hermanoes la
presencia de su hermano(a) Oown ea impactante; y si po ae maneja
adecuadamente deade el principic todas los traumas,
frustraciones, complejos, etc. que pusdan vivir los hermanos
puede volcarse nacia los gpadres, hacia el hermano(a) Down © bign
hacia si mismo.

La ilugidn can la que esperan loe hermanos, la llegaoa del
nueva hermana es muy satiefactoria aungque muchaes veces no es asf.
Todoe loe euefioe, las ilusiones, al ver que 'eu hermano no es ror-
mal ee caen, existe tristeza, desilusion, etc. Por ejemplo, la
ubigacion en escuelas especiales puede ser vivida como una
separacion desvalorizante para el hermanc(a).

Una actitud muyy comidn en los hermanos es de resignacitn;
coma de entrega, con un faondo depreeiva, que ee nacivo para el

equilibrio paiquico, induciénoelo a un aielamiento esecial en el



que van encerrandose. 0 b?an la asobreproteccitn por par@e de los
hermanas Hacia el hermano(a) Down, no siempre debe :nterpralaréa
como una actitud de rechazo inconeciente; puede tener otro een-
tida, como ser la expresion de un beneficio real que puede ob-
tener por la preaencia del hermano(a) Down,

Tredgold y Soddy (1970; cit. en Castilla, B., 1988) plantean
de manera en general que los hermanos mayores toman con calma el
nacimiento de un nifio con retardo. Aei, en la medida en que van
craciendo los dem&s hermanos, van tamando conciencia del
problema, se van dando cuenta de muchas cosase que no lae
entendian; viéndolo desde un punto de vieta maduro, contribuird a
un equilibrio psiquico donde abrira la perapectiva de cambio
sceptando al hermanc(a) Down de una manera natural y real.

Otro motivo que puede llegar a pravocar con mayor intensidad
sentimientos de odio, agresién, etc., es la separacién temporal o
dafinitiva llevando al divorcio a loo padres por causa del hijo
Down; una vez aque los demds hijos ee hayan dado cuenta que el
divaorcio de sus padres fue a causa del hiju Oown seréan inten-
sificados los sentimientos, oar lo tanto lae actitudes de los
hermaros pueden heneficiar o perjudicar al individuo con S{ndrome
de Down. Epto puede dependsr que tanto sientan la carencia de los
padres fisica y emocionalmente en su desarrollo y a lo large de
su vida.

LLas relacionea entre hermaroe hagia