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INTRODUCCION

La sociedad ha asumido en forma progresiva la obligacion de prestar
ayuda a todos los individuos y grupos que por cualquier razén requieran
asistencia; ya que en épocas anteriores, a todas las personas con cualquier
discapacidad se les escondia, relegaba y rechazaba por ignorancia y
desconocimiento del problema. A través de los anos y con la ayuda de la
ciencia cada vez se conoce mas sobre los diversos problemas que afectan al
individuo fisica, mental y/o emocionalmente. Esto ha llevado a una
preocupacion constante por cambiar las condiciones, practicas y creencias
erréneas que obstaculizan y se oponen al desarrollo de las personas

discapacitadas. I

El surgimiento de una preocupacién generalizada respecto de las
personas disminuidas, ha llevado al Estado ha asumir cada vez més
responsabilidades para atender los derechos y privilegios de estas personas
con el fin de que disfruten de las mismas oportunidades de que disponen las

personas normales.

En la actualidad, se han instituido programas educativos Y
vocacionales, ademds de oportunidades apropiadas a las capacidades y

necesidades de las minorias discapacitadas. Estos procedimientos de



rehabilitacion y de educacién se crearon para fomentar el desarrollo integral
+de la persona discapacitada, asi como para contribuir a su autorealizacién,
aumentar la eficacia productiva y, por lo tanto, para hacer que financiera y
personalmente constituyan una carga menos pesada para la familia y la

sociedad.

Entre las multiples discapacidades que se presentan en el individuo

encontramos el Sindrome de Down, tema central de esta inverstigacion.

El primer caso de trisomnia 21 (Sindrome de Down) que se describid
fué¢ en 1844 por Seguin y lo llamé “ldiocia Fulfuracia®. Posteriormente, en
1866, John Langdom Down hizo una descripcién mds detallada de este
padecimiento, e introdujo el término de mongolismo, por considerar que las
personas que presentan estas alteraciones son parecidas a los individuos de
raza mongolica. Posteriormente, en homenaje a él, se le denomind a la

trisomia, Sindrome de Down.

Fue hasta 1959 cuando se amphié la informacion que se tenfa sobre
esta problemética. Lejeune, Gauthier y Turpin afirman que desde el instante
mismo de la concepcion, el desequilibrio genético comporta perturbaciones
de todo orden, donde la deficiencia mental no es mds que un sintoma,

variable entre otros, ya que existe toda una sintomatologia de esta alteracién

cromosgéinica.



La Trisomia 21 o Sindrome de Down es la alteracién genética mds
. comtin. Actualmente, la estadistica sefiala que uno de cada 600 nifios nace
con Sindrome de Down. Debido al aito porcentaje de nacimientos, es de
suma importancia el estudio de esta trisomia, ya que las personas con esta
alteracion genética presentan diversos problemas a nivel motor, de lenguaje,
mental, emocional y social, y todos ellos afectan su desarrollo a lo largo de

su vida.

En este sentido, la familia juega un papel fundamental, ya que
ayudard al nifio a minimizar sus deficiencias y a mejorar su desarrollo, al

hacer optimas sus capacidades, o bien entorpecerd y afectard su desarrollo.

El nacimiento de un bebé encualquier familia, trae consigo cambios
que requieren de una reorganizacidn en general de fas actividades familiares.
Desde el momento mismo de la concepcion, los padres crean en su
imaginacion toda una serie de ideales y metas que desean alcance su hijo.
Las familias son tan diferentes entre si que es casi imposible predecir el
efecto que tendrd en ellas el nacimiento de un bebé especial. La reaccidn y
actitud que asuman dependerd de su nivel de educacién, de sus recursos y
situacién econdmica, de sus planes y expectativas para con sus hijos y de los
valores que la misma familia tenga. La noticia del nacimiento de un hijo con
Sindrome de Down produce un impacto muy fuerte en ambos padres,

quienes ven truncadas todas sus expectativas e ideales. Estén tan afectados



que presentan toda una serie de sentimientos: incredulidad, coraje,
- frustracién, rechazo, etc. Para que los padres puedan superar este impacto
inicial y aprendan a vivir con la discapacidad de su hijo es necesario que
cuenten con el apoyo de familiares y profesionales, ios cuales podran ayudar

a aligerar sus tensiones.

Contar con una amplia informacién sobre las causas det problema,
sobre el desarrollo y alcance que pueden tener estas personas vy los lugares o
centros donde se les puede brindar apoyo ayudara a los padres a aceptar el
problema, aprender a vivir con el nifio v a integrarlo a su nadeo social. Por
el contrario, cuando a los padres no se les brinda la adecuada informacion y
orientacién sobre el apoyo vy educacién que deben proporcionarle a su hijo,
crece 1a incertidumbre y tensién enire ellos, la que se veré reflejada en el
resto de la famitia { hijos y demds parientes ). En ocasiones, fos padres por la
angustia y depresion por la que pasan, tienden a aislarse de la familia y de
sus amigos sin permitir ningdn apoyo o consejo que aligere su dolor. Este

aislarmiento puede manifestarse en dos formas: Socdial y emecional.

. El aislamiento social es aquél en el que no salen ni se divierten a causa

del nifo.



El aislamiento emocional se da cuando los padres tienen la sensacion
-de no tener a nadie con quien compartir sus preocupaciones y problemas, y

que nadie comprende lo que es tener un nifo con una discapacidad.

Este estado de tensidn crea en los padres cierto rechazo hacia el nino.
Cuando los padres llegan a experimentar este sentimiento por su hijo, los
familiares y personas que los rodean tienden a adoptar la misma actitud
hacia el nifo. La actitud de rechazo que manifiestan las personas que rodean
al nifo, le afecta emocionalmente ocasiondndole problemas al relacionarse
con las demas personas y al desempefar sus actividades escolares. Todo esto
genera dificultad en su integracion escolar y social. De aqui la importancia de
que los padres reciban ayuda profesionat tanto médica y psicolégica, como
pedagdgica, ya que de esta forma -los padres aprenderdn a manejar el
problema y a ayudar y guiar al nifio. Lo que facilitara el proceso de
aceptacién de los padres hacia el nifio v contribuird a que el nifc se integre

mds facilmente a su entorno familiar y social.

Al ser el seno familiar el mejor sitic para cualquier infante, el nifio con
Sindrome de Down debe constituir una parte de la familia, participar en ella
y no ser sélo un receptor de ayuda. La familia debe procurar tratar y educar

al nifio Down como a cualguier otro nifto, ayuddndole a que sea lo més

independiente posibie.



A rafz del trabajo en grupo con los nifios Down, se han detectado
-problemas que interfieren en el aprendizaje del nifo. Los principales
problemas son, entre otros: Deficiencias en la integraciéon al grupo, falta de
seguridad, retraso en algunas de las &reas de aprendizaje, problemas de

conducta.

Gracias a la convivencia continua con los padres de estos nifios, se ha
podido detectar que en la familia existen conflictos internos que afectan sus
refaciones, tales como la escasa convivencia de los padres con el nifio, la no
participacién del nifio en las actividades de {a familia, el que el nifio se
encuentre en el seno de una farnilia desintegrada, la no participacion de los

padres en el trabajo escolar del nifio, entre otros.

Estos hechos tienen una estrecha relacion con la problemética del nifio
dentro del grupo; de aqui nuestro interés por determinar la importancia del
papel de la familia en la integracién escolar y social de las personas con

Sindrome de Down.

Para poder determinar esta relacién se realizé6 una investigacion en el
Centro de Educacién Down A.C. Ahora bien, este trabajo estd dividido en dos
partes: La primera, aborda el marco teérico, subdividido en dos capitulos. En
el capftulo | se mencionan las caracteristicas generales del Sindrome de

Down. El segundo capitlo titulado * La familia * aborda aspectos como:



Concepto de familia, ciclo vital, relaciones familiares, actitud y efectc en la
-familia ante el nacimiento del nifio con Sindrome de Down, importancia de
la famifia en la educacién vy aspectos fundamentales que favorecen la

integracion.

La segunda parte se refiere a la investigacion de campo, esta incluye la

presentacidn y analisis de datos, asi como la discusion de los resuitados.

En este apartado incluiremos nuestra aportacion que consistird en una
Propuesta de Programa Integral de Formacion a Padres. Tratando temas

relacionados con el desarrolio y aprendizaje de su hijo.

Estas pldticas tienen la finalidad dé sensibilizar y concientizar a los
padres para acercarlos mds a sus hijos y asi ser participantes activos en el

trabajo del nifio, favoreciendo de esta manera su integracién a la escuela,



CAPITULO |

© CARACTERISTICAS GENERALES DEL SINDROME DE DOWN

El Sindrome de Down (S.D.), estudiado desde hace mas de un siglo, ha
sido denominado de acuerdo & las diferentes opiniones médicas, como sefiala
Seguin, de diversas maneras: "Acromicria congénita; amnesia peristatica;
displacia fetal, etc. y considerada por algunos autores como una variante del

cretinismo™ ( Cuillerer, 1985 ).

Ei primer caso de trisomia { S.D.) se describié en 1844 por Seguin vy lo
llamé “Idiocia fulfuracia®, y posteriormente !idiocia Mongoloide®. (Cuilleret,

1985)

En 1866 John Langdon Down hizo una descripciéon de forma mas
detallada de este padecimiento e introdujo el termino de mongolismo, ya
que seglin &, las personas que presentan estas alteraciones son parecidas a
las personas de raza mongdlica. Las siguientes publicaciones sobre el S.D.
procedieron de Escocia y pronto aparecieron en los demds paises europeos.
En Berlin, Newman { en 1899 ), presentd por primera vez en un circulo
médico a un nific con este sindrome. Las publicaciones se hicieron mas
frecuentes en los anos siguientes, ya que creci6 el interés por el tema. Esto

no significa que haya aumentado la frecuencia de aparicion del sindrome, va



que se ha mantenido uniforme y constante en los diferentes paises, es decir,

-aproximadamente un caso en cada 600 nacimientos.
DEFINICION

A través de fa historia el concepto de esta anomalfla ha sufrido
diferentes cambios, Los estudios mds recientes nos indican que la trisomfa 21
6 S.D.es una enfermedad genética esencialmente diferente de otras
encefalopatias donde la presencia del cromosoma supernumerario comporta
en el seno de la célula toda una serie de alteraciones, de las que la

deficiencia mental es tan solo un aspecto."{Cuilleret,1985)

Gauthier, Lejeune y Turpin, afirman que desde el instante mismo de la
concepcion, este desequilibrio genético comporta perturbaciones de todo
orden,*la deficiencia mental no es mds que un sintoma-variable-entre otros,

ya que existe toda una sintomatologia de esta enfermedad®.(Cuilleret,1985).

Lagunes Torres en Cuilleret (1985) afade que este padecimiento
genético causa en las personas que lo padecen fallas en su desarrollo fisico y
mental, ademds se acompafa de multiples malformaciones y predisposicion a

otros tipos de enfermedades, sobre todo en la primera infancia.



Hace varios anos se creia que el sindrome se debfa a factores tanto
~enddgenos como exdgenos. Alrededor de 1930, yva algunos autores
pensaban que se trataba de una alteracién cromosdmica. Todavia en 1959
existia confusién entre causas y consecuencias del S.D., s6lo se conocian las
apariencias: el morfotipo vy la deficiencia mental era lo esencial de la
enfermedad y que de ella se derivaban las otras dificultades conocidas. Sin
embargo en 1959 Lejeune y colaboradores, encontraron que los nifios con
S.D. eran pacientes con células aneuploides y describieron un cromosoma de

mas en el grupo G.

En los dltimos afos ha aumentado en gran proporcién la literatura
sobre el tema, sobre todo en lo que se refiere a aspectos fisicos y mentales,
aspectos terapéuticos y de educacién; pero aun quedan muchos puntos por
investigar. principalmente aspectos como la etiologfa, tratamiento y preven-

cién, los cuales ayudarian en forma més completa al nifio afectado y a su

familia,

Para comprender mejor ¢dmo se produce en el ser humano este error
cromosémico, se debe describir a grandes rasgos como se reproduce el ser

humano para después abordar la etiologia del S.D.

Todo ser humano estd constituido por células, consideradas éstas como

la unidad bésica de los seres vivos. Cada organismo posee un ndmero



determinado de cromosomas {los cromosomas se encuentran en el ndcleo,
-que es la estructura de mayor tamafio de la célula) que se presentan en
parejas en todas las células, excepto las sexuales, el humano posee 46
cromosomas, es decir, 23 pares: 22 pares denominados autosomas y un par

de cromosomas sexuales.

Un cromosoma estd constituido por miles de genes, este material
gendtico es importante para el crecimiento y desarrolio de todo individuo.
Los genes de un cromosoma trabajan junto con los genes de su cromosoma

par.

Las células germinales {Ovulo y Espermatozoides) contienen la mitad
del nimero de cromosomas de las células somdticas; en el ser humano son
23 alo cual se le llama namero haploide, de aqui que a las células somdticas
se les denomine diploides. Cualquier célula que se desvie de un multiplo

exacto del numero haploide {45,47,48,etc.) se le llamard aneuploide.

El evento que provocard la aparicion de la trisomia acontece en el
momento de la fecundacidn, ya sea durante el desarrollo del 6vulo o del
espermatozoide © ya sea inmediatamente después de su encuentro o en el
instante de la concepcidn, esto nos indica que la trisomia no es causada por
nada que hubiese ocurrido durante el embarazo. £ proceso empezd cuando

el dvulo o el espermatozoide estaban en la fase de produccion {Fig.1) o justo



i2

después de que el Svulo fuese fecundado por el espermatozoide, formando
“una célula huevo y ésta empezase a dividirse y a crecer (Fig.2). Nunca se
puede saber si el accidente se produjo inmediatamente antes o después de la
fecundacion. En fa mayor parte de las observaciones, es imposible saber en
qué caso nos encontrarnos y por lo tanto no se puede hablar de
‘responsabilidad" sin contar con el consejo genético. Parece indispensable
establecer esta precisidon para evitar el sentimiento de culpabilidad de los

padres,
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Existen diferentes formas de trisomias, las tres mds conocidas son:

a) Trisomia 21 libre
b) Trisomia 21 mosaico

¢) Trisomia por transiocacion
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a) Trisomia 21 libre.- Cuando el cromosoma 21 de mas esté presente
-en el espermatozoide, en el dvulo en la primera divisién celular, cada célula
que se produzca serd trisdmica (es decir, tendrd 47 cromosomas de fos cuales
tres estardn en el mismo grupo).{Fig. 3} Se han efectuado un gran ndmero de
estudios cromosémicos en el 5.D. y generalmente demuestran gue entre el

90 y 95% de los casos son trisomia 21 libre.{Cunningham,1990)

b} Trisomia 21 mosaico.- Esto ocurre cuando una persona tiene una
mezcla de células normales y células tisdmicas. Las dos lineas celulares (la

normal y la trisdmica) se desarrollan cuando:

1) El par de cromosomas 21 no se separa en la segunda division

celular o en una posterior,

2) Cuando el cromosoma extra en un huevo trisémico se pierde en
una divisiéon celular posterior. La mezcla de células trisémicas y normales
puede variar desde un ndmero muy bajo hasta cerca de un 100%. Esto
dependerd de la divisién celular en que se haya producido la no-disyuncién,
o sea la no separacidn del par 21 (Fig 4) La trisomfa 21 mosaico es muy
rara. Se ha encontrado en estudios recientes entre 2 v 5 de cada 100 casos
de S.D.{Cunningham, 1990)
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¢) Trisomia por translocacidn.- En este caso los brazos largos del

cromosoma de mas se han unido a otro cromosoma, es decir, se ha

trasladado de sitio (Fig 5)
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Los estudios cromosémicos de nifos y aduitos con S.D.,
demostrado que entre 3 y S

han
casos de cada 100 son por

translocacién. (Cunnigham, 1990) Este tipo de trisomia puede ser en ciertos

casos una forma transmisible ya que uno de los padres "normal* es portador



de una translocacién "equilibrada“,asi pues corre el riesgo de tener otro nifo
- trisémico. El riesgo de tener un nifio trisémico que corre el progenitor
portador varia sequn el tipo de translocacién y sélo el médico genetista
podrd precisarlo. Esta forma, bastante rara, aparece proporcionalmente mas

frecuente en los trisémicos con padres jovenes.

Sea cual sea el tipo de trisomia es indispensable que se le practique al
nifo un careotipo v a sus padres un andlisis cromosdmico a pesar de que los

padres ya no deseen tener mas hijos.
ETIOLOGIA

Por otra parte, el riesgo de tener un hijo trisémico estd ligado a la
misma existencia, ya que toda mujer que acepte el riesgo de un embarazo,
acepta el riesgo de un nacimiento irisémico. No obstante, algunas mujeres
estdn mas predispuestas que otras; esto sucede cuando, por ejemplo, la
madre es relativamente mayor o bien cuando es muy joven {15-17 ados). La
edad materna no s el Gnico factor de riesgo, ya que puede aurnentar al
combinarse otros factores, uno de elios puede ser la edad en que se presentd
la menarca en las madres; otro factor puede ser el efecto del envejeciemiento
de los dvulos de la mujer,debido a que estos se encuentran en ella desde la
edad fetal y permanecen en los ovarios hasta que en la ovulacion pasan a la

trompa de falopio, algunos de estos dvulos permanecerdn en el ovario
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durante muchos afios antes de ser expulsados y como ¢onsecuencia cabria
-suponer que el envejecimiento los afectaria y predispondria a la falta de
disyuncién.(Emery, A. 1981) Es por ello, que es sumamente importante la
orientacidn genética especializada. Actualmente se pueden efectuar en todos
los grandes centros hospitalarios. En el caso de un embarazo de alto riesgo,
el genetista puede proponer una amniocentesis {extraccion del liquido
amnidtico); el examen es totalinente inofensivo y es exclusivamente fiable en

el aspecto cromosémico.

Tanto la anomalias genéticas como la mala distribucién de los
Cromosomas ne son raros. Se cree que aproximadamente un 4% de los
embarazos comienzan con una anomalia genética. La mayoria de los casos
terminan en abortos espontaneos. Los cuales se producen, en algunos casos,
por desequilibrics genéticos que no permiten el desarrofio del feto. Por ello
fos médicos recomiendan cada vez més no intervenir en el aborto espontdran

durante este periodo del embarazo.

CARACTERISTICAS FISICAS

La alteracién cromosdmica que causa ef S.0. ropar=- o Ll i
mental y fisico de la persona. Estas repercusiones se .. lsiatn en e
transcurso de toda su vida. Las personas Com i G wiofias

similitudes fisicas, pero a pesar de ello no todas cuentan con las
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caracteristicas que se describirdn a continuacién, debido a los tres tipos de
- distribution cromosomica (trisomia regular, mosaismo y transiocacién) que
presenta esta alteracion. tas caracteristicas mas comunes llamadas signos
cardinales, se encuentran normalmente en un 60 u 80% en el nifio recién

nacido estas son:

Ninos prematuros con peso v talla bajos, presentan hipotonia muscular
y cutis marmorata. Sus ojos tienen una inclinacion hacia arriba y hacia
afuera, la inclinacién se ve intensificada por un pliegue cuténeo (pliegue
epicantico). La hendidura del pdrpado es a menudo estrecha y corta. Su cara
tiene un aspecto plano porqgue el puente de la nariz es mds bajo y los
pémulos mds altos, lo que hace parecer la nariz mds pequefa y achatada. La
cabeza es generalmente mds pequefia de |6 normal y su parte posterior suele
ser aplanada. las orejas suelen ser pequefas y normalmente estan
implantadas mds abajo, el 1ébulo de la oreja suele ser mds pequeio o bien
puede no estar presente. La boca suele ser pequena y tener labios delgados,
el interior de la boca es mds pequefa en comparacién a los nifios normales.
El paladar en su parte superior estd aplanado y con un arco en el centro.
Debido al espacio reducido de la boca, la lengua tiene menos espacio tiende
a salir, Los musculos de la mandibula vy la lengua son débiles también, y por

lo que tienden a tener la boca abierta.



Generalmente su cuello es ligeramente corto, asi también sus piernas

-y brazos son mds cortos en comparacion a su tronco. Sus manos son anchas y
planas y sus dedos son cortos, en ocasiones el dedo mefique presenta un

solo pliegue v suelc torcerse hacia fos owos dedos. Alrededor det 50% de los

nifos presenta un pliegue tiansversal en fa palma de la mano,y se puede

presentar en una o en ambas manos. Sus pies suelen ser anchos, con dedos

cortos y ¢l dedo gordo suele presentarse més separado de lo normal de los

otros dedos.

Al nacer presentan bajo tono muscular (hipotonia), manifiestan
también flacidez en el cuerpo vy rigidéz en sus articulaciones
(hipoflexibilidad), o que hace que aumente la sensacidén de debilidad. El
grado de hipotonia disminuird si el nifio afectado recibe un tratamiento

adecuado comoe la estimulacidn temprana.

Generalmente sus reflejos son débiles y mas dificiles de producir al

igual que su flanio. Por fo que lloran muy poco y cuando tienen hambre o

estén incomodos no lloran.

Estos nifios suelen ser prematuros, adelantdndose generalmente una o
dos semanas a la fecha de su nacimiento y su peso es ligeramente mds bajo

de lo normal,
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En los jovenes la pubertad aparece un poco més tarde. En las mujeres
~la menarca es mas tardia en comparacion a otras muchachas y su
menstruacién se presenta en forma irregular. En ambos sexos los caracteres

sexuales secundarios no estdn bien desarrollados.

En anos anteriores la mortalidad neonatal de los nifios con S.D. era
muy alta, causada principaimente por cardiopatias e infecciones como
neumonia y gastroenieritis. Actualmente, gracias a los avances de la medicina
y las técnicas quirdrgicas, asi como también por el uso de antibidticos e
inmunizaciones, la expectativa de vida de los afectados ha aumentado hasta
los 40 o 50 anos. Por lo cual, es imnportante que los padres se enfoquen en
la tarea de educar y fomentar fa autosuficiencia de su hijo para que cuando

llegue a la edad aduita no represente una carga para etlos.
CARACTERISTICAS DE SU DESARROLLO

Cada persona, trisdmica o no, €s un ser tnico. Su personalidad, su ser
fisico y mental, estdn determinadas por factores genéticos innatos, que
interactGan con influencias educativas y su medio socio-cultural. Todos estos
factores forman un potencial dnico y perfectamente individualizado. la

trisomia por si sola no determina las potencialidades futuras de cada persona.
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Las caracteristicas que se presentan durante el desarrolio del nifio con

-S.D. se pueden dlasificar en:

a) Motor

b} tenguaje
¢} Mental

d} Emocional

e) Social

a) Desarrollo motor.- Dentro de los primeros tres meses de vida, el
desarrollo de estos nifios es relativamente normal, Durante esta etapa de vida
podemos observar en el nific Down movimientos espontdneos que pueden
parecer normales, El bebé con 5.D. es muy quieto y duerme la mayor parte
del tiempo debido a que mantiene una actitud de debilidad y apatia ante el
medio externo, mostrando sdlo en contadas ocasiones resistencia a estimulos

adversos.

En la segunda mitad del primer afio su retraso motor es més notorio,
debido & que a esta edad un niffo "normal" se puede sentar y mantener
erecto, mientras gue el nifo Down no hard ni siquiera el intento. Su
desarrollo motor dependerd en gran parte del grado de hipotonia que

presenta el nifio. Generalmente el nifc Down intentard sentarse al término



de su primer afo de vida; asimismo tarda mucho tiempo para gatear, pararse

-y poder caminar.

El niflo empezard a caminar alrededor de los dos y los tres aftos ,pero
esta edad puede extenderse de los cuatro hasta los seis afios, ya sea por

motivos neuroldgicos, fisicos o por falta de estimulacidn.

Los movimientos voluntarios del nifio con S.D. son indeterminados,
desordenados, bruscos e incontrolados; generalmente después de mucho
tiempo sus movimien{os tienen una finalidad determinada y una posicién

consciente.

Los movimientos de los brazos son bruscos y poco coordinados casi
nunca llegan a tener un control motor adecuado, independientemente de su

capacidad intelectual.

Debido a la dificultad que se presenta al examinar los sentidos del
nifio con S.0., no se ha podido determinar su capacidad sensorial, ya que
por su retardo mental no responden adecuadamente a los estimulos.
Generalmente los nifios con S.D. presentan alteraciones visuales como

estrabismo, astigmatismo y/o miopia, que disminuyen su agudeza visual.



Su sentido del olfato se encuentra disminuido, ya sea por un factor del
. sistema nervioso central o por una inflamacion crénica de las vias
respiratorias; sus sentidos de la audicidon, gusto y tacto son generalmente

pobres,

b) Desarroilo del Lenguaje.- El lenguaje es uno de los principales
problemas de los nifos con S.D." El desarrollo del lenguaje aparece
generalmente, uno o dos afos después de caminar, siendo esta drea de
desarrollo la que se encuentra mas atrasada. Se han realizado muchas
investigaciones sobre el desarrolic del lenguaje, entre ellas tenemos las de
Strazzulla (1953),gquien opina que los ninos Down empiezan a utilizar
palabras a una edad promedio de 33.4 meses, utilizan frases a los 48 meses
y oraciones a los 60.8 meses. Gesell y Amatruda {1947), estiman que los
nifios con S.D. usan palabras y posiblemente frases a los tres afios y dicen

oraciones a los seis ahos."{Aceves, 1978)

Las caracteristicas principales en el habla de los nifios Down son:

- Fonacién dspera, profunda y amelédica;
- su palabra hablada es confusa, indeterminada y poco estructurada;
- el hilo de su conversacion suele ser frenado y entrecortado;

- frecuentemente presentan tartamudez.
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Estos nifios presentan mayor dificultad en la estructuracién de frases

- (sintaxis). A pesar de esto su vocabulario puede llegar a ser bastante amplio
asl como su capacidad de comprensién. Se ha visto que los nifios Down

obedecen bien fas ordenes, {o gque nos indica que su capacidad receptiva es

mayor que su lenguaje expresivo. £l problema del lenguaje que presentan

estos ninos es el principal obstaculo para su desenvolvimiento social asi como

para su adaptacion.

¢} Desarrollo Mental.- Al nacer, cada nifio tiene una potencialidad
mental determinada, esta se desarrollard dependiendo de la madurez
biolégica gue presente &l nifio al nacer y la estimulacion que reciba después
de su nacimiento, A diferencia de los nifios comunes, los nifios Down nacen
con una potencialidad intelectual limitada, que aun no ha sido determinada,

representando un problema mads a su desarrollo.

Estos nifios manifiestan su retardo mental en la imposibilidad de
pensar en absiracto, por o gue sus marcos de referencia se encontraran

siempre dentro de lo congreto.

Otra caracteristica de su pensamiento es que Son Muy perseverantes
tanto en ideas como en acciones. Tienden también a ser muy imitativos, lo
que les ayuda a establecer con mas facilidad un lenguaje mimico, por lo que

encuentran agui una forina de expresién y comunicadién.
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La sodializacién de los nifios Down es més avanzada que su edad
-mental, esta caracteristica no se presenta en Nningun otro tipo de retardo

mental.

d) Desarrollo Emocional.- Cualquier nifo requiere de mucho cariio,
atencion, afecto y cuidados personaies. Al no proporcionaries la adecuada
afectividad v atencidn, su desarrollo se ve afectado seriamente. €l nifio con
S.D. pese a su retardo mental es més sensible a la afectividad, siendo capaz
de mostrar facdimenie  sus emociones. Poseen ciertas caracteristicas comunes
aungue no se consideran Unicas de ellos. Son alegres, juguetones, casi
siempre se encuentran de buen humor, Son muy afectos a imitar a otros. En
ocasiones son traviesos. Generalmente son déciles, pero pueden ser también
muy testarudos, debido a lo cual necesitan de un manejo mds firme.
También pueden ser timidos con algunas personas, pero generalmente son

muy extrovertidos y afectuosos con los extranos.

A eslos ninos les gusta mucho la masica vy presentan buen sentido del
ritmo. Debido al retardo mental que presentan fas perscnas Down, sus padres
suelen tratarlos como nifios mds pequenos de la edad que tienen, con lo
que obstaculizan su autocestima, su aulodignidad, su capacidad de decision e
independencia. Para evitar que esto suceda, tanto padres como profesionales
deben tratarlos como a cualquier otra persona, sin tenerles lastima vy

exigiéndoles lo mas que se pueda dentro de sus capacidades.
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e} Desarrollo Social.- En su gran mayoria, las personas con S.D.
- poseen facilidad para relacionarse con la gente. Su cociente social tiende a
estar por delante de su edad mental vy su capacidad para hacer ajustes
sociales los hace parecer mds inteligentes que cualquier persona con retardo.
A menudo se adaplan a su grupo familiar, siempre y cuando la familia esté
dispuesta a propiciar la adaptacion. La familia debe propiciar v establecer
habitos de aseo, oilen, cuidado e indepengencia personal ya que le facilita

ser autosuficiente y contribuird en una mejor adaptacion.

La familla juega un papel preponderante en la integracion de la
persona Down tanto a nivel familiar como a nivel sodial, ya que si la familia
misma no acepta el problema, dificimente podrd ayudar a que la persona
Down se integre a su nucleo social. Por elio es sumamente importante que la
familia reciba la adecuuda orientacidn y apoyo de ios profesionates dedicados
a esta drea para que les proporcionen la aiencién y apoyo necesarios que

favorezcan su adaptacién e integracion.

La escuela, al igual que fa familia, juega un papel esencial en la
integracion, ya que es la encargada de proporcionar las herramientas
indispensables para gue la persona pueda ser autosuficiente y llegue a

desempeiiarse a nivel laboral,
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CAPITULO 1l

Una de las caracteristicas fundamentales del ser humano es el hecho
de vivir en grupo; el hombre para satisfacer sus necesidades bioldgicas,
psicoldgicas y sociaies requiere siempre participar y moverse dentro de
diferentes grupos en su vida diaria. De estos resalta por su importancia la
familia, considerada como el grupo primario v fundarental para proveer la

satisfaccion de las necesidades basicas del hombre.

CONCEPTO DE FAMILIA

La familia como base de la sociedad es la primera y principal

transmisora de las pautas culturales y el agente esencial de socializacidn.

La familia como grupo primario de adscripcidn es una institucion
humana bésica diferente de otros grupos humanos en muchas formas
incluyendo su duracidn, historia, intensidad y tipo de funciones. Para la
mayor parte de los seres humanos constituye el sistema mds importante para

su desarrollo integral.

A través de la historia la familia ha sufrido cambios en su estructura y

organizacion; ha sido abordada desde diferentes perspectivas. En la
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actualidad desde el punto de vista antropolégico la familia esta presente en
- todas las sociedades humanas y através de ella la humanidad asegura su

reproduccién biolégica y cultural.

“Radcliffe Brown denomina a la familia elemental como el conjunto
formado por un hombre, su esposa, hijos e hijas; centrando el sistema de

arentesco en la consanguinidad”. (Bereinstein, 1987
p g

Levi-Stauss considera al grupo social como un sistemas psicosocial y no

solo como un sistemna bioldgico, (Bereinstein, 1987)

Desde el punto de vista social la familia es estudiada desde dos

enfoques:

1) el macro socioldgics que define a la familia como una institucién social
encargada de reproducir el orden social y de asegurar la transmisién del
patrimonio técnico, cultural a las sucesivas generaciones. La sccializacion
constituye asi su funcién bdsica tanto desde el punto de vista de la

supervivencia individual como de la social.

2) el microsocioldgico analiza la caracteristica de la familla como un grupo
primario. El grupo primario es aquel que estd integrado por un pequefio

nimero de individuos, en el que hay proximidad fisica, existe ademés una
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relacion intima entre ellos, mantienen una relativa estabilidad y hay

" diferenciacién de roles.

"Talcot Parsons definié a la familia como un sistema abierto,
multilineal y conyugat. La familia conyugal estd compuesta por padres e hijos
y a todos los miembros reunidos por condiciones de parentesco los' denominé

parientes”.  (Bereinstein, 1987)
Establece dos tipos de familia:
1) Familia de orientacién.- es en la que se nace
2) Familia de procreacion.- es la determinada por el vinculo conyugal.
Sefala Parsons que la creacién de una nueva familia conyugal reune a
dos grupos de parentesco desvinculados entre si y articulados entre un
parentesco con este matrimonio particular,
Por otra parte Lowie define a la familia como la unidad social fundada
sobre el matrimonio. Estd compuesta por padres e hijos. Dice que en el

momento en que la familia se define como grupo en las sociedades humanas

pasa a ser fa unidad social que desde entonces es el grupo més simple,
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puesto que no puede descomponerse. en. -otros menores. (Mendieta vy
-Nufiez, 1974) L

Sarokin dice que la familia e’h',,s,‘u‘s‘ varios tipos es uno de los grupos

més complejos unidos por multitud de lazos. Sus caracteristicas son:

- es un grupo altamente solidario (familistico); fuertemente intensivo;
fuertemente extensivo; semi-cerrado; una unién socialmente compuesta de
esposo Yy esposa, padres, hijos y parientes; unidos por toda la vida por

enorme nimero de lazos; es decir, valores y normas:

a) la satisfaccion de necesidades sexuales del esposo vy la esposa,

b) la procreacion,

¢) la procuracion para los miembros de medios de subsistencia,

d) socializacién y educacién especialmente de la joven generacion { desde los
puntos de vista linglistico, religiosa, moral, mental, fisico y ocupacional ) a
fin de prepararlos para la vida adulta,

e) proteccién de la vida, integridad y valores de sus miembros contra
enemigos y otros peligros,

f) mitigacion de sus aislarmiento psicosocial,

g) promocién de su felicidad y desarrollo ( Mendieta y ndfez, 1974)
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El grupo familiar es, sin duda el mds importante de los grupos

- estructurados de la sociedad, puesto que es el elemento basico de esta.

Para Lasch (1984), la familia es el agente al que la sociedad le confia
la compleja y delicada tarea de socializar al individuo reproduciendo
patrones culturales, reglas sociales y normas éticas. La familia proporciona al
ntAo su primera instruccién y moldea su cardcter en forma inconsciente,

ademas inculca modos de pensar y de actuar que se convierten en hébitos.

Debido a su =norme influencia emocional, afecia toda la experiencia

anterior del nifo,

La familia es la que mds se resiste al cambio. Dada su importancia los
cambios en su tamano y estructura, en su organizacion emocional y en sus
relaciones con el mundo externo tienen una enorme influencia sobre el

desarrollo de la personalidad.

El nifo necesita algo mds que amor envolvente debe aprender técnicas
sociales practicas para unirse a otros fuera de la familia, también necesita

desarrollar una autoestima y un autorespeto més realista.
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Desde el punto de vista psicologico la influencia de la familia es
-esencial para la formacién y desarrollo de la personalidad de los hijos y las

interrelaciones dindmicas existentes entre sus miembros.

La socializacion primaria es, desde la perspectiva psicoldgica, el
proceso clave en el que se produce una mutua interrelacién entre las pautas
sociales que la familia ofrece al nifo como modeles de comportamiento y la

asimilacién e interiorizacién de dichas pautas por parte del nifo.

Las relaciones familiares son consideradas esenciales para la formacién
de la personalidad profunda y de las actitudes del individuo adulto e
influyen en las posteriores relaciones sociales. Las interacciones enire medio
cultural y personalidad se centran inicialmente en el grupo familiar y son
principalmente los lazos permanentes de solidaridad y afecto ( aparte de los
econdmicos } entre un nimero reducido de personas, lo que caracteriza a la

familia de cualquier época y cualquier sodedad.

La familia nuciecar constiwida por los progenitores biolégicos y los
seres estrechamente vinculados a elfos (hijos-abuelos), forman un sistema que
se prolonga en el espacio historico, en forma potencial, constituyendo un

grupo dindmico de interacciones complejas.
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Desde el punto de vista pedagdgico la familia es el primer y principal
" agente educativo. Es a ella a quien compete inicialmente la educacién de sus
miembros y es en su seno donde tiene lugar una accién formativa informal

pero continua, la educacion familiar.

La accién de la familia es reforzada y completada por la escuela,
segunda agencia educativa. Punto clave para la eficacia de accion de ambas
agencias es la colaboracién familia-escuela, padres-profesores, en conexién vy

dentro del marco mds amplio de fa comunidad educativa.

Después de revisar las diferentes perspectivas de la familia, podemos
resumir todo lo anterior en un concepto general en el que se ve a fa familia

COMo un sistema,

Para comprender mejor este concepto partiremos de la definicién de
sisterna. Scegudn Watzlawick, Becvin y Jacos "un sisterna es un conjunto de
objetos asi como de relaciones entre [os objetos y sus atributos, en el que los
objetos son los componentes o parte del sistema, los atributos son las
propiedades de ios objetos y las relaciones mantienen unido el sistema.”
(Bereinstein, 1987)

Los sistemas vivientes son sistemas abiertos y pueden estar abiertos

hacta dos vertientes:
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- hacia el mundo interno de los individuos que conforman el sistema familiar

-y desde el cual intercambian:vivencias € informacion.

- hacia el sistema social que le impone sus normas y que determina algunos

de sus valores fundamentales.

Todo sistema abierto tiene las siguientes propiedades: totalidad;
homeostasis (es la que mantiene el equilibric y estabilidad del sistema);
equifinalidad (es la propiedad por la cual el estado del sistema estd
determinado por la naturaleza de la relacion y no por sus condiciones

iniciales); calibracion {es un mecanismo de estabilizacién).

Las partes de un sistema determinan cuales son las interacciones
relevantes para el, pero a su vez, estas determinan cuales sorn los elementos

que teneros que incluir dentro del sistema.

Para determinar cuales son fos elementos que constituyen una familia
se tienen primero que tomar como base aquellos que viven bajo el mismo
espacio geogréfico, pero solo como un primer intento de definicion del
sistemna, pero este podrd ser incrementado en funcidn de las interacciones
que se observen, pudiendose incluir tios, primos, amigos y otros, los cuales

sean vitales en la interaccion familiar, en lo que respecta a su organizacion.
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El termino familia, se refiere a todas aquellas personas que son
- significantes en la interaccién familiar, y que por lo tanto, forman parte

fundamental de su estructura.

Cada familia puede desarrollar pautas (reglas) similares, pero es la
combinacién de estas las que determinan su morfologia y las que hacen de

cada familia un sistema dnico y distinto.

La familia es un sistema dindmico donde los hijos cumplen una funcién
de importancia en el mantenimiento del equilibrio;es el primer maestro de ia
interaccion social y la reactividad emocional. Es un tipo de agrupacién social
natural, la cual gobierna las respuestas de sus miembros, asi como sus
impulsos dentro y fuera de ella, cuya organizacién y estructura protege y

habilita la experiencia de sus miembros.

Esta por ser un subsistema interaccional que estd inmerso en la
sociedad, forma parte de ella, y tiene inevitablemente que estar en
interaccion (retroalimentaciéon), con su medio ambiente (la sociedad).

FUNCIONES DE LA FAMILIA

La familia tiene entre sus funciones la de ayudar al desarrollo de los

hijos, para que estos, posteriormente pasen a formar parte de la sociedad,
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por lo que tiene que estar estructurada para permitirles, desde una temprana
-edad, estar en un constante contacto comunicativo con su medio ambiente.
Como estructura social, cambia y se adapta a las circunstancias histéricas de
la misma forma en que tiene que cambiar individualmente, por su constante
adaptacién al medio. Es un subsistema interaccional abierto en
transformacién. El sistema familiar se comporta como totalidad, debido a que
cada uno de sus miembros estd relacionado de tal modo con nosotros, que

un cambio en uno de ellos, provoca un cambio en todos los demds.

La correcta concepcidn de cualquier cambio en el sisterna familiar tiene
que ser vista como el resultado de la interaccion de todas sus partes, el

elemento de enlace es la retroalimentacion,

Concluimos diciendo que la familia es un subsistema que se encuentra

dentro de la sociedad que es su contexto (sistema mayor).
La familia cumple funciones en tres niveles:

1) funciones practicas.- que son la proteccién ayuda, seguridad, marco
bésico para la subsistencia y la asistencia del individuo. La funcién de
equilibrio emocional, es también natura!l de la familia por el hecho de ser un

grupo primario de personas con relaciones muy préximas, al menos en su
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dmbito fisico. La familia tiende a ser testigo de los gozos y desilusiones de

- personas cercanas en su contacto interpersonal.

2) funcién simbdlica.- es aquella que cumple con la tarea de adaptar a sus
hijos al grupo social dentro del cual ha nacido. El sentido educativo es
también universal como una de las funciones familiares mas importantes,
pero igualmente admite variantes en cuanto a forma de realizarse. Se trata
mas bien de la tarea socializadora de la familia; es decir, de su papel como
canal mediante el cual los nifos y los jovenes se adaptan a la vida social,
asumiendo pautas bésicas de conducta social. Esto no quiere decir que no
existan otras instituciones que son recurrentes en este mismo trabajo
socializador y educador, particularmente la escuela. Muchas veces la funcidén
educadora de la familia s;e contrae grandemente o adquiere signos de
obstaculizacién positiva a dicha socializacién. La educacién puede darse en
sentido positivo o negativo dependiendo de lo que la sociedad desea para

sus miembros,

3) funcién reproductiva.- la familia constituye, dentro de la cultura y de las
concepciones de fa sociedad mexicana el marco legitimador socialmente
aceptado para la conducta reproductiva. la fecundidad tiene estrecha
relacién con la conducta reproductiva, dependiendo de las formas culturales
y de las creencias comunes de las gentes sobre los conceptos maternidad,

paternidad, hijos.{ Santillana 1983, Lefiero 1976)
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CICLO VITAL DE LA FAMILIA
Para poder comprender como se llevan a cabo las funciones de la
familia , es necesario tomar en cuemta que la familia es un sistema en
constante movimiento.  El considerar al hombre como miembro de un
sistema familiar permite tener una visidn mds amplia y completa de su
existencia y ofrece la posibilidad de observar la manera como se comporta y
desarrolla através de las diferentes fases por las que atraviesa a lo largo de su

vida.

El enfoque sistémico asegura que el hombre a lo largo de su vida se
enfrenta a varias experiencias que pueden modificar su desarrollo, por lo que
el conocimiento del ciclo vital de fa familia proporciona un marco tedrico de

referencia que promueve la comprension de los diferentes fenémenos por los

que atraviesa el hombre durante su vida.

El cicdo vital de la familia, segin Eguiluz y Gonzdlez S (1988), esti

comprendido por las siguientes fases:

1.- Entre familias: Adulto-soltero. Las dos grandes tareas que debe alcanzar
un joven son, la eleccion de una ocupacién que le significard la decision de
un estilo de vida y la opcién matrimonial. En esta etapa se debe promover la

independencia de los hijos con la aceptacién de los padres.
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+2.- Unién a otra familia mediante el matrimonio: La relacién dentro del
matrimonio en la pareja requiere negociar una serie de cosas que
previamente ya estaban definidas de manera individual. En el matrimonio,
estdn presentes dos enormes sislernas muy complejos. Es importante
comprender que los problemas que no se resolvieron en la familia, estardn

afectando la relacidn de pareja e interferirdn en lograr un balance material.

La imposibilidad de poder negociar y dar solucién a la refacion con
sus familias extensas, puede convertirse en el problema principal de la pareja

durante esta fase de su ciclo vital.

3.- Familias con nifios pequeiios: Ser padres es un evento importante en el
ciclo vital de {a familia que puede estimular el crecimiento vy fortaleza del
sistema familiar o puede propiciar una disfuncién. Los cambios que se llevan
a cabo en esta fase son: el ajuste en el sistema para hacer espacio a los
nifics. Asumir el papel de padres y replantear la relacidon <on la familia

extensa para incluir los roles de padres y abuelos.

4.- Familias con hijos adolescentes: En esta fase los adolescentes retan a
diario a la familia en sus nuevos estilos, lenguaje, valores, etc. El adolescente
es una mezcla de nifio y adulto que confunde a la familia. Aqui se pone a

prueba la flexibilidad de la organizacion familiar, ademas de cambiar la
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relacién padre-hijo existente, para que el adolescente pueda moverse dentro

-y fuera del sistema.

5.- Cuando los hijos se van: Durante esta fase se debe fomentar ef que la
familia viva productivamente y que no se abandone o aisle Unicamente
porque ya se terminaron sus obligaciones en relacién al cuidado de los hijos.
Esta etapa se caracteriza por un constante movimiento en lo relacionado a
entradas y salidas de miembros de la familia. Aqui se puede presentar el

Sindrome del Nido Vacio.

6.- La familia en la etapa tardia: Durante la Ultima época de la vida la
familia como sistema enfrenta junto con sus miembros mas viejos, retos muy
importantes de adaptacion. El  estress que produce la jubilacidn, el retiro
laboral, fa viudez, el rol de abuelos y las enfermedades o incapacidades
requiere de ayuda y apoyo de la familia para realizar ajustes adecuados que
le permitan elaborar las perdidas y lograr una adecuada reorientacién y

reorganizacién en la estructura familiar.

La hipdtesis de este enfoque afirma que existen tareas emocionales en
cada fase del ciclo vital, mismas que se explicaran mds adelante y deben ser
llevados a cabo por el sistema familiar, en los cuales se requiere de un
cambio de estatus de sus miembros, produciendose un proceso emocional

muy complejo que envuelve la transicién de una fase a la otra.
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El propdsito de la familia es proveer un contexto que sustente la

necesidad de logro para todos sus miembros.

La estructura corresponde a la inferaccion y combinacidn de las

necesidades primarias de sus miembros en ese momento,

Una familia se considera suficientemenia buena cuando proporciona

los elementos especificos que solucionarén necesidades especificas.

La aparicion de una nueva necesidad primaria en un miembro pone
en movimiento una nueva secuencia de logro, esto causa una
desestabilizacién temporal, lo que lleva a una nueva estructura en donde los

efementos sufren una modificacion,
El ciclo vital de la familiz se forma en relacidn a los cambios y
transiciones propias de esta estructura y los periodos de estabilidad que se

presentan entre ellos.

Existen dos tipos de transtormaciones en ef desarrollo de las familias:

a) Eventos normativos.- estos ocurren regularmente en la mayoria de las

familias; casamiento, nacimiento de un hijo, la entrada del nifio a la escuela,
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el nifio entra a la adolescencia, el joven se convierte en adulto, nacimiento

-de un nieto, retiro laboral o jubilacién, senectud.

b) Eventos paranormativos.- Son aquellos eventos que modifican el
momento normative de la familia; estdn matizados por el conflicto,
enfermedad, aborto, separacién o divorcio, incapacidad o muerte, cambio de
domicilio, cambio en el estatus socic-econdmico, catdstrofe extrinseca que

afecta a la familia.( Minuchin, Fishman 1990)
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ETAPAS DEL CICLO VITAL DE LA FAMILIA

CARACTERISTICAS

l. Noviazgo.- Duracidn variable.
1.1 Empi€za la separacién fisica y
emonocial; y la independencia
econdmica del ndcleo familiar de
origen, por parte de los adultos
jovenes aun solteros.

1.2 Seleccion de la pareja.

li. Formacién de la pareja.-
Duracién de 0 a 3 afios. 2.1
Establecer limites con la familia
de origen,

2.2 Establecer las reglas que
obernarén la relacion de pareja.
limentacién, economia, trabajo,

tiempo libre, sexual, relacién con

la familia de origen y con la
familia extensa, amistades

(sistemas de apoyo), actividades

domésticas.

i1t. Llegada del primer hijo vy la
farnilia con hijos en edad escolar:
Duracion de 3 a 13 afos. 3.1
Aceptar el nuevo rol de ser
padres.

3.2 Aceptar y regalar la indusion
del nuevo miembro de la familia.

PROBLEMAS

Falta de aceptacion de los hijos.

Mala eleccion.

independencia, pertenencia; falta
de consideraciéon del subsistena
conyugal.

Fricciones y rompimiento del
subsistemna conyugal.

ﬁn_trar en competencia con el
ijo.

Centrarse en el nuevo rol de
padre olvidandose dei rol de
conyuge.



3.3 Establecer las reglas de
educacidn del nuevo miembro.

IV. Hijos en edad adolescente.-
Duracién: 13 a 20 afos. 4.1
Renegociacion de las  reglas
familiares.

4.2 Apertura de los limites v la
entrada de otros sistemas de
apovyo.

4.3 Coincidencia de crisis en dos
subsisternas.- conuyugal \
fraternal.

V. Salida de lJos hijos "Nide
vacio", Duracién: 20 a 30 afios.
5.1 Reencuentro de la pareja.

5.2 Aceptacidon de las parejas de
fos hijos.

5.3 Reestructuracién de las reglas
para la aceptacién de los nuevos
sistemas.

VI. Etapa de vejez y muerte:
Duracién  de QO afos en
adelante. 6.1 Declinacidn de las
facultades.
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Enfrentamientos  ideosincraticos
entre ia pareja {(modelos de
educacion). Repeticion de
modelos de educacion
aprendidos en las respectivas
familias de origen. Triangulacién
de un hijo.

Redefinicidon de valores,
actualizandolos por la influencia
del mundo adclescente.

La incorporacién de uno de los
abuelos a la familia nuclear.

Falta de concordancia y de
solucién de problemas acarreados
en etapas anteriores ocasionan
crisis  mayores.  Triangulacion
gananciosa de algun  hijo
adolescente.  Posible ~ crisis  de
divorcio causada por  ¢risis

"individual de la pareja.

Incapacidad para reconocerse;
falta de intereses y objetivos
comunes.

Celos entre miembros del mismo
sexo  pero de diferente
generacion.

Relaciones extramaritales.

Muerte de uno de los miembros
de la pargja.
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6.2 Mayor tiempo libre, Soledad de un miembro de la
pgrejla. Aceptacion del rol de
abuelo.

Elaborado por:

Luz de l.ourdes Eguiluz R.
Carmen Susana Gonzéalez M.
ENEPI México, 1988.

RELACIONES FAMILIARES

La familia es el contexto natural para crecer y recibir auxilio; es un
grupo natural que en el curso del tiempo ha elaborado pautas de
interaccion. Estas constituyen la estructura familiar, que a su vez rige el
funcionamiento de los miembros de la familia, define su gama de conductas
y facilita su interaccidn reciproca. La familia necesita de una estructura viable
para desempefiar sus tareas esenciales, a saber, apoyar la individuacién al
tiempo que proporciona un sentimiento de pertenencia.

A medida gue se va formando la personalidad del nifo, la modalidad
de su circunstancia familiar ocasiona en el diversas posibilidades en cuanto a
su seguridad bdsica, a su satisfaccidn de tendencias, a su auto imagen, a su
autoformacién y a su integracion social, a su conciencia de estatus, a su

vivencia de roles y a un gran conjunto de expectativas.

La vida afectiva del nifo, tan fundamental para su higiene mental, se
halla enteramente condicionada por sus relaciones familiares aun cuando

existen peguenas tensiones, puesto que estos son también un factor de

integracidn social.
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Las familias son sistemas multi-individuales de extrema complejidad,
pero son a su vez subsistemas de unidades mas bastas: la familia extensa, el
vecindario, la sociedad como un todo. La interaccion con estas partes genera

algunos problemas y tareas de la familia asi como de sus sistemas de apoyo.

Relacién de pareja.- Llegar a formar una pareja es una de las
transiciones mas dificiles en el ciclo viial de la familia, aunque debido a una
idea romdntica y optimista se¢ ha considerado al matrimonio como la solucién
a todos los problemas del hombre, principalmente todos los relacionados con

la sociedad.

La pareja debe definir nuevas pautas para la relaciéon con los demds.
La tarea consiste en mantener diferentes contactos y al mismo tiempo crear al
crecimiento de una relacion intima de pareja, Estd deberd armonizar los
estilos y expectativas diferentes de ambas y elaborar modalidades prepias,
para procesar la informacién. Crearan reglas sobre intimidad, jerarquias,

sectores de especializacidn y pericia asi como pautas de cooperacién.

La elaboracidn de pautas viables para expresar y resolver los conflictos

es un aspecto esencial de este periodo inicial.
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Al comienzo cada cdényuge se experimenta como un todo en
« Interaccién con otro todo, pero para formar la nueva unidad de pareja, cada
uno tiene que convertirse en parte. Con el paso del tiempo, el nuevo

organismo se estabilizard como un subsistema equilibrado.

Para que la vida en comidn sea posible es preciso que estos dos
conjuntos de valores se concilien con el paso del tiempo. Cada conyuge debe
resignar una parte de sus ideas y preferencias, esto es, perder individualidad

pero ganando en pertenenda. B este proceso se forma un sistema nuevo.,

Una de las mds importantes tareas del sistema de los conyuges es la
fijacién de {imites que los protejan procurandoles un &dmbito para la
satisfaccion de sus necesidades psicologicas sin que se inmiscuyan [os

parientes politicos, los hijos u otras personas.

El subsistema de los conyuges es vital para el crecimiento de los hijos.
Constituye su modelo de relaciones intimas, como se manifiestan en las
interacciones cotidianas. "En el subsistema conyugal, el nifio contempla
modos de expresar afecto, de afrontar conflictos entre iguales, etc.. Lo que
presencia se convertira en parte de sus valores y expectativas cuando entre en
contacto con el mundo exterior . Si existe una disfuncién importante dentro
del subsistena de los cényuges repercutird en el resto de la

famitia".{Minuchin,Fishman 1990}
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Relacion Padres e hijos.- £l nacimiento de un hijo marca un cambio
radical en la organizacion familiar, por lo que se tienen que alterar algunas
de las reglas anteriores de sus miembros originales { esposo-esposa ), pero en

una situacién social diferente.

El nacimiento del primer hijo, puede representar también una
estructura disipadora; tanto que el sistema mismo puede correr peligro. La
esposa se puede encontrar prisionersa de contradictorias demandas en la
divisién de su tiempo vy lealtad, lLa familia tiene que negociar contactos

nuevos con el mundo exterior.

Cuando el hijo empieza a caminar y a hablar los padres deben
establecer pautas que le den espacio y a la vez garanticen su seguridad y la

autoridad parental.

Cuando nace otro hijo, se guiebran las pautas estables censtituidas en
torno  al primero. Es preciso instituir un sistema mds complejo y

diferendiando de la familia, incluyendo en este a Jos hermanos.

Cuando el hijo entra a la escuela se produce otro cambio vy los

miembros de la familia tienen que elaborar nuevas pautas; debido a que el
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crecimiento del nifio va introduciendo elementos nuevos en el sistema

. familiar.

Cuando el hijo entra a la adolescencia, en el sistema familiar se
producen cambios importantes, ya que este entra en una etapa de
reorganizacién donde la cultura, los valores y la disciplina cobran otro

significado por o que la familia requiere reestructurarse.

Los hijos no son los unices miembros de la familia que crecen y
cambian; en esta etapa una nueva fuente de presién y de exigencias puede
empezar a influir sobre la familia: los padres de los padres. En este periodo
también comienza el proceso de separacidn; y este cambio resuena por toda
la familia.

Cuando los hijos crecen y estos han creado su estilo de vida con sus
propios compromisos, la familia vuelve a ser de dos miembros. Esta etapa
requiere una nitida reorganizacion cuyo eje serd el modo en que padres e
hijos se quieren relacionar como adultos, A este hecho se le puede llamar el
perfodo del nido vacio. Esto se asocia a la depresidon que una madre
experimenta cuando se queda sin ocupacién, pero lo que de hecho ocurre es
que el subsistema de los cdnyuges vuelve a ser el punto familiar esencial

para ambos.
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Relacién entre hermanos.- Los hermanos constituyen para un nifio,

- el primer grupo de iguales en que participa, en general aprenden unos de
otros. Elaboran sus propias pautas de interaccién para negociar, cooperar y
competir. Estas pautas cobrardn significacién cuando ingresan en un grupo
de iguales fuera de la farilia, el sistema de los companeros de clase de la
escuela vy después, el mundo del trabajo. En las familias numerosas los
hermanos se organizan en una diversidad de subsistemas con arreglo a

etapas evolutivas.(Minucihin, Fishman 1990)
ACTITUDES DE LA FAMILIA ANTE EL NACIMIENTO DEL NINO CON S.D,

El mencionar y comprender la estructura familiar, fas funciones que
desempefia y la forma en la que se relacionan sus miembros permite
comprender el desequilibrio que se manifiesta en cualquier familia ante el

nacimiento de un nifio con Sindrome de Down.

Cada persona y cada familia es tan diferente que es casi imposible
poder predecir el efecto que tendrd en la familia el nacimiento de un bebe
especial. la reaccién y la actitud de la familia dependerd del grado de
realizacion personal de los padres al momento del nacimeinto de su hijo, asi
como de su nivel de educacidn, de sus recursos y situacion econdmica, de sus
planes y expectativas futuras para sus hijos y de los valores que la misma

familia tenga.
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El problema béasico que afrontan las familias de los individuos
especiales, es esencialmente el mismo que tienen todas las familias: como
vivir en forma tal, que se ayude y no se obstaculice el crecimiento y

desarrollo de los miembros que ia componen,

La familia funge como el agente mediador mds importante através del

cual los organismos sociales influyen en el individuo.

El nacimientc de un nifio especial no es un suceso que se presente en
forma aislada, sino que es un acontecimiento que se produce en un contexto

social determinado.

la presencia de un nifo especial en la familia, constituye un estress
mas y es probable que ocurran reacciones de defensa mas a menudo y en

grado mayor en tales familias, que en las familias cuyos miembros sean

normales.

ACTITUDES DE LOS PADRES.- Al momento de recibir el diagnéstico
de que su hijo es un nifo con S.D. los padres se sienten muy afectados, no
solamente por el diagndstico, sino también por la intensidad de los

sentimientos hacia el nifio, hada ellos mismos, hacia su cényuge y hacia sus
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demés hijos. Es un momento muy intenso y delicado, en el que ocurren

- grandes cambios en la forma de pensar de las personas.

Los sentimientos de tener un hijo con S.D. son tan importantes como
la orientacién. En el momento del nacimiento, los padres requieren de una

completa y precisa informacion sobre sQué es?, ;Qué hacer? y ya donde ir?.

La primera meta es lograr la aceptacion funcional. Uina vez que se
enfrentan al diagndstico y aceptan que se trata del S.D. y que este no
desaparecerd, es necesario que continuen con su vida y empiezen a ayudar

al bebé a crecer y a desarrollarse.

Los padres de nifos con S.D. experimentan muchos sentimientos
conflictivos, cuando descubren que su hijo presenta problemas en su

desarrollo; dichos sentimientos cambian y evolucionan através del tiempo, y

son:

- Conmocién e incredulidad.- Cuando los padres se enfrentan a la
noticia de que su hijo tiene S.D. todos sufren una fuerte conmocion vy
generalmente, no creen fo que les estdn diciendo. Esta etapa inicial puede
ser breve o bien protongarse dependiendo de las situaciones por las que se

atraviese.
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- Negacion.- Esta reaccion es tipica de algunos padres al negar que

“ existe un problema; es una manifestacién de escape de los padres ante la
incapacidad de aceptar que su hijo es especial y aunque es una reaccién
natural lo més conveniente es que no se prolongue, ya que entre mas pronto
se den cuenta del problema, més rapido se le brindara atencién especializada

al nino.

Inevitablemente experimentan una perdida en la autoestima cuando
uno de los hijos estd por debajo del nivel esperado, debido a que un defecto

del hijo es un defecto del padre.

Los amigos, los parientes e incluso algunos profesionales aveées
respaldan sin querer la negacién de los padres acerca de la incapacidad de!
nifio, Insisten en aspecios posilives y minimizan sus limitaciones, Los padres
esperan Y buscan que alguna persona les confirme que su hijo no tiene
ningin problema a pesar de haberse percatado ellos mismos de fa

discapacidad de su bebé.

Muchos padres nunca superan el estado inicial de aceptacién parcial;

pueden aceptar el diagndstico pero rechazan sus implicaciones de prondstico.

- Reacciones instintivas.- Los padres parecen tener dos sentimientos

instintives fundamentales:
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- 1) Proteger al nifio desamparado (culpabilidad}.- Es un sentimiento que
puede resultar contraproducente; va que agota emocionalmente llegando
hasta la depresidn y ocupa parte del tiempo necesario en actuar en pro del
nifio con S.D.. Algunos del los padres desesperan facilmente ante esta
emocién, ya que se sienten culpables del problema del nifio y este

sentimiento suele ser més fuerte de lo que se puede soportar.

El siguiente paso es transferir la culpa a alguien mds, los padres se

dedican a culparse unc a otro en vez de apoyarse y superar esta etapa.

La ansiedad en relacidn con !a culpa personal o con los sentimientos
inaceptables de resentimiento y hostilidad puede disminuirse culpando a otra
persona de la situacion.

La culpabilidad es la base de la sobreproteccion, ya que los padres con
esta, estan tratando de enmendar su fracaso o talvés le tienen lastima al

nifio,

2} Sienten repulsién al pensar en la anormalidad.- los padres aceptan y
aman & sus hijos pero también los rechazan aun cuando estos son normales,
esta situacién se acentda cuando el hijo es especial. Mientras que los padres
suelen aceptar al nifo, muchos no pueden aceptar la discapacidad. Estas

reacciones negativas van desde desear consciente y abiertamente que el nifio
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se muera o que nunca hubiera nacido, hasta la hostilidad y el rechazo

- reprimido, no reconocidos, velados y simbdlicos.

- Sentimientos de dolor.- La mayoria de los padres tienen un
sentimiento de dolor y de perdida con la noticia, ya que los suefos y
esperanzas forjadas en su hijo se desvanecen en un instante. Para muchos

padres es como si el nifio que estuvieran esperando hubiera muerto,

- Sentimientos de incapacidad.- Algunos padres tienen un
sentimiento terrible de incapacidad como si su habilidad de reproduccidn
estuviera en cuestidn. Esto influye en su auto-estima y puede causarle
depresién. Las relaciones sexuales de la pareja también puede verse afectadas
y esto suele presentarse con mds frecuencia en los padres de hijos

primogénitos.

- Sentimientos de incertidumbre.- Este se refiere al sentimiento que
se genera en los padres al no saber que pasard con su hijo en el futuro, esta
incertidumbre puede llevar a una falta de seguridad al tratar a su hijo y esto
puede ilevar a la inconstancia. Este sentimiento de incertidumbre podré
reducirse al informarse mejor los padres sobre el S.D., que cuidados y

atencién especializada debe proporcionarsele a su hijo.
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- Sentimiento de enfadc y hostilidad.- E5 un sentimiento que al
+igual que los anteriores es natural y este tiene como finalidad generar
energia para actuar, ya que los padres pueden canalizar esta ira
constructivamente, encausando la energfa para hacer algo util. Los padres
generalmente aprenden a vivir con el enfado, lo reconocen, hablan sobre él

y pueden ayudar a reducirlo.

- Sentimiento de desconcierto.- El tener un hijo diferente a la norma
puede avergonzarlos, los padres necesitan aprender a vivir con este
sentimiento de lo contrario tenderan a aislarse y retraerse socialmente.

En estos periodos tan delicados y dramdticos en los que se van
adaptando a las nuevas circunstancias, se trata de darle un sentido a fo
ocurrido y de recabar informaciéon para darle sentido a lo que ocurrira.
Cuando se sienten capaces de poder predecir el futuro y se sabe que se

puede salir adelante concluye la primera etapa de adaptacion.

- Aceptacion.- Este aspecto se refiere a que a los padres no
necesariamente fes tiene que gustar la situacién, sino aceptar a su hijo tal y
como es, reconociendo en el sus defectos e incapacidades tal y como son, de
tal manera que estén dispuestos a ayudarlos a afrontar las dificultades que se
le presenten durante su desarrollo y estar conscientes que jamas serd un nifio
normal, sino que hay que reconocer que necesitard ayuda a lo largo de su

vida.



60

Todos los padres atraviesan por los sentimientos antes mencionados,
sin embargo, en ocasiones es natural que se vuelvan a experimentar

emociones que va se habian superado.(Cunningham, 1990; Barbarang, 1988)

Un nifo Down con ayuda, y por su iniciativa propia puede alcanzar
cierto éxito si se seleccionan las metas adecuadas y se le proporcionan la

educacién y el estimulo que necesita.

Es necesario proporcionar todo el apoyo y guiar a estos nifios para
que ellos puedan desarrollar todo su potencial, lleguen a ser independientes
y vivan una vida plena y provechosa. Ademds es necesario brindarles amor y
comprensién, ellos requieren de alguien que los quiera, que los cuide y los
acepte tal y como son.

ACTITUDES DE LOS HERMANGOS,- Dependiendo de la reaccion de los
padres y de la forma en qus estos tomen la discapacidad del nifo,
dependerd la reaccion de los hermanos. Estos generalmente reaccionan en
forma positiva, comprendiendo vy apoyando a los padres ( esto cuando son
mayores ). Por el contrario, si los padres encuentran dificil el aceptar la
discapacidad y rechazan al nifio, los hermanos tenderdn a reaccionar de igual
forma, si los padres continuamente llaman la atenciéon al nifio, si lo

restringen y lo hacen a un lado, los hermanos tenderdn a reaccionar igual.
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Al momento de la noticia, al escuchar el diagnostico es probable que

-la familia entera viva un estado de shock y de tensién. Cuando en la familia
hay hijos adolescentes o tnayores, estos tienden a reaccionar protectoramente
hacia los padres y al nuevo hermano. A medida que los padres aceptan y

asimilan la situacidn los demés hermanos harén lo mismo.

Cuando un nifo Down nace vy en la famiiia hay otros hijos el efecto
que esto tendrd en ellcs, en ocasiones serd negativo y no por el nacimiento
mismo, sinc mas bien por el hecho de que los padres tienden a centrar toda
su atencion en el nifo especial ademds de limitar las actividades del resto de

la familia.

En la sociedad que vivimos, todos participarnos en una red de
relaciones: esposo-esposa; la relacidn de estos con sus padres, su hermanos y
sus hijos; entre los hijos también existen la relacién fraternal. También existen

las relaciones entre amigos, profesionales y otras personas de la comui

Cada relacidn es unica, dindmica y estd en continua eveluril~

cualquier relacién, afecta y altera las demds relaciones.

- Relacion esposo-esposa.- Cuando nucez uin b0,
esposa requiere de un gran esfuerzo, ya que armbu. o

adicionales de padres, reafirman su condicion matrimonial; s oo
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puede peligrar si la pareja siente que el nifio es un intruso en su forma de

- vida.

Si el nifio es especial, la pareja debe hacer un esfuerzo todavia mayor,
no solo cambiard la relacién sino que ambos se cuestionaran asi mismos, €l
uno al otro asi como del valor de la relacién. Por desgracia algunos
rnatrimonios no son lo suficienternente fuertes para soportar este tipo de
tension, A veces, uno de los padres no puede resistir la idea de tener un hijo
especial a esto se lo agrega la alencion que el otro puede experimentar. Lo
mejor es que ambos acepten el desafio de educar juntos a su hijo. Algunas
personas no sélo sobreviven a la tensién de tener un hijo espedial, sino que

su relacién se estrecha para ofrecerse mutuo apoyo.

- Relacién padres-hijos.- La crianza es la base de las relaciones entre
padres e hijos, dicha crianza es indispensable para el nifio y es proporcionada
por los padres. Cstos per su parte, sienten la necesidad de dar amor y

proteccion a sus hijos, asi como brindarles todas las ventajas y oportunidades.

A veces, el lazo entre unc de los padres y el nifio especial se vuelve
mds sélido y por consiguiente ef sistema de relaciones se desequilibra. Es
probable que esa preocupacién por el desarrollo del nifio se convierta en una

obsesidn.
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Para el bienestar de la familia, no soio es importante la relacion
* padres-hijo especial, sino también la relacién entre los padres y los demas
hijos de la familia, la imparcialidad es sumamente importante, ya que todos

los hijos necesitan el amor y entendimiento por parte de sus padres.

- Relacién hijo-hijo.- Entre herrnanos las relaciones son muy
complejas, en la vida familiar existe el ciclo acostumbrade de amor, odio,
celos vy rivalidad entre hermancs, asi como la proteccién y defensa de los
miembros de la familia contra lon extraios; cuando un nifio de la familia es
especial las relaciones se tornan mas complejas, en ocasiones los hermanos
normales pueden sentir que el hermano especial recibe demasiada atencion;
de tal forma que si se permite que los celos crezcan, el hermano normal
puede desahogar su hostilidad con su hermano especial, o bien empezar a

liamar la atencién.

Cuando uno de los hijos es especial es complicado poder equilibrar las

necesidades de este con las de los demés hijos.

Es importante que los padres se comuniquen con sus hijos, para que
estos puedan expresar sus sentimientos hacia el miembro especial de la
familia, ya que estos pueden experimentar sentimientos de envidia, pena,

culpabilidad, etc..
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Para que la relacion hijo-hijo evolucione es importante que los hijos

- sean capaces de expresar sus sentimientos.

Es normal brindarle atenciones al recién llegado, esto puede ocasionar
que los hijos mayores se sientan relegados. Algunos hermanos mayores
pueden adoptar una postura servicial y atenta hacia su hermano menor; esto
es admirable, pero no debe permitirse ya que es necesario darles la

oportunidad de independizarse de su hermanc espedial.

Los pleitos son normales entre hermanos, solo hay que estar
pendientes de que no se cometan abusos dentro de esta relacidn; el hijo
normal puede desahogar sus frustraciones sobre su hermano especial; o bien
el nifio especial puede utilizar su incapacidad vy la culpabilidad que los padres
y hermanos sienten para obtener lo mejor de ellos.

- Parientes.- La unidad de la familia no estd limitada al ntcleo
familiar de la madre, padre y los hijos, es probable que la abuela, o una tia
o tio viva con la familia. Elfos sienten que tienen su funcién en el futuro del

nino; estas relaciones pueden representar una ayuda o un obstéculo.

Los parientes y abuelos juegan un papel muy importante; ya que con
su apoyo emccional ayudardn mucho a la familia. Es importante que de ser
posible a los abuelos se les implique en el cuidado de actividades de

estimulo para’ el bebé. Ellos al igual que los padres tendrdn que pasar del
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estado de conmocién a la realidad y apoyar en lo que pueda.(Cunningham,

. 1983; Barbaranné, 1990; Carrasco, 1989)

LA IMPORTANCIA DE LA FAMILIA EN LA EDUCACION DE LA PERSONA
CON SINDRONE DE DOWN

La familia cormo ndcee de la sededad, nene la importante tarea {entre

otras) de educar y socializar a sus miembros. Esta educacion y socializacion

dependerd en gran parte de las relaciones familiares.

Como hemos podido ver a lo largo de este capftulo, la familia
transmite a sus raiembros toda una serie de valores, principios y una gama
de emociones que determinan la personalidad de estos; si tornamos en
cuenta que la familia es ia principal responsable de la formacién de la
personalidad del individuo, es importante sefalar que cualquier trastorno
que se presente dentro de la familia serd transmitido a sus miembros,

afectdndolos a cada uno de manera particular.

Cada familia tiene su propia forma de vida, de tal modo que reacciona
de manera diferente ante cualquier hecho; su forma de afrontar los
problemas dependerd de su estructura y organizacion, asf como de sus

relaciones; si la familia se desenvuelve en un ambiente organizado que
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propicie la comunicacién entre sus riembros, le serd mds facil poder afrontar

-y superar los conflictos.

Generalmente cuando una familia no tiene bases sdlidas y sus
relaciones presentan una serie de dificultades y conflictos y cuando en esta se
presenta algun problema se desequilibra de tal forma, que sus relaciones

pueden ltegar al grado de ruptura.

Por otro lado, muchos malimonios se ven fortalecidos con ei
nacimiento del nifc con S.D.; debido a que la conmocién v crisis producida
por el nacimiento  incrementa la necesidad mutua, cuando la pareja
responde a esa necesidad sus lazos de afecto se ven favorecidos y se mejora

la refacion.

Dada la importancia de la familia en la formacidn integral dei
individuo, es necesario refaicar que en las familias con nifios especiales es
aun mas importante el papel que juega ésta; para que la persona con S.D.
pueda integrarse a su {amilia y a su entorno social reguiere que sus
miembros tengan previa informacién v conocimiento del Sindrome, que estos
acepten el problema y lo afronten brinddndole toda la ayuda que la
persona requiera para su buen desarroflo. Es importante que la familia trate
por igual al miembro con S.D. v a los demas miembros de la familia; y se le

brinden las mismas oportunidades para crecer y desarroilarse favoreciendo asf
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su independencia. Asi mismo es importante sefialar que la sobreproteccion
. lejos de ayudar a la persona, la perjudica ya que no le permite ser €| mismo

e impide que se desenvuelva por si soio.

EL DESARROLLO ESCOLAR

Desde que nace hasta que muere el ser humano se educa, es decir,
tiende a realizarse, a ser io que debe ser en forma integral. Para alcanzar este
fin tiene a su disposicién la wliura acumulada por las generacionies anteriores
y la cooperacién de la sodedad & la que pertenece. Pero para obtener las
ventajas de una y oua, es necesario que se adapte al medio social, es
imprescindible que se someta a normas sociales y que adquiera el lenguaje,
ya sea este oral, escrito, corporal, efd. con el que pueda comunicarse con les

demés.

En el periodo de la infandia la familia desempena un papel importante
y fundamental; sin embargo los resultados de la educacidn familiar no
satisfacen por complato las necesidades del educando, ni las de fa comunidad
a que periensce; la educacion por la familia actua en una forma irregular,

careciendo de sisternatizacion.



68

* Para ofrecer al nific todas las posibilidades de un répido y eficaz

- desarrollo, v la de adquirir una cuitura integral adecuada a sus necesidades,
la sociedad ha creado la escuela y ha hecho de la educacion una funcién del
estado, extendiendo los beneficios a todos sus miembros. La escuela es el
organo de afianzamiento y sistematizacién de toda la accidn educativa de la

humanidad.”® { Guillen de R., C. 1980)

Desde que el nific entra a la escuela se inicia su educacidn ordenada,
progresiva ¢ witegial; la educacion desde ese momento se hace sistematica,
Pero el hecho de que el nifio inicie en la escuela su educacién sistemética, no
quiere decir que sea responsable de la totalidad de su educacion y cultura;
ya que para alcanzar su mdximo desarrollo requiere que estén vinculados

estrechamente la escuela, la familia, el medio fisico y social.

La educacion ayuda en forma sistemética a desarrollar y adaptar al
nifto, aun cuando las capacidades de este , estén limitadas, Torma habitos
para subsanar deficiencias y para moderar excesos, desarrolla aptitudes y

promueve cambios en la conducta.

Por otra parte, la escuela debe formar al nifio sin perder de vista al
hombre, si bien el escolar debe ser educado como nifio, con cuerpo y
espiritu de nifio, esto no implica dejar de lado la vision de lo que puede

llegar a ser en funcién del ambiente social.



69

La educacién debe tomar en cuenta ademas del proceso de desarrollo
por el cual atraviesa todo nifo, su personalidad y aspectos individuales del

alumno.

La escuela, creada para subsanar deficiencias de la educacion familiar y
servir a las necesidades sociales, es un agente ecucador que no puede hacer
més de o que la naturaleza propia del educando le permite, ni logra anular
o remplazar la influencia del medio fisico, social y de la familia, en el

supuesto de que estas sean contraproducentes,

La vida econdmica del alumno tiene gran influencia sobre los
resultados, influyendo también las condiciones morales tales como la
situacion legal de los padres, grado de afecto y consideracion entre ellos,

vicios, ambiciones, arnbiente familiar, etc.

Los resuilados de fa accién educativa pueden ser apreciados en forma
cualitativa y cuantitativa, es decir, pueden medirse en términos de cantidad o
estimarse a través de observaciones sobre los cambios producidos en las

condiciones del sujeto, para conocer estos resultados es necesario evaluar.
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En la ensefanza se evalda cuando.se-investigan fas aptitudes de los
. alumnos, las destrezas, las habilidades, la adquisicién de conocimientos, los

cambios en la conducte social, etc

Para determinar el desarrollo escolar se deben considerar: fas
diferencias individuales, apreciar el rendimiento escolar, y juzgar en que

grado han sido alcanzados fos objetivos educacionales.

" La evaluacion incluye la medicidn del grado en que los rasgos se van
desarrollando vy la valoracién del modo en que se producen las
modificaciones de la conducta, como resultado de la experiencia educativa.

En relacion con el rendimiento escolar, la evaluacidn permite conocer:

Las aptitudes potenciales de los alumnos, las posibilidades de cada
uno, el grado de duaisuilo gue han alcenzado, la cantidad y calidad de los
conocimientos adquiridos, los cambios producidos en el comportamiento y el
grado en que se han alcanzado los cbjeiivos educacionales.” ( Spencer -

Giudice, 1984)

Frente al trabajo de cada alumno el raestro debe tener presente que
el trabajo tiene por cbjeto investigar, ejercitar o comprobar; el resultado
debe ser apreciado en funcién de la capacidad y aptitudes de cada alumno,

sin hacer comparaciones con los trabajos de otros alumnos de mayor o
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menor capacidad. Asi también debe considerarse el esfuerzo puesto para el

- desempefio escolar.

El aprendizaje debe ser concebido como un proceso que tiende a la
modificacidén de las pautas de la conducta, y que por lo tanto opera en un
nivel de integracidn da la totalidad del ser humano, Por ello no se puede
aceptar que el aprendizaje se Jé de rnanera aislada o fragmentaria, sino que
se requiere estudiar el contexto v la situacidon en la que se origind este para

entenderlo como una conducia total del ser humano.

El rendimiento escolar esta sujeto a factores congénitos y sociales; la
conjuncién de inteligencia y un rendimiento escolar insuficiente es indice de

perturbaciones afectivas.

La afectividad tiene sin duda una significacion en el trabajo intelectual.
La familia cs un medic alectivo estrecho donde el nifo se siente integrado

cualquiera que sea este, benéfico o perjudicial.

Por otro lado, cuando el nifio no se adapta a su entorno escolar, se ve
frenada su actividad educativa; es entonces necesario saber porque dertos

nifios no llegan a integrarse normalmente en la escuela.
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El interés o desinterés que los padres aportan al trabajo escolar del
- nifio, constituyen igualmente una fuente de valoracién afectiva. La actitud del
nifio con respecto a sus padres, el deseo de satisfacerles o desobedecerlos,
traerd consigo el desinterés o el interés con respecto a su trabajo en la

escuela.

La afectividad condiciona entonces el trabajo escolar y es en el seno de

la familia donde conviene buscar la fuente del problema.

El rendimiento escolar esia por consiguiente estrechamente vinculado a
la vida afectiva y familiar. En este sentido escapa proporcionalmente a la

accion del educador.

ASPECTOS FUNADAMENTALES PARA LA INTEGRACION

Tomando en cuenta que la integradion juega un papsh fUnlenlnin

ISR LSS R e

el desarrollo de todo individuo, es necesario definiriy v rivo s ooir e

i

factores nos conducen a esta.

Después de revisar diferentes conceptos sobre imitogia 1 L s i

dos definiciones que concuerdan con nuestra {orma ce 7.0 U S ai

L

es la de Emilio Durkheim en donde la defire coirn o

Slonie Tube b

individuos de un sistema social para constituir un todo, dicho ajuste se basa
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en los valores y creencias comunes por una parte, y por la otra en la

- interdependencia de funciones de jos diferentes grupos sociales.

La segunda es la de Talcott Parsons, éste afirma que la integracion se
da cuando los individucs se ajustan porque comparten una serie de valores y
normas comunes, y considera a la socializacion como la base de la

integracidn. (Diccionario de las Ciencias de la educacién, Tomo i, 1983)

Complementando estas dos definiciones podemos anadir que la
integracidn es el procese v resuttado de la adapiacion, la cual se presenta
siempre y cuando exista acepiacidn por parte de la persona hacia su grupo y
viceversa, involucrandose asi en un proceso de sodializacidén que le permitird

ser un miembro activo en su grupo social.

Uno de los factores gue intervienen en la integracidn es la adaptacion;
entendiendo por esta aquel cambio positive gue <e manifiesta en la conducta
de cualquier persona y que e ayuda a enfrentarse a las exigencias del
medio. Dicho cambio es el resultado de la aceptacién siendo esta la actitud
positiva que nos permite tener un acercamiento e identificacién hacia una
persona mostrandole tolerancia, respeto, comprensidén, admitiéndolo en su
tetalidad, en su realidad de agui y ahora, sin omitir los aspectos negativos o

no concordantes Con nuestras actitudes,
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Otro factor fundamental en la inegracién es la socializacion.
- definiénddola como el proceso de adquisicién de reglas de interpretacién con
las que el individuo aplica y construye las reglas de su comportamiento. Con
esta la persona adquiere la capacidad que le permite participar como

miembro activo de su grupo social y de la.sodiedad en general,
La soclalizacién se da en dos niveles:

Primaria.- relinéndose al aprendizaje de los elementos requeridos

para todos los miembros de la sociedad.

Secundaria.- en donde se da la preparacién para los roles especificos

(roles ocupacionales, sociales, familiares, etc.).

En la sociedad la sociaiizacién cumple la funcién de integrar logica y
moraimente a sus miembros haciendo posible la continuidad de la cultura y
contribuyendo a perpetuar el orden social. (Diccionario de las Ciencias de la

Educacién. Tomo 1, 1983)

En condusidn, la integracion es esencial para el desarrollo del
individuo, para que esta s de, es necesario que estén presentes: la
aceptacién, la adaptacion y la soctalizacion, ya que si faltase alguno de ellos,

la integracién no seria completa.
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CAPITULO IH

En el trabajo escolar cotidiano <on fos nifos Down, se han detectado
algunos problemas que interfieren en su aprendizaje, los principales son:
deficiencias en la integracién al grupo, falta de seguridad, retraso en algunas

de las areas de aprendizaje y problemas de conducta.

Por otra parte, a través de la convivencia continua con los padres de
estos nifos, se ha detectado que en la familia existen conflictos internos que
afectan sus relaciones, taies como la escasa convivencia de 1os padres con su
hijo, la no participacion dei nifo en las actividades de la familia, el que la
persona con Sindrome de Down se encuentre en el seno de una familia
desintegrada, la no participacién de los padres en el trabajo escolar del
alumno, etc. . Todos estos factores conforman una problematica que se ve
reflejada en el nifio dentro de su grupo y en su proceso de integracidn, De
aqui que el eje de esta investigacidn sea determinar de qué manera influye
la familia en la integracion del nifo y cdmo repercute ésta en su desarrollo

escolar.

Para realizar esta investigacidn se partid de las siguientes inquietudes:

* Conocer algunos factores que intervinieron en la reaccién de los

padres de los nifios con Sindrome de Down ante su nacimiento .
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* Saber cudl fue el sentir de los padres ante la noticia del nacimiento

- de su hijo y como repercutié en la familia.

* Conocer qué atencion y cuidados se le han brindado ai nifio del

nacimiento a la fecha.

* Saber i hay'ac'ebtacio'n por parte de la familia hacia el problema

del nifio y si procura integrar a su hijo a su grupo social.
* Saber qué esperan y qué plensan los padres acerca de su hijo.

Estos cuestionamientos sirvieron de base para el planteamiento de las
siguientes hip&tesis:
1.- El que los padres carezcan de wna adecuada informacién y
orientacion saoluc of Sindrome de Down va a propiciar una falla en la

integracién del nifio a su entorno escolar y sodial.

2.- El que los nifios muestren problemas en su relacién con los demas,

influye en su desarrollo escolar.

Las variables que intervinieron cn estas hipotesis son:
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Hipdtesis 1

a) La variable independiente es I - formacién que los padres tienen sobre e!

Sindrome de Down.

b) La variable dependiente es la  .egracion del nific a su entorno escolar y

social.
Hipdtesis 2

a) La variable independiente es la relacidn del alumno con las demés

personas.

b) La variatle dependiente es el desarrollo escolar.
Definicién de Términes y Variables

INTEGRACION: Es el proceso y resultado de la adaptacion, la cual se
presenta siempre y cuando exista aceptacidén por parte de la persona hacia su
grupo y viceversa, involucrdndose asi en un proceso de socializacién que le

permitird ser un miembro activo en su grupo social.

ADAPTACION: Es el cambio positivo que se manifiesta en la conducta de

cualquier persona y que ie ayuda a enfrentarse a las exigencias del medio.



ACEPTACION: Es la actitud po . que permite

. identificacién  hacia una perr , mostrdndole

comprension, admitiéndolo en s olalidad, en su re.

sin omitir los aspectos negativos .0 concordantes cc
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un acercamiento e

srancia, respeto Y
-ad de aqui y ahora,

uestras actitudes,

SOCIALIZACION: Es el proceso de Aédquisicién de reglas de interpretacién

con las que el individuo aplica y conztruye las reglas ve su comportamiento.

Mediante la socializacién la persona adquiere la capacidad que fe perrite

participar oo miernipro activo de su grupo social y de la sociedad en

general.

DESARROLLO ESCOLAR: Se entiende como la evolucidn progresiva,

cualitativa, de las estructuras de la persona, y de las funciones por ella

realizadas, hacia conductas de mayor calidad o consideradas superiores en €l

ambito escolar. En este desarroilo intervienen factores como nivel intelectual,

variables de personalidad, variables motivacionales, nivel de escolaridad,

sexo, aptitud, intereses, habitos de estudio, relacién profesor-alumno,

autoestima, etc. .

INFORMACION SOBRE EL PROBLEMA: Se refiere al conocimiento del

Sindrome de Down, a las caracteristicas principales y que problemas se

. manifiestan a lo largo del desarrolio de la persona Down.
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ESTA vEsis g D
EBE
SAUR DE 14 BIBLIOTECA

ORIENTACION SOBRE EL. PROBLEMA: Es el conocimiemto de la atencién y
. cuidados que debe proporcionarseles a 1as personas con Sindrome de Down y

el saber en qué lugares puede recibir apoyo emocicnal y educative.

RELACION CON LOS DEMAS: Para establecer relaciones con las demdas

personas es necesario que estén presentes los siguientes aspectos:

- comunicacion oral y corporal
- interés

- disponibilidad

- adaptabilidad

- respeto

‘PROCEDIMIENTO

El disefio metodolégico es la determinacién de las estrategias y
procedimientos que se seguirdn para dar respuestas al problema para, de

esta forma, comprobar lus hipdiesis,

Se eligid ef diseno descriptivo de tipo Correlacional -que consiste en

determinar si existe asociacion (positiva o negativa) entre las variables
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independiente y dependiente-, por considerarlo mas adecuado para el

manejo, preseniacién y andlisis de datos de la investigacion.

Esta investigacién se efectud en el Centro de Educacién Down A.C.
(CEDAQ), ubicado en lzcalli San Mateo No. 22, colonia Santiago Occipaco,

Estado de México,

En CEDAC la poblacién eswudiantil esta dividida en cuatro secciones:
Estimulacion ternprana, Estimulacion multiple, Preescolar y Escolar. &n la
seccion de Estimulacion temprana hay dnicamente un grupo conformado por
8 hombres v 5 mujeres, las edades de esios alurnos fluctdan entre los O
meses y los 2 aflos. En Estimulacién mdltiple hay dos grupos, que suman un
total de 11 alumnos comprendidos por 8 mujeres y 3 hombres; las edades
de estos alumnos van de los 2 a los 5-6 afios. En la seccion Preescolar hay
tres grupos con un total de 22 alumnos, de los cuales 17 son hombres v 5
son mujeres; las edades Jde estos alumnos estdn comprendidas entre los 6 v
10-11 afios. La seccion Escolar estd comprendida por cuatro grupos con un
total de 30 alumnos de los cuales 14 son hombres y 16 son mujeres; con

edades que van de los 11-12 a los 20-25 afos.

Para esta investigacion se tomd una muestra piloto de forma aleatoria
que representa el 20 % de la poblacidn total, porcentaje que representa a

todos aquellos padres que se prestaron a contestar la entrevista; la invitacion
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a cooperar con nosotros se hizo extensiva a todos los padres de familia del
-Centro en una junta general realizada en la escuela. De la poblacién total el
55.26 % corresponde a los hombres v el 44.73 % a las mujeres, se tomo

una muestra proporcional corresponciiente a estos porcentajes.

A este grupo de padres se le aplicaron los siguientes instrumentos:
una entrevista que consta de una ficha de datos generales y un cuerpo de
preguntas abiertas que se Jividid para efectos de andlisis, en varios

apartados:

-Informacién previa
-mpacto de la noticia
-Atencidn, aceptacién y educacidn

-Expectativas de los padres. { Anexo 1)

Posterior a 13 aplicacidn de ias entrevistas, se elabord y aplicé un
cuestionario para {os rmaestros de grupo de dicho Centro . ( Anexo 2 ) Este
cuestionario se les entregd Gnicamente & los maestros de los alumnos cuyos
padres fueron entrevistados, se les proporciond un cuestionario por alumno.
Este cuestionaric fue elaborado con el fin de corroborar la informacién
proporcionada por los padres durante la entrevista, ademds de conocer el
punto de vista de los maestros acerca del desenvolvimiento escolar de sus

alumnos asf como saber que concepio tienen sobre la integracion.
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Después de aplicar las entrevistas, se realizd el vaciado de datos en
forma escrita ya que esta informacion se recopild en audiocassettes. Para el
vaciado de datos se dividieron las entrevistas de acuerdo a las secciones de la
escuela (Estimulacion temprana, Estimulacion mudltiple, Preescolar y Escolar).
Dichas entrevistas a su vez se clasificaron en entrevistas de mujeres y

entrevistas de hombres,

Dado que las preguntas planteadas en la entrevista fueron abiertas, se
revisaron las respuestas y se agruparon en tres tipos, otorgandole a cada uno
un valor numérico. El namero tres se le dié a aquellas respuestas que se
apegaban a una mayor informaciéon y mejor manejo del problema; los
ndmeros uno y dos se confirieron a aquellas respuestas que se alejaban mas.
La asignacion de 1oy valores se realizd partiendo de la informacion que los
padres tenian y que les groporcionaron sobre el problema, ademas de tomar
en cuenta la forma en que afrontaron la <tuacdidn. La asignacién de los
valoies nuinéricos se realizo para el andiisis estadistico.

«

Con los resultadoes arrojados por las entrevistas, se procedid a elaborar
un cuestionario sintetizado que conita de 9 preguntas cerradas de opcidn
multiple y una pregunta abierta. A este cuestionario se le agregé la ficha de

datos generales incluida en el estudio pilote.
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En la muestra definitiva se tomd el 47.36 % de la poblacién total. La

- Tnuestra se tomd en forma aleatoria cle la siguiente manera: Se pidid la
cooperacion a los padres de familia gue asistieron a las juntas de grupo del
mes de Noviembre de 1991; estas junias las organiza el Centro cada mes. En
dichas juntas se invitdé a los padres a contestar el cuestionario, pero
solamente lo contestaron aquellos padres que tuvieron interés. A esta muesira
se le aplicaron 1os siguientes instrumzntos: Ficha de datos generales vy

cuestionario de opcion mualtiple { Anexo 3 ).

Con relacién al cuestionario de raestros Unicamente se modificd una
pregunta del instrumento inicial, esta se refiere al desenvolvimiento del
alumno en el area académica y el cambico que se hizo fue en las opciones de
la respuesta, eliminando una de {as tres. ( Anexo 4 ) Dicho cuestionario se

aplico de la misma manera gue el cuestionario piloto.

RESULTADOS.

En los grupos de los alumnos mds peguenios ( Estimulacion temprana y
Estimulacién multiple ), fue donde sc obtuvo mayor respuesta por parte de
los padres, ya que gran parte contestd el cuestionario. Por el contrario, en la
seccidn escolar los padres <@ mostraron mas indiferentes, negéndose un buen

nimera de eflos a contestar este intlrumato, Aungue aparentemente son 10s
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que mas contestaron, no hay que perder de vista que de 30 alumnos en

. seccién escolar solo 15 padres cooperaron en esta investigacion.

En total, respondieron a este cuestionario 36 padres, de los cuales 15
son padres de hornbres, que representan el 41.7% de esta muestra; y 21

padres de mujeres que corresponden al 58.3 %,

Para cuantificar los datos obtentdns en ambos cuastionarios ( de padres
"y de macutros ), se le asignd valor de 1 a aquellas respuestas que no eran
adecuadas y el valor de la respuesia se incementaba conforme esta iba

siendo mas adecuada y apegada a un ragjor rnanejo del problema.

Después se realizd el vaciado dJde datos en la computadora,
procediendo a buscar la media de las respuestas de cada reactivo, asf como
la frecuencia vy los porcentajes correspondientes. De los resultados obtenidos

se partid para reportar lo siguiente:

En el cuestionario gue se le aplicé a los padres, se encontrd que la
media de la edad de los alumnos es de 9 afos. Este instrumento fue
contestado por mayor cantidard de padres de mujeres que de hombres. Si se
considera que en la pehlacion total hay mds hombres que mujeres, resulta

que los padres de los hombres se muestran menos interesados por el
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problema de su hijo, ya gue no asisten’ cén tanta frecuendia a las juntas de la

. escuela,

Por otra parte, se observd que tos alumnos de la escuela generaimente
ocupan el tercer lugar en su familia, esto muestra que casi siempre son los

dltimos hijos ya que la mayoria tienen dos hermancs.

Con respecto a la edad de los padres al momento del nacimiento de
‘st hijo con Sindrome de Down, se encontrd que la generalidad de los padres
tenian entre 29 y 33 afios {grafica 1)
CRATICH Bi 121  EDAD DE LOS PADKEY AL MACIMIENTO DE SU HIJO
184
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y las madres entre 28 y 31 aios, con esto se confirma que en esta poblacidn,
. las probabilidades de tener un hijo con"Sindrore de Down coincide con que

los padres sean mayores de 30 afios {gréfica 2).

GRSAICA A2
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En io referente a la ocupacidn vy escolaridad de los padres, la
investigacion indica que lo meyoria tiene nivel de licenciatura, lo cual
representa al 62.9%; el 25.7% tiene nivel de preparatoria; el 5.7 % nivel
de primaria, el 2.9 % tiene nivel de secundaria y el 2.9 % nivel de posgrade

(gréfica 3).
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Desempefiandose el 34.3 9% como profesionistas, el 25.7 % son

empleados, el 20 % trabaja por su cuenta, el 17.1% son comerciantes y el

2.8 % son jubilados. (grafica 4)



88

GRATICH W4
12y
1By
04
§ DT PADRES 61
4.-
2t
B«-—— rh s 2 _,{' B |! |J
COWERCIZ} - FHPLERDOS PRGELSIONIS TRABAJAN X JUBILADOS
TEY ~1n§  SH CUENTA

ACHs B3 LOT PADTES

Por oo lado, se erconrd que gian parte de las madres tiene nivel de
preparatoria, 1o que representa un 52.8 %, el 30.6 % tienen una escolaridad
de licenciatura, el 13.9 9% tiene un nivel de primaria y el 2.8 % tiene un

nivel de secundaria. {gratica 5
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En cuanto a la ocupacién de las madres, se detecté que casi todas se
dedican al hogar, lo que indica gue cuentan con mas tiempo para
dedicérselu a sus hij‘m v

En cuanio a nivel socioecondmico de la familia, los datos reportaron
que ¢ 69.4 % son de clase media, el 13.9 % son de clase popular, el 11.1%

son de clase media alta vy el 5.6 % son de case alta, {grifica 6)
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La generalidad de las madres atendieron su embarazo y parto en

instituciones privadas.

Cast todos los alumnos tienen trisomia 21 regular. De toda la rauestra,
slo se encontrd un caso de trisomia de mosaico. El 13.8 % de los padres
no supieron que tipo de trisomfa tiene s¢ hijo, lo que hahla de una
desinformacién sobre el problema. Esio no solamente se debe a que ignoran
el tipo de trisomia que tiene su hijo, sino que ademds, se detectd que gran
parte de los padres no tiene informacion acerca del Sindrome de Down o si

la tienen, es escasa.
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Por otra parte, la mayoria de los padres informaron que en el
- momento del nacimiento de su hijo sintieron tristeza ¢ incredulidad vy sélo el

6.5 % de los padres contestd que sintié rechazo por su hijo.

Al indagar sobre la atencién especializada que se le brindd al nifio
después del nacimientc, casi todos los padres afirmaron que sus hijos
recibieron estimulacién temprana |y ierapia psicomotora en sus primeros
meses de vida. El 11.4% no recibid ningln tipo de estimulacion, sino hasta
algunos afnos después de nacidos, A estos alurmnos se les ubica en las areas
preescolar y escolar. La mayoria de los padres de los alumnos que recibieron
estimulacion terprana fueron motivados por algin familiar para brindarle
este tipo de atencion. Esto habla de que los médicos que atendieron el parto
no supieron orientarlos, ni brindarles informacion sobre el Sindrome Down,
lo que indica que es necesario que se oriente a los médicos sobre este
problema para que ellos a su vez pusclan orientar e informar adecuadamente

a los padres y no desorientarlos, ni asustarlcs déndoles informacion errénea.

En lo referente a integracién y aceptacion, se hallé que la mayoria de
los alumnos- segtin sus padres-, participan en actividades del hogar y de la
escuela, tienen iniciativa para juegos y trabajos, y conviven continuamente
con familiares y personas ajenas a la familia. Por consiguiente, la mayoria de
los alumnos son aceptados, estdn integrados a su familia y comunidad, y

reciben frecuentemente apoyo de padres, hermanos y familiares.
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Las respuestas de los padres senalan tarnbién que los alumnos asisiten

con regularidad a reuniones familiares, eventos sociales y lugares publicos.

Al cuestionar a los padres sobre las expectativas que tienen acerca del
desarrollo de su hijo, se pudo ‘_observar que la mayoria de los padres se
muestran optimistas { el 78.83 %) en cuanto a que esperan cosas positivas,
teniende  presentes los alcances v limitaciones de su hijo. Una parte de ios
padres se moswrd conformisia of responder que esperaban que su hijo sélo
fuera feliz, esta parie representa el 21.2 % de los padres que respondieron
positivarenie , v solo 3 padres de los 36 respondieron negativamente hacia

el futuro de sus hijos.

Ahora bien, con respecio al cusstionario de maestros, al preguntarles
que tan integrados estan sus alurnnos al grupo, las respuestas de los maestros

se dividieron en dos categorias
a) Si y No.- donde contestaron que fa mayoria s estd integrado a su grupo.

b) Por qué.- en este cuestionamiento las respuestas de los maestros se
apegaron a la no integracién del alumno, se considerd entonces que la
mayoria de los alumnos no estdn totalmente integrados a su grupo,

notdndose mas la discrepancia de las respuestas en la seccion escolar y
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después en la preescolar, Por otra parte, en la seccion de estimulacion

- miMtiple si concordaron las respuestas de cada categoria. (gréfica 7)
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Al preguntar a i0s maestros sobre la aceptacidn del alumno en su
familia, se encontrd la misma situacidn de la pregunta anterior, donde
habian dos respuestas. En ia pririera respondieron que fa mayoria sf son
aceplados, pero al cxplicar o por qué consideraban esto, el puntaje de las
contestacicries en ambas categorias es sirnilar en estimulacion temprana y en
estimulacion rmdltiple, por el contrario en preescolar disminuyd el puntaje de
la categoria b, en relacién a la respucsta de la categoria a, En el drea escolar
esta diferencia es més considerable, o que indica que la aceptacidon del

alumno en su familia decae conforme el nino va creciendo. (gréfica 8)
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Las respuestas de los dos reactivos anteriores nos muestran que Ié
mayorfa de los aluminos no estdn integrados y no son aceptados en su
familia. Si se recuerda que en el cusstionario de padres, estos respondieron
que casi todos o aceplatos y oestan integrados a su familia, se nota

entonces que aqul hay una gran contradiccion.

Para poder observar cémo e presenta la aceptacion y la integracion
de fos alurenos en las aitorenies secciones, se sachd la media de fos resuitados
de cada seccidn v se compararon, notande lo explicado anteriormente; sin
embargo, al sacar ia media global, los resultados indican que el 84.6% si
estdn integrados y son aceptados v que el 16 % no estd integrado ni
aceptado, lo que sugiere que hay una estrecha relacién entre la aceptacion

del alumno en la familia y su integracidn en ef grupe.
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En cuanto al desenvolvimiento en el drea psicomotriz, se encontrd que
la seguridad en sus movimientos aumenta conforme el nifio crece, sin
embarge, el resultado obtenido en el &rea escolar indica que la mayoria de
los alumnos son muy inseguros, inconstantes y torpes en su desenvolvimiento
motor, lo que habla de un retroceso, o bien de una deficiente estimulacion

motora en sus primeros afios de vida, [grifica 9)
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En el drea de autosulicdenda el punigje obtenido es mas alto en
estimulacién multiple, que en preescoiar y eseolar, el puntaje més bajo es el
del &rea preescolar, esto significa que en ias areas preescolar y escolar se

estd descuidando =i reforzamiento del drea de autosuficiencia, lo cual supone
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" que en esias secciones { preescolar y escolar ) se da por hecho que el alumno

. ha cubierto los requerimientos del &rea. (grafica 10)
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En el drea académica se encontrd que el rendimiento de los alumnos
es mayor en la seccidn escolar, sin embargo la constancia en el trabajo
disminuye considerablernenie en estos alumnos, asimismo se observd que la
seccion precscolar muesira un puntaje mas bajo en su rendimiento <on

respecto a las secciones escolar y estimulacion mdhiple.

En esta drea se preguntd ademds a Jos maestros en qué apartado del
drea académica los alumnos sobresalian més y en cual menos, en este

reactivo no se obtuvo informacidn Glil, por encontrarse mai redactada la
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pregunta; debido a esto la mayoria de los maestros no entendieron y no
- contestaron adecuadamente, por lo- que esta informacién no se tomd en

cuenta.

Con Vrespecto a la socializacion de los alumnas, se encontré que la
relacién que establecen con sus compafieros, con su maestra, hermanos y
padres es rgeneraimen'te buena, pero con los Glimos la relacién entre ambos
se deteriora conforme ios hijos crecen. En la gréfica 11, el valor 3 es buena

comunicacion, 2 regular v 1 mala.
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En las actividades de juego y trabajo se encontrd que los alumnos
generalmente muestran iniciativa; observandose mayor interés en las

actividades de juego. Por oira parte, @ encontrd gue los alumnos requieren
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mas estimulacién en las actividades de trabajo, para que participen por

- propia iniciativa.

En relacidn a la comunicacidn de los alumnos con las demds personas,
hallamos que es mejor en los primeros afios de vida, principalmente por la
relacion de apego que existe entre madre e hijo y a que el contacto fisico se
da mas espontdneamente con lo nifios pequeios, que con los grandes, lo

que facilita la comunicacion,

Per otra parte , en los primeros aflos de vida, la preocupacién de los
padres por lograr que su hijo se ¢omunique mejor es continua, esto ocasiona
_que lo eatimuicen constantemente, situacion que va perdiendo interés por
parte de los padres a medida que su hijo va creciendo. Esto se detectd al
observar que ia puntuacion obtenida, con respecto al grado de comunicacion
es rnayor en estimulacion temprana y estirmulacidn miltiple. La puntuacion
baja en las secciones e preectar o oewenlar, censiatando asi lo
anteriormeite dicho. Ei vaier indicado en la grafica 12 muestra que 4 es
igual a buena corunicacion, 3 regular, 2 pobre v 1 nula. El hecho indica
que conforme crecen los hijos se estimula menos el area del lenguaje.

(gréfica 12)
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El 68 % do s padres participe en el trabajo de su hijo y el 32 % no
colabora con &, esto dice que el nuinero de padres que no participa es muy

elevado, lo que entorpece la educacidon de su hijo.

En la secciédn escolar se les pregunid a los maestros como se
desenvuelven sus alurmrns en tecnolngias, se formulé esta pregunta dado que
en el dclo escolar 90 - 91 e} drea de tecnologias estaba comprendida por

fos siguientes talleres: artesanfas, cocina, mecanografia y puericulura.

En este <iclo escolar fue cuando se aplicd le prueba pitoto v en el
cuestionario actuzl se retomd esta informacidn por considerarla de utilidad en

el desenvoivimiento escolar,
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Al momento de aplicar €l nueve cuestionario iniciaba el ciclo escolar

.91 - 92. En este periodo escolar e modificd el drea de talleres, en
consecuencia hube una reorganizacion que aun no habfa concluido en el

tiernpo en que se aplicd este cuestionario, por consiguiente {0s maestros no

respondieron las preguntas referidas a los talleres.

Al preguntar a los maestros gué papel creen ellos que juega la familia
en la integracion, todos ellos coincidicron en afirmar que ia familia es ia base
de la integracidn; vs Gue boproporcona a su hijo soporte emodional y

econdmico, y es la base para los logros futuros.

Por otra parte, consideran  que los factores que intervienen en el
proceso de integracion del alumno son: la aceptacién, el amor, la atencién,
el apoyo, las buenas relaciones famifiares, el carifo de la pareja y el carifo
hacia los hijcs, el buen o nal trate, la comunicacidn, la madurez de los
padres, la conciencia encial, 'os recursos econdmicos suficientes para brindar
la educacidn especial, la famiiia deberd estar abierta a cambios, la constandia,
la no sobreproteccion, el no abandono, un trato igualitario, la aceptacion,

comprensién vy conocimiento del Sindrome de Down,

La informacion obtenida acerca del concepto  integracidon que los
maesiros cel Centro tienen, muestra que estédn bien informados y conscienies

del pape! que juega la familia en la integracion del alumno; lo cual es
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favorable, ya que los maestros pueden apoyar y orientar adecuadamente a

- los padres y asi facilitar el proceso de integracidn.
Analisis de Resultados

Con respecto al grado de informacién que tenfan los padres acerca del
Sindrome de Down al momento del nacimiento de su hijo se encontré que
no influye el que hayan tenido otros hijos antes, ya que su infermacion sobre
el problema sigue siendo escasa o nula. Por otra parte, observamos que esta
desinformacién se generaliza en toda la comunidad, ya que no importando la
edad, ocupacién, escolaridad o nivel socio-econdmico de los padres, la
mayoria de estos no tienen conocimiento acerca del Sindrome de Down. Esta
falta de informacién se extiende hacia las instituciones de salud y es més
notoria en las clinicas y hospitales particulares que en los centros de salud
publica. Se afirma lo anterior, a partir de los resultados obtenidos en esta

investigacion.

A pesar de esta carencia de informacion, los padres procuraron
brindarle atencién especializada a su hijo en los primeros meses de vida,
esta situacién se pudo haber favoreddo debido al grado de estudios que
tienen los padres { preparatoria y licenciatura ) y a que se encuentran en un

nivel socio-econdmico desahogado.
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En cuanto a las expectativas de lcs padres con respecto a sus hijos, se
-encontrd que la mayoria son positivos y realistas, esto se puede atribuir a
que los padres tienen un nivel de preparacién medio y superior, ademds de
ubicarse en el estrato econémico medio. Por otra parte, se cbservé que la
mayoria de los alumnos de esta investigacidn ocupan el tercer lugar en la
familia, esto indica que los padres son més realistas al planear e} futuro de

sus hijos dado que tienen la experiencia de la crianza de sus otros hijos.

Con respecto a la participacion en actividades del hogar, se hallé que
la media de la poblacion estudiantil s participa en dichas actividades. Si se
toma en cuenta que en la muestra de esta investigacién la poblacién de las
mujeres es mayor a la de los hombres, esta circunstancia pudo haber
favorecido dichos resultados. De igual manera, la participacién de los

~alumnos se ve influenciada por el lugar que ocupan en la familia, ya que los

alumnos que tienen hermanos participan més facilmente, porque cuentan con

su ayuda.

Segun los datos que aportaron los padres, la mayoria de los alumnos
participan en actividades del hogar, recibir el estimulo y apoyo de su

madre, dado que la mayor parte son amas de casa,

La relacién del alumno con las demds personas se ve influenciada por

la ocupacién de los padres, al dedicarse la mayorfa de las madres al hogar
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disponen de mds tiempo para fomentar las relaciones sociales. Otro factor
- que puede favorecer la asistencia a eventos sociales y lugares publicos, es el
que los padres tengan los recursos econdmicos suficientes para solventar |os

gastos que estos representen,

Con respecto a la integracion del alumno a su grupo, se encontré que
aparentemente la mayoria estd integrado; sin embargo, segin la informacion
obtenida en cada seccion, se pudo observar que la integracién es mayor
cuando los alumnos son pequerios. { Ver grdfica 7 ) En la muestra de este
trabajo, el nimero de mujeres es mayor al de los hombres, pero si se toma
en cuenta que en la poblacién total de los alumnos predomina mds el sexo
masculino que el femenino, resulta que las mujeres se integran mas

facilmente a su grupo.

Por otra parte, el que los alumnos generalmente ocupen el tercer
lugar en su familia, favorece la integracién a su grupo sobre todo si hay
poca diferencia de edad entre los hermanos, va que ellos ayudan a su
hermano especial a que establezca un patrén que le indique la forma en que
debe relacionarse con las demds personas; por €l contrario cuando no hay
hermanos o bien entre estos hay una gran diferencia de edades, a los
alumnos les cuesta més trabajo el poderse integrar, En estos casos los padres

tienen que buscar otros medios, como asistir a actividades de recreacién,
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culturales y deportivas para que su hijo aprenda a relacionarse con personas

- de su edad.

Por otro lado, la integracién no se ve afectada cuando el nivel socio-

econdmico de los alumnos es mas o menos similar.

En cuanto a la aceptacion de los alumnos dentro de su familia, se
observd que la mayor parte de los padres que no contestaron el cuestionario,
fueron padres de hombres, de io que se deduce que las mujeres son
aceptadas mds facilmente que los hombres. Ahora bien, considerando que la
media de los alumnos ocupan el tercer fugar en su familia, se observa que
pueden ser mds facilmente aceptados porque los padres cuentan con mads

hijos en los que pueden vertir sus expectativas, que no podran ser cubiertas

por su hijo especial.

Si tomamos en cuenta que la media de la edad actual de los padres va
de los 41 a los 44 afios y la de {os alumnos es de 9 afios, se encuentra que
la brecha generacional es muy grande, lo que dificulta la comunicacién y por
lo tanto la relacidn entre padres e hijos. Esto hace que la aceptacién vaya
decayendo conforme los hijos crecen. { Ver grafica 8 ) Asimismo se encontrd
que la relacidén entre padres e hijos, al igual que la comunicacién de los
alumnos con los demas se deteriora conforme estos crecen, esto se encuentra

en estrecha relacién con el punto anterior,
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En cuanto al desenvolvimiento escolar, se encontré que el alumno
tiene un mejor rendimiento cuandc es pequefio, conforme crece, su
desarrollo escolar disminuye. Con esto se comprueba el hecho de que las
personas con Sindrome de Down al llegar a una determianda edad se
estancan y su aprendizaje es menor. Esta situacién se ve afectada también
por la edad de los padres, ya que una parte considerable de ellos es de edad
avanzada, 'o que ocasiona que no tengan las mismas fuerzas, paciencia y

salud para estimular a sus hijos,

La ocupacidn de los padres es uno de los factores que influyen para el
desenvolvimiento escolar de su hijo, ya que al encontrarse los padres en su
etapa de consolidacidn profesional, dedican gran parte de su tiempo a su
trabajo, restdndole espacio para la atencién de su hijo; situaciéon que no
ocurre con las madres, debido a que se dedican al hogar, Otro factor es la
escolaridad de los padres, si bien son las madres las que pasan la mayor
parte del tiempo con los hijos, el apoyo que puedan brindarle se ve limitado
por su nivel de preparacidén, ya que la mayoria de las madres tienen un nivel

técnico o de preparatoria, lo que reduce su visién y las posibilidades de

orientarlos mejor.

Para la comprobacidn estadistica de las hipdtesis planteadas al inicio

de la investigacion, se realizd el anélisis correlacional de {as hip6tesis. Donde
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se encontré que el Indice de correlacién entre las variables independiente (X)

*y dependiente { Y ) de la hip&tesis 1 es:

HIPOTESIS 1 X 2.17 2.87 0.413

Los valores presentados en X y Y representan la media aritmética de
las respuestas relacionadas con informacion e integracién respectivamente. El
simbolo r representa el coeficiente de correlacidon de X y Y. El valor de r
fluctda entre -1 y +1 y muestra con que fuerza estan relacionadas entre si
dos variables; parte del valor 0 y entre més se acerque el valor obtenido a
+1 6 -1 el indice de correlacién es mas alto, por el contrario, si el valor se
acerca més a O existe una baja correlacidn. Si el puntaje es igual a 0
entonces no hay correlaciéon. Por lo tanto, al comparar el valor de r obtenido
en la hipbtesis 1 con el parametro antes mencionado,se observd que las
variables X y Y tienen una correlacién media. El resultado indica que la
variable integracién no depende unicamente de la varfable informacién, sino

gue en el proceso de integracion intervienen otros factores ademds de la

infornpacién.
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En la hipotesis 2 el valor r es:

HIPOTESIS 2 X 2.12 1.49 0.76

En esta, encontramos que el coeficiente de correlacidn se encuentra
méas apegado a i; lo cual indica que las variables X y Y estan altamente
' correlacionadas. Lo anterior es indicativo de que el desarroilo escolar
depende en gran medida de la socializacién del alumno, aunque no es el
tnico factor que interviene ya que también se deben de considerar la
personalidad del individuo, sus potenciaiidades, intereses, el ambiente escolar

y familiar.

En conclusion, se puede observar que las aseveraciones de los padres
indican que sus hijos estén integrados a su nlcleo familiar y a su entorno
social; sin embargo, al confrontar la informacion proporcionada por los
maestros, se puede observar que hay una discrepancia entre las respuestas de
fos padres y las de los maestros en cuanto a la integracidn y aceptacién de
los alumnos, ya que mientras los padies afirman que sus hijos estan
integrados, los maestros a través de la convivencia y trabajo cotidiano con

sus alumnos se percatan de sus carencias en cuanto a su integracién y
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reportan que la mayorfa de ellos presentan problemas de integracion y

* aceptaciorn.
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CAPITULO IV

Debido a que en el transcurso de la investigacion se detectd, entre
otras cosas el que los padres no estan lo suficientemente informados sobre el
manejo y atencién que se le debe brindar al nifio durante su desarrollo; asi
también se detectd que la mayoria de los padres no tuvieron una adecuada
informacién sobre lo que es el Sindrorne de Down; estos dos aspectos son de
suma importancia para ia aceptacioén vy por lo tanto para la integraciéon del
nifio. Por consiguiente se considerd que es necesario brindarles a los padres

esta informacion.

Para este propdsito se ha elaborado una propuesta de un programa
integral de formacion a padres para el Centro de Educacién Down A. C.. Este
programa tiene la finalidad de sensibilizarlos acerca del problema de su hijo,
proporciondndoles mayor informacion sobre su desarrolio y darles
sugerencias de como ayudar a que el desenvolvimiento de su hijo sea el mas
adecuado, lo anterior con la inletkion de favorecer la integracion del nifio en

su familia y en su contexto social.

Ademés se propene formar grupos de padres que ayuden a prevenir,
el que los nuevos padres estén desinformados y mal orientados sobre el

problerna de su hijo especial.
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OBJETIVO GENERAL. Los padres identificardn la problematica que
-rodea a su hijo especial, llevando a cabo un manejo adecuado de las
diferentes situaciones que se presenten durante su desarroilo, utilizando las
herramientas més adecuadas para favorecer el proceso de aceptacién e
A integracién de su hijo a su entorno escolar y social; asi también los padres
aplicarén sus conocimientos y experiencias brindando ayuda a nuevos padres
y profesionistas que estén relacionados con las cuestiones de salud vy

educacion de sus hijos.

Esta propuesta estd dividida en los siguientes subpragramas:

1. ; Qué es el Sindrome de Down ?

2. Desarrollo integral del nifo y el adolescente,
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Subprograma 1
¢ Qué es el Sindrome de Down 7

1.1. Objetivo. Al término de este los padres identificaran las caracteristicas
del Sindrome de Down, comprendiendo as{ sus alcances y limitaciones.
1.2. Contenido Tematico.
1.2.1. Definicién
1.2.2. Tipos de Trisomia
1.2.3. Etiologia
1.2.4. Caracteristicas de su Desarrollo;
a) Motor
b) Lenguaje
<) Mental
d) Emocional
e) Social
1.2.5. Espectativas de Desarrollo
1.3. Estrategias de Ensefianza Aprendizaje
Este subprograma podrd llevarse a cabo utilizando las siguientes
dindmicas grupales: lluvia de ideas, discusion en pequefios grupos, discusién

dirigida, foro; quedando esto a consideracién del expositor.
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1.4. Material Didactico de Apoyo
Podran utilizarse rotafolios, audiovisuales, retroproyector, laminas,
pizarrdn, fotografias, etc..

1.5. Sisterna de Evaluacion

Se aplicaran cos cuestionarios, el primero al inicio del curso y el
segundo al terminar éste. Se hard esto con el fin de ver que informacién
tenfan los padres antes de asistir al curso y como se modificé el concepto de

* estos acerca del Sindrome de Down.

Se pretende que cada padre se evalué asi mismo comparando las

respuestas de los dos cuestionarios que se le aplicaron.

Los cuestionarios deberén abarcar los siguientes puntos: informacién

sobre el Sindrome de Down, alcarces v limitaciones y espectativas personales.

El tipo de cuestionario que se sugiere es mixto, incuyendo preguntas

de opcion miltiple y preguntas abiertas.

1.6. Bibliografia
Aceves, P. V. G. & Anderscn, K. 5. M. Estudio comparativo de autoconcepta

en madres de nifios con Sindrome de Down y grupo de_control

normative. Tesis, México. Universidad Iberoamericana, 1980.



‘ Cunningham, C El Sindrome Down. México. Editorial Paidés, 1990

- Cuilleret, M. Los trisdmicos entre Nosotros. Espafia. Editorial Masson
S. A., 1985.

Garcia Escamilla, Silvia. El nino_con Sindrome de Down. México.

Editorial Diana. 1988.

Guzman, M. y Coyoctecati S. Estudio socio-economico, cultural vy clinico
de padres de ninos con Sindrome de Down. Tesis. ENEP

Aragdn. UNAM. 1988.

Horrobin, J. y Rynders, J. A guide for new parents of Down Syndrome

children. E.U.A. The Colwel Press Inc, 1980,

Lambert, J. L. El_ Mongolismo. Barcelona. Edlitorial Herder, 1982,
Lopez Faudoa, S. Sindrome Down. México. Editorial Langdom Down.
1980.

Smith, D. El_ Nifio_con Sindrome_de Down. México. Editorial

Panamericana. 1980.

Smith, G. Sindrome de Down. Barcelona. Editorial Medica técnica.
1982.
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Subprograma 2

Desarrollo Integral del Nifio y el Adolescente

2.7. Objetivo, Al termino del curso, los padres ubicardn a su hijo en la etapa
de desarrollo en la que se encuentre, comprendiendo las principales
necesidades que sus hijos requieren para que de esta manera puedan
orientarlos y apoyarlos mejor.

2.2. Contenido Tematico.

2.2.1. Los primeros ahos de vida

2.2.1.1. Desarrollo miolar

2.2.1.2. Desarrollo del lenguaje

2,2.1,3, Desarrollo psicosocial

2.2.2. La etapa preescolar

2.2.2.1. Desarrollo motor

2.2.2.2. Desarrollo del lenguaje

2.2.2.3. Desarrollo psicesociaf

2.2.2.4. Desarrollo cognitivo

2.2.3. La etapa escoiar temprana

2.2.3.1. Desarrollo psicomotor

2.2.3.2. Desarrollo psicosocial

2.2.3.3. Desarrollo cognitivo

2.2.4. La etapa escolar media

2.2.4.1. Desarrollo psicosocial

2.2.4.2. Desarrollo cognitivo
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2.2.4.3, Pubertad
*+2.2.4.4. Intereses y aptitudes

2.2.5. Etapa escolar del adolescente

2.2.5.1. Aspectos psicolégicos del crecimiento y desarrollo de los
adolescentes

2.2.5.2. Aspectos cognoscitivos del desarrollo de la personalidad det
adolescente

2.2.5.3. La sexualidad en el adolescente

2.2.5.4, Desempeno laboral

2.3. Estrategias de ensefianza aprendizaje
Se sugiere utilizar las siguientes dindmicas grupales a lo largo de este
subprograma: discusion en pequefios grupos, discusion dirigida, lluvia de

ideas, foro, philips 6,6 , técnica expositiva, etc.

2.4, Material didactico de apcyo: laminas, rotafolios, audiovisual, pizarrén,

pelicula, retroproyector, etc. .

2.5. Sistema de evaluacion,

Al término de cada etapa de desarrollo, se sugiere aplicar un

cuestionario con los contenidos manejados.
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2.6. Bibliograffa.
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Encidopedia de la Psicologia. La _Adolescencia, Tomo il Ediciones Océano.
Barcelona, Espaia. 1983,

Fitzgerald, Strommen y Mckinney. Psicologia del Desarrolio. El lactante y el
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Mussen, Confer, Kagan. Desarrollo_de {a Personalidad en el Nifg. México.

Editorial Trillas. 1982,

Naranjo, Carmen. Ejercicios y_juegos para mi nifo { de 0 a 3 ahos ). Procep.
UNICEF. Guatemala. Editorial Piedra Santa. 1980.

Nieto Rios, Guadalupe. lna quia para estimular los primeros afios_del

desarrollo del nifo. México. Ediciones Aguirre Beltréan. 2a.ed. 1987.

Philips, J.L. Los_Origenes del Intelecto sequn Piaget. Barcelona. Editorial
Fontanella. 1977.
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Varios. Cdmo aprende el nifio a convivir con los demds. México. SEP. 1981.
Varios. Los Berrinches. México. SEP. 1981.

Varios. La imnortancia del juego. México. SEP. 1981,

Vayer, Pierre. El didlogo corporal. Madrid. Editorial Cientifica Médica. 1977.
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La duracién y horario de los subprogramas anteriores, la establecera el
centro en coordinacion con los profesionistas que impartan dichos programas,

esto dependerd del tiempo y disposicion de ambas partes.
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Coordinacion de grupos de ayuda a nuevos padres

En los dates arrojados por la investigacion aplicada en el Centro de
Educacién Down, se observd que la mayoria de los padres antes del
nacimiento de su hijo espedial, no tenia informacién sobre el Sindrorne de
Down; al momento del nacimiento no eran informados de las caracteristicas
del Sindrome, ni del cuidado y atenciones que requieren, y mucho menos
eran canaiizados a instituciones capacitadas que le brindaran apoyo.
Ocasionando esto un increments e ¢l estado de tensidén, angustia vy
confusidn por el que los padres atravesaban. Dicho estado repercutio en el
manejo y atencion del nito, reflejandose éste en la aceptacion de su hijo y

por consiguiente en su integracion,

Debido a io anterior se propone que en el centro se organicen grupos
de padres para que estos acudan a instituciones de salud publica y privadas
de la zona, para dar a conocer los servicios gue presta el centro, asi como
proporcionar informacién sobre lo que es el Sindrome y cuales son los

alcances que pueden tener estas personas.

Se propone que el personal del centro capacite a fos grupos de padres
para que estos puedan brindar informacién completa y actualizada sobre el
Sindrome de Down, apoyando esta informacion con folletos informativos que

el centro les proporcionara.
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CONCLUSIONES

El mejor sitio para cualquier nifio es el seno de la familia.El nifio debe
ser una parte activa del nicleo familiar, participar conjuntamente con el resto
de fa familia. Mo por el hecho de ser diferente a los demas se le debe

limitar, sobreproteger o negarle la posibilidad de ser independiente.

La forma como reaccionan las personas ante el Sindrome de Down,
. puede ser mds importarie que el problema en si mismo. Los individuos
pueden incapacitarse mas por el concepto que tienen de si mismos que por
la incapacidad real, es decir, ei significado que se le da al hecho de ser

diferente puede ser mds importante que el hecho mismo de la diferencia.

Los problemas que se presenian durante el desarrollo de una persona
con Sindrome de Down pueden tomarse como un inconveniente y una
fimitacién que no debe acabar con la iniciativa de la persona. Esta puede
luchar por mejorar su situacion en una forma realista. Razén por la cual es
sumamente importante qgue los padres esten bien informados sobre el
problema, sepan como orientarlo y qué hacer con su hijo. Solo asi podrdn
aceptar el problema y aprender a vivir con él, lo que favorece el desarrollo

integral de su hijo y de la familia misma.

Los padres deben buscar el apoyo de profesionales capacitados para

orientarlos adecuadamente, La orientacidon que les brinden no deberd
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cambiar la personalidad del padre, sino mds bien deberd ayudar a que
- entiendan y traten mas adecuadamente los problemas que resulten de la

presencia de un nifio con Sindrome de Down, déandole un trato normal.

A pesar de que la mayoria de jos alumnos nacieron en instituciones
privadas, a los padres no se les brindé informacién adecuada y en algunos
casos se les desorientd dandoles informacién errronea, La falta de
informacién y orientacion adecuada sobre el Sindrome de Down que tienen
los padres, se ve reflejada en la aceptacion hadia su hijo, integracién y por

consiguiente en su desarrollo escolar.

Estos problemas se acenlian conforme el nifio crece. Esto se debe
principalmente a que en edades tempranas sus limitaciones no son tan
notorias, pero conforme crece, dichas iifnitaciones se hacen mdés evidentes; lo
gue genera en los padres un incremento en su estado de tensién, angustia y
frustracion, asi como su sentimiento de culpa, de ahi que la comunicacion
entre padres e hijo se vea deteriorada. Debido a lo cual los padres
sobreprotejen a su hijo, resolviéndole todas sus necesidades sin permitirle
que se esfuerce por ser independiente ni que sea capaz de decidir por sf

mismo.

Los sentimientos se tornan contradictorios, ya que [os padres por una

parte le exigen a la institucién que capacite a sus hijos para que lleguen a
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desempefar un oficio digno y a sus hijos que cubran de alguna forma sus
- expectativas; y por otra, los sobreprotegen de tal manera que no les
permiten independizarse, ni conducirse e integrarse al medio que los rodea.
Esta doble exigencia de los padres hacia sus hijos les crea una gran
inseguridad, que repercute en todas las dreas de su desarrollo; siendo que
muchos de los padres no participan en las actividades escolares de su hijo.
Esta participacion es de surna immportanda, ya que los alumnos reflejardn la

indiferencia de sus padres en su desinterés hacia la escuela.

En la investigacidn se observo que los padres de los alumnos mayores
y sobretodo de los hombres son los que menos se prestan a participar en
estudios relacionadas con el problema de su hijo, esto bien puede ser el
reflejo de la no aceptacién ¢ bien de la negacién del problema. Las pléticas
de informacién vy orientacién que ¢l Centro proporciona a los nuevos padres
son impartidas por algunos padres de los alumnos de la seccion escolar. Si se
toma en cuenta que es aqui donde se detectaron mds problemas de
aceptacién e integracién, el apoyo gue ellos brinden a los nuevos padres no

podra ser el mds conveniente.

For otra parte, se relaciona el hecho de que las mujeres sean mas
facilmente aceptadas con el hecho de que presentan menos problemas en su

desenvolvimiento escolar y en su comunicacion.
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Por todo o anteriormente mencionado, se considera que es

- sumamente importante y necesario que la orientacion y el apoyo emocional
se les brinde a los padres no solamente al momento del nacimiento de su
hijo, sinc que esta ayuda debe s¢r continua y permanente. Asi se ayudaré a
los padres a asimilar mejor los carnbios que se presentaran durante el

desarrollo de su hijo, comprendiéndolos mejor y disminuyendo su angustia.

£s necesario sefalar gue fas hipdtesis planteadas al inicio de esta
investigacidn si se cumplieron. £n la piimera hipotesis donde se afirma: El
que los padres carezcan de una adecuada informacién y orientacion sobre el
Sindrome de Down va a propiciar una falla en la integraciéon del nifio a su
entorno escolar y social. Se encontrdé que la informacidn no es el dnico
determinante para la integracién del nifo, sino que ademads del conocimiento
del Sindrome de Down, tanto padres como maestros deben considerar los
siguientes aspectos que favorecerdn el proceso de integracion: la aceptacion,
el amer, la atencidn, el apoyo, ia comprensién, las buenas relaciones
familiares, el buen o mal trato, la comunicacién, la madurez de los padres, el
estar abiertos al cambio, la constancia, la no sobreproteccion, el no

abandono, el trato igualitario.

En relacién a la sequnda hipdtesis donde se afirma: El que los nifios
muestren problemas en su relacién con los demds, influye en su desarraollo

escolar. Es muy irmportante recaicar gue tanto padres como maestros deben
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favorecer y apovyar la socializacién de la persona con Sindrome de Down, ya
que es un factor determinante en el desarrollo escolar, en su vida personal y

en la integracién a su entorno.

Para poder llevar a cabo lo que se ha mencionado en los parrafos
anteriores, es necesario considerar la participacién del pedagogo, ya que
para coordinar el trabajo de padres, maesiros, institucidn y alumno es
indispensable la planeacién, asi como la elaboracion de programas que
apoyen y fomenten la orientacion de los padres, para que estos a su vez
aprendan a vivir con la discapacidad de su hijo guiandolo en las diferentes
etapas de su desarrollo, El pedagogo debe coordinar también a todas las
personas que estén involucradas en el proceso educativo de las personas con
Sindrome de Down. El trabajo educativo debe ser supervisado para saber si
se estdn cumpliendo los objetivos de los programas y si se desempefian
adecuadamente las actividades, asi como supervisar el funcionamiento de los

métodos utilizados.

El pedagogo colabora también en la elaboracion del material didactico
que se adecue a los programas y al proceso de enseflanza aprendizaje de las

personias con Sindrome de Down.

Por otra parte, es importante tomar en cuenta que tanto el personal

docente asi como las personas que colaboran en la educacién de la persona
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con S.D. estén capacitados adecuadamente y se actualicen en cuanto a sus
- conocimientos acerca del problema, material, técnicas y actividades que

" apoyen el proceso de ensefianza aprendizaje.

Otra tarea del pedagogo es lambién la elaboracién de disefios de
programas de capacitacidén; ademds de llevar a cabo investigaciones que se
relacionen con los problernas educativos que presentan las personas con S.D.,
favoreciendo asi el desarroilo Optimo y lograr asi que su proceso de

integracion se facilite méas en cada etapa de su desarrollo,
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ANEXOCS
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ANEXO 1

- En la siguiente ficha de identificacion y cuestionario se le pide conteste lo
més acertadc posible, Toda la informacidn que usted nos proporcione serd
absolutamente confidencial.

FICHA DE IDENTIFICACION

Nombre del alumno

Edad Sexo Seccién
Lugar que ocupa en la familia

Numero de hermanos

Edad del padre

Edad de la madre

_ Edad en que contrajeron matrimonioc
Ocupacion del padre
Ocupacion de la madre
Escolaridad del padre

Escolaridad de la madre
Colonia
En que institucion se atendié ef embarazo y el parto.

Que tipo de trisomia tiene su hijo.
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ENTERVISTA INICIAL PARA PADRES:

1.- Fué programado su embarazo? ;Como tomaron ustedes la noticia?
" 2.- JEn que momento se enteraron que su hijo tenia Sindrome de Down?

3.- ¢Quien se los informé?

4.- ¢ De que manera les dieron la informacidn?

5.- Al momento de darle ia noticia el medico sle proporciond la informacién
necesaria sobre el Sindreine de Down, las alternativas de atencion, educacion
y desarrollo del nino?

6.- ;Que medidad tomeron at conocer e diagndstico?

7.- jCual fué su reaccidn ante la noticia? v ; Cual fué la de su pareja?

8.- Si tiene otros hijos ;(dmo recibieron la noticia?

9,- (Notd usted a{gﬁn cambio en sus relaciones intimas a partir de este
momento?

10.- ¢Sintié algdn cambio en sus relaciones intimas a partir de este
momento?

11.- ;Qué sintieron a raiz del nacimicnic de s hijo (@)?

12.- Si tienen hijos ; Cambiaron las relaciones entre ustedes (Padres-hijos)?
13.- sQuien tes informd a sus familiares que su hijo tenia Sindrome de
Down?

14.- jCuél fué la reazcidn de sus familiares ante la noticia?

15.- ¢Usted continua frecuentando a sus amistades y parientes?

16.- ;A partir de que momento se le proporciond al nifofa) atencidn
especializada?

17.- 4Qué tipo de atencion especializada se le ha proporcionado?

18.- ¢Ha estado en algun centro de educacion especial aparte de CEDAC?
19.- sCuanto tiempo le gustarfa que recibiera atencion en la institucion?

20.- ;Qué persona estd al cuidade del nino(a)?

21.- ;Cuanto tiempo se le dedica al nifio 7 v ;4 Quien se lo dedica?

22.- jCon quien comparte mds tiempo dentro del hogar el nifno?

23.- ;Con quien convivie menons?

24.- ;Como lo trata el resto de la familia?

25.- ;Donde v con quien duerme?

26.- s;Donde y con guien oma?

27.- i;Con guien juega?

28.- ;Con quien suele salir de paseo el nifio?

29.- ;A donde o llevan?

30.- ;Participa en los juegos de sus hermanos?

31.- ;Participa en las actividades del hogar, teniendo alguna responsabilidad?
32.- ;Tiene amigos?

33.- ;Quien o quienes se encargan de la disciplina del nifio?

34.- ;Estd usted de acuerdo con esta disciplina ? y jPorqué?

35.- ;le Ee an a su hijo(a)?

36.- sSe agla del problema en la familia?

37.- $Qué siente actualmente con respecto a su hijo(a)?

38.- ;Ha tenido embarazos posteriores al nacimiento del nifola) con
Sindrome d= Down y cual ha sido la actitud de ambos hacia estos hijos?
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39.- JQué esperan ustedes dei nino?

40.- yConsidera usted que su hijo puede valerse por sf mismo y llegar a
desempefar algin trabajo? .

- 41.- JCOmo se imagina gue serd su hijo{a) cuando crezca?

42.- )Qué espera usted ge CEDAC para su hijo(a)?

43.- JHay algo que usted quiera agregar?

OBSERVACIONES.
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ANEXO 2
ESTIMULACION TEMPRANA

Cuestionario para maestros de CEDAC

1.- Consideras que es aceptado en su familia?
Si No  Porqué?

2.- Como se desenvuelve en el wrabajo de terapia?
Con seguridad inseguro
Con habilidad Con torpeza

3.- La relacion con su maestra es:Buena Mala  Regular
con sus padres es:Buena  Mala  Regular
con sus herrmancs es:Buena  Mala  Regular

4.- Participa por iniciativa propia en actividades juego y de trabajo?
sl No  Porqué?

5.- Su comunicacion con los demds es:
Buena Regular Pobre Nula

6.- Hay participacion por parte de los padres el trabajo del nifio?
Si No  Porque?

7.- Qué papel juega la familia en la integracion familiar y escolar del nifio
con Sindrome de Down?

8.- Qué factores consideras que son escenciales para la integracion familiar y
escolar del nific con Sindrome Down?



ESTIMULACION MULTIPLE Y PREESCOLAR

'Cué‘stivénaricj{' para maestros de CEDAC

1.-Consideras que estd'integrado en su grupo?
Si No ' Porqué?

2.-Consideras que es aceptado en su familia?
Si No Porqué?

3.-Cémo se desenvuelve 2l alumno en el area Psicomortriz?
(De las siguientes respuestas escoje las tres mds adecuadas)

Con segeuridad ] Inseguro
Constante en e rabajo Inconstante
Con destreza Con torpeza

4.-Cémo se desenvuelve en el area de autosuficiencia?
(De las siguientes respuetas escoje las tres mas adecuadas)

Con independencia Dependiente
Con habilidad Con torpeza
Con seguridad Inseguro

5.-Coma se desenvuelve en el area académica?
(De las siguientes respuestas escoje las dos rmas adecuadas)

Buen rendimiento Regular rendimiento  Mal rendimiento
Constante en el trabajo Incosntante
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6.-En que apartade c apariados del area academica sobresale mads y en cudl

menos?
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7.-La relacién
con sus compafieros es: Buena Regular Mala
con su maestra es:  Buena Regular Mala
cen sus padres es: Buena Regular Mala
con sus hermanos es: Buena Regular Mala

8.-Participa por iniciativa propia en actividades de juego y de trabajo?
Si No Porque7

9.-Su comunicaciéon con los demds es:
Buena Regular Pobre Nula

10.-Hagl pailicipacién pur parie de los padres en ¢l abajo del nino?
i No Porqué?

11.-Que papel juega la familia en la integeracién escolar y social del nifio
con Sindrome Down?

12.-Qué factores consideras que son escenciales para la integracién del nifio
con Sindrome Down en su familia y en la escuela?



ESCOLAR

Cuestinario para maestros de CEDAC

1.-Consideras que estd integrado en su grupo?
Si No ‘Porqué?. -

2.-Consideras que es aceptado en su familia?
Si No Porqué?

3,-Como se desenvuelve el alumno en el area Psicomotriz?
(De las siguientes respuestas escoje las tres mds adecuadas)

Con vegeuridad Inseguro
Constante en 2l trabajo Inconstante
Con destreza Cen torpeza

4.-Como se desenvuelve en el area de autosuficiencia?
(De las siguientes respuetas escoje las tres mas adecuadas)

Con independencia Dependiente
Con habilidad Con torpeza
Con seguridad Inseguro

5.-Como se desenvuelve en el area académica?
(De las siguientes respuestas escoje las dos més adecuadas)

Buen rendimiento Regular rendimiento  Mal rendimiento
Constante en el trabajo Incosntante
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6.-En que apartado o apartados de! area academica sobresale mas y en cudl

menosy
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7.-La relacién

con sus compaieros es: Buena Regular Mala

con su maestra es:  Buena Regular Mala
" con sus padres es: Buena Regular Mala

con sus hermanos es:  Buena Regular  Mala

8.-Participa por iniciativa propia en actividades de juego y de trabajo?
Si No Porqué?

9.-Su comunicacién con los demas es:
Buena Regular Pobre Nula

10.-Ha¥ participacién por parte de los padres en el trabajo del nifio?
i No Porqué?

11.-Que papel juega la familia en la integeracion escolar y social del nifio
con Sindrome Down?

12.-Qué factores consideras que son escenciales para la integracidn del nifio
con Sindrome Down en su familia y en la escuelar

13.- JEn que taller participa el alumno?

14.- ;Como se desenvuelve dentro de su taller?

Con sequridad Inseguro
Con habilidad Con torpeza
Con interes Con desinteres

Con constancia Con inconstancia
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ANEXO 3

En la siguiente ficha de identificacién y cuestionario se le pide conteste lo
" més acertado posible. Toda la informacidn que usted nos proporcione sera
absolutamente confidencial.

FICHA DE IDENTIFICACION
Nombre del alumno

Edad Sexo Seccién

Lugar que ocupa en la familia
Numero de hermanos
Edad del padre

Edad de la madre

Edad en que contrajeron matrimonio
Ocupacién del padre

Ocupacion de la madre

Escolaridad da! padre

Escolaridad de la madre

Colonia
En gque institucidn se atendid el embarazo y el parto.

Que tipo de trisomia tiene su hijo.
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CUESTIONARIO PARA PADRES
1. Cuando usted se enteré que su hijo tenia Sindrome de Down, la
informacion que tenia acerca del problema era: (Escoja sélo una respuesta)
{ ) Completa { ) Escasa { )} Nula
{ ) Errdénea
2. La reaccidn ante la noticia de que su hijo tenfa Sindrome de Down fue:
(Escoja & mas apropiada)
( ) Rechazo { ) Coraje { ) Incredulidad
( ) Tristeza { ) Desilusién () Culpabilidad

( ) Otro, especifique,

3. Una vez que se enterd de la noticia, ;0ué medidas tomd con relacion a la
educacién de su hijo? Se le brindé:

( ) Estimulacidn ternprana { ) Terapia psicomotriz
( ) Ninguna ( ) Otra, especifique _

4. ;Qué lo motivd a darle una educacion especial a su hijo? (Escoja sélo una
respuesta)

( ) Por recomendacién médica
{ ) Por recomendacién de algan familiar

{ ) Otra, especifique,

5. La educacién especializada brindada a su hijo, se le empezd a
proporcionar a los: {Escoja sélo una respuesta)

( ) Dias de nacido () Meses de nacido

( ) Afos de nacido, especifique
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6. Su hijo participa en:
- Actividades del hogar:

r ()si { )No ( ) Ocasionalmente
- Actividades de la escuela: o

()i () No ( )Océ_sidna'lr‘ﬁem'éfr

- Convivendia con sus familiares:

{ysf { }No ( ) Ocasionalmente

- Convivencia con personas ajenas a su familia:

()}sf { }No { ) Ocasionalmente

- La iniciativa de juegos y de trabajos:

{ )S ( ) No { ) Ocasionalmente

7. De los siguiente miembros de su familia, sefiale la frecuencia con la que le

brindan apoyo en la formacién de su hijo:
Siempre Frecuentemente Ocasionalmente "Nunca

- Padres { ) () - ()
.- Hermans ) ) (] {)
- Abuelos { ) {) () ()
-Tios () () () ()
-Otros () {) {) ()

{especifique)
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. 8. Su hijo asiste a:

Siempre  Frecuentemente Ocasionalmente Nunca

e Reuniones
familiares { ) () { ) ‘ {)

- Eventos

sociales () {) o () )

- Lugares
ptblicos () 0 ) ()

9. La familia se interesa por el problema de su Vh‘ljo y le brinda apoyo:

{ ) Siempre { ) Frecuentemente
{ ) Ocasionalmente  { } Nunca

10. /Chales son las expectativas que tiene acerca del desarrollo de su hijo?
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ANEXO 4
ESTIMULACION MULTIPLE Y PREESCOLAR

Cuestinario para rmaestros de CEDAC

1.-Consideras que estd integrado en su grupo?
Si No Porqué?

2.-Consideras que es aceptado en su familia?
Si No Porqué?

3.-Como se desenvuelve el alumno en el area Psicomotriz?
(De las siguientes respuestas escoje las tres mas adecuadas)

Con segeuridad _ Inseguro
Constante en el trabajo Inconstante
Con destreza Con torpeza

4.-Como se desenvuelve en el area de autosuficiencia?
(De las siguientes respuetas escoje las tres mas adecuadas)

Con independendia Dependiente
Coii iabilidad Con torpeza
Con seguridad Inseguro

5.-Coémo se desenvuelve en el area académica?
{De las siguientes respuastas escoje las dos mas adecuadas)

Buen rendimiento . Mal rendimiento
Constante en el trabajo Incosntante

6.-En que apartado o apartados del area academica sobresale mas y en cudl
menos?

7.-La relacion

con sus companeros es: Buena Regular Mala

con su maestra es: Buena Regular Mala

con sus padres es:  Buena Regular Mala

con sus hermanos es:  Buena Regular Mala D
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8.-Participa por iniciativa propia en actividades de juego y de trabajo?
Si No Porqué? :

0.-Su comunicacién con los demds es:
Buena Regular Pobre Nula

10.-Hay participacion por parte de los padres en el trabajo del nifo?
Si No Porqué?

11.-Que papel juega la familia en la integeracion escolar y social del nifo
con Sindrome Down?

12.-Qué factores consideras gue son escenciales para la integracién del nifio
con Sindrome Down en su familia y en la escuela?



ESCOLAR

Cuestinaric para maestros de CEDAC

1.-Consideras que . .-~ estd integrado en su grupo?
Si o No - . .+ Porqué?

2.-Consideras que es aceptacio en su famitia?
Si No Porqué?

3.-Como se desenvuelve el alumno err el area Psicomotriz?
(De las siguientes respuestas escoje las tres mas adecuadas)

Con segeuridad ] Insequro
Constante en el tiabajo Inconstante
Con destreza Con torpeza

4.-Cédmo _se desenvuelve en ¢l aica e autosuficiencia?
(De las siguientes respuetas escoje las tres mas adecuadas)

Con independenda Dependiente
Con nabiiidad Cen torpeza
Con seguridad Inseguro

5.-Cédmo se desenvuelve ¢n el area académica?
(De las siguientes respuestas escoje las dos mas adecuadas)

Buen rendimiento Mal rendimiento
Constante en el trabajo incosntante
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6.-En que apartado o apartados del area academica sobresale mas y en cudl

menos?
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7.-La relacién
con sus companeros es: Buena  Regular  Mala
con su maestra es:  Buena Regular Maia

- con sus padres es:  Buena Reyular Mala
con sus hermanos es: Buena Regular Mala

8.-Participa por iniciativa propia en actividades de juego y de trabajo?
Si No Porqué?

9.-Su comunicadién con los demas ex:
Buena Regular Pobre Nula

10.-Hag/' participacion por parte da los padres en el trabajo del nifo?
!

Mo Pargae?

11.-Que papel juega la familia en la integeracion escolar y social del nifio
con Sindrome Down?

12.-Qué factores consideras que son escenciales para la integracion del nifio
con Sindrome Down en su familiz y en la escuela?

13.- ;En gue taller participa ei alumno?

14.- JComo se desenvuelve dentro de su taller?

Con seguridad fnseguro
Con habilidad Con torpeza
Con interes Con desinteres

Con constancia Con inconstancia
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