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Tntroducciém

La experiencia profesional como pedagogose ha ¢ do ent los ditimos afios, en la educacién
de adolecentes y adultos con sindrome de Down. El trato con ellos y con los demis alumnos de ia
institucién, me hasensibilizado sobre 1a importancia que durante los primeros afios de vida, tiene
laorientacién familiar, Yaque los alumnos cuyo ambiente familiar es positivoy donde son aceptados
suelen ser mds agradables y amistosos. Porel contrario, cuando el ambiente familiar es adverso, ¢l

alumno suele ser mas agresivo y poco sociable.

Ante esta realidad, se ha planteado ; cémo se puede ayudar a estos nifios para que lavidano les
sca mis adversa?. Una solucidn es 1a adecuacion de clios, pero jqui€nes son los responsables, por
naturaleza de 1a educacién de los hijos?: los padres. Luego entonces es a ellos a quicnes hay que
atender primero, para que puedan h cargo de 1a educacidn de un hijo ial

L

Enlos iltimosafios, 1a orientacidn familiar ha comenzado a tener mis importancia dentro de las
intituciones escolares y también fuera de ellas. Resulta un medio eficaz para ayudar a los padres a
Que sean mejores educadores de sus hijos. La orientacidn familiar, se fundamenta enla necesidad

que requieren las familias para proporcionar una mejor educacion a sus hijos.

Por otra parte,la idad de ori ion anteun imi tan imp. como ¢f tener

un hijo con sindrome de Down, no puede pasarse por alto. Sigue siendo una necesidad y un derecho )
que tienen [os padres. '

Los padres cuando esperan un hijo, ordinariamente lo &q:eﬁn con ilusidn, forjan en él sus



esperanzas, sussueiios. Podriadecirse que estaesperalesdasentidoasu vidapersonal y matrimonial.
Pero estas esperanzas y sueiios son pensando en un nifio normal, ahora bien, ; qué pasa cuando ese
hijo esperado noes "normal”?todas esas ilusiones, esperanzas y sueiios se vienen a abajo. El sentido

de su vida se pierde ante una situacidn inevitable.

Ante ta situacién de dolor, los padres a los profesionales para que les puedan

proporci p jones: ;por qué nos ha nacido un hijo as{ ?, ; por qué nos pasé a nosotros?,

La experiencia en el trato con los padres de hijos recién nacidos, es que s¢ manifiesta en ellos un

seatimiento de dolor, de pena, de enojo, una falta deseatido de la vida ante esta situacidn inevitable.

Por todo [0 anterior, se pretende que los padres mediante un talier de arientacion familiar, logren
actitudes que les permitan encontrar sentido ante esta nueva situacidn personat y familiar para que

puedan eje'recr mejor su labor educativa como padres.

Para lograrlo sc ha consultado la obra de Viktor E. Frankl, creador de la Logoterapia (terapia
centrada en el sentido). El propone una antropologia y una metodologia para la psicoterapia “ante

el vacio existencial”. Se selecciond la fundamentacidn antropolégica para tomarla con_ui marco

tedrico del trabajo por dos razones: 1) porque plantea un concepto integral del hombre y 2) p

a1

1a metodologia escapa del campo estrictamente pedagogico.

Frankl es un autor muy prolifero y por lo tanto las obras consultadas son una peq
de su bibliografia.



Paraefaborar el capitulo, se han consultado las obras de: {Qué significa ser padres? de Marcela

ChavarriaOlarte; La educacion de Eugenio Ferrandez; ; Qué es laorientacion familiar ? de Oliveros
F. Otero. Enel capitulo I, se trabajd con dos autores que esquematizaron 1a obra Frankliana: Viktor
E.Frankl de Guillermo Pareja y De Freud a Frankl de Eugenio Fizzouti. De las obras de Frankd:

Psicoandlisis y ialismo, E! hombre doliente, Psicoterapia y humanismo, La idea psicoldgica

del hombre, entre otras. £n ef capitulo 11 son tres grandes autotes los que guian la exposicidn: El

sindrome de Down de Cliff Cunningham. El golismo de John Lambert y El nifio con sindrome
de Down de D.W.Smith, parael capitulo{V se trabajé con los mismos manuales, ademdsde: trabajar
con los padres de Cliff Cunningham, El nifio con sindrome de Down de Sylvia Garcia Escamilla y

Babiswith Downsyndrome dz Stray Gund Finalmenteel capitulo V, seelabord conlasiguiente

ikl

bibliografia : Organizacion l6gica de las experiencias de aprendizaje de José Huerta {barra ; La

planificacion de la ensciianza de Robert Gagné y elaboracion de cartas descriptivas de Antonio Gago
Huguet, entre los mas importantes.

5 ¥

El esquema basico del trabajo es el sigui sed 16 el deed i6n, famitiay

. orientacién familiar. Como para asentarlos conceptos basicos pedagdgicos sobreestostemas. Viene

- 1 1 ) a
Lo

proporeionar una orientacidn hacia el sentido. Seguidamente, como informacion se desarrollé el
tema sobre el sindrome de Down.

Jespués el & Mo dela logia frankliana, que pe mitird

v

Temiendo iod \

sellegaalarelacidn: lafamilia deun hljoconsindmmedebmvn
yla aﬁmpologla t'mnkhana Aqui en un primer momento se describe ala familia en sus plimenl

N e y Tant FRnrY) : 2 A, Nal 12 cacid: M. o




dirsele a Jos concepios fraklianos ante este acontecimiento, Finalmente se ¢labora una propuesta del
programa para un taller de orientacién familiar donde se tratan de aplicar todos los recursos antes

desarrollados.

Se considera que el presente trabajo ha logrado una buenasintesis del pensamiento trankliano,
a pesar de haber faltado consultar bibliografia en alemdn. Por otra parte los alcances pedagdgicos de
esta fundamentacion va mds alld de un taller de orientacidn familiar, pues podria iluminar toda una

filosofia educativa.

Ahora bien, laslimitaci deestetrabajo radican enque sélo se hace la propuestadel programa,

faltando el aplicarlo y evaluarlo. Sise lieran estos dos didscticos, la

P Lk &

tendria mayores aportaciones, y se contemplarian aciertos y errores parasucorreccién. Sinembargo,

resulta el puntode inicio de otra investigacién, en 1a cual se aplique y evalie el p

o

gramay se hagan

los ajustes necesarios no sélo al programa sino también a la fundamentaciéa tedrica.

Se espera que este trabajo despiente el interés y 1a necesidad de educar et sentido de lavida y del

dolor.



LA
- CAPITULO1

Educacién y familia,

Un agente educativo de gran importancia y cuyo papel es prioritatio como tal, es la familia. La -

familia por feza esuna idad educativa, como se verd mis adelante.

La familia educa a sus miembros, pero jqué significa educar? y ;cé6mo lo hace?. El conceptode

educacidn serd lo primeroque se tratard, paradespués seguir con eiconceptode orientacién familiar,

Para llevara cabo unabuena educacién familiar, es conveniente unaorientacién de tipo familiar,
yaque los padres de hoy, se enfrentan aun mundo més adverso, donde lasociedad influye conmucha
frecuencia de manera negativa (pomografia, violencia, pandillerismo, etc.). Estas cimmﬂciﬁ
desorientan alos padres enlacducacién desus hijos, por esto la necesidad de laorientacion familiar

¢a consecuencia, también se abordard fa relacién entre la familia y la orientacién famil'Iu‘.-

1.1 Concepto de educacion.

Etimoldgicamente la palabra educacidn procede del verbo latino “educo-as-ere™, que sigiﬂﬁu

“criar”, “amamantar” o “alimentar”. También procede de otro verbo latino “educo-is-ere”, que

significa “extracr de dentro”, “sacar de deatro a fucra”, segiin esto la educacién seriala acciénde

* sacar algo de dentro del hombre.

" La definicidn eti légica de la educacié tefleja que no s¢ trata de un resultado, sino deun - ‘



6.

proceso de movimiento. Pog otra parte . hace referencia al interior del hombre como fuente donde

brotardn hdbitos o formas nuevas de vivir que izardn al hombre “educado” (1).

Profundizando mdssobre ladefinicidnde educacion, se puede hacer notaralgunas caracteristicas.

La educacién lleva al “perfeccionamiento”. Esto significa que el hombre como ser finitivo e
incompleto, requiers de nuevas formas para el mejoramiento de sus cualidades personales y

potencias propias de su naturaleza (inteligencia y voluntad).

3
3
«

Los hdbitos y 1as virtudes son esas formas que ayudan al hombre a su

fin.

La educaciénmquiem&;una“inﬂuenciahumana". Aqui hay quedistinguirentre perfeccionamiento
-naturaly eldebido alaacciéneducativa, asfporejemploet hombre experimentauncrecimiento fisico
desde niiio. Se puede decir que ha habido una perfeccidn natural, pero para el desarrollo del lenguaje
y de normas de sociabilizacitn se requiere de otra persona que influya sobre ésta (educan&o), para

que aprenda a hablar y a comportarse en sociedad.

Conlleva “intencionalidad”. Tomando en cuenta el ejemplo anterior, 1a ensefianza del habla y la

ensefianza de las normas social qui que sea planeada y si lizada. Para logtar el

perfeccionamiento del educando, el educador debe tener claro a donde quiere llegar con él, Pues en

(D gf.: GARCIA, H. V., Princining d Pedagogia Sistemitica,p.28
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€l estd la intenci6n de educarlo. No se puede dejar al azar, ya que esto implicaria un desorden, cosa

que se opone a laidea de perfeccionamiento.

Otra {stica, es que [a educacién, hace et iaalas potenci ias de la !

thet 3

humana. Considerando 1a definicién del hombre como “animal racional”, en ella se cefleja que lo

especificamente humano, esla racionalidad. La racionalidad delaénteligencia ylavoluntad,

L

éstas son potencias exclusivas del hombre y elias son las que adquieren nuevas formas (hdbitos y
virtudes). Estas potencias permiten el perfeccionamicento integral del hombre, ya que con fa

inteligencia se busca la verdad y con la voluntad el bien (2).

Estas notas caracterfsticas del conceptode educacion las reuneladefiniciénde VictorGarcfaHoz,

expresdndola asf; “perfeccionamiento intencional de las potencias especificamente humanas” (3).

Pot otro lado, la educacién también comprende un proceso de sociabilizacién. “El hombre al

tiempo que se educa se va incorporando a la cultura: adquiere | je, cc bres, ideas, normas

] Uy

morales vigentes en la sociedad. Este aspecto social aparece como imprescindible para el mismo
desarrollo personal” (4). )

La familia serd un agente prioritario que deberd favorecer el desarrollo de sus miembros, paré S

hacer una mejor sociedad.

(2) sfcs VERNEAUX, R., Antropotogia Qlosifica, p. 99y 156
(3 sfi: GARCIA, H. V., o, glt, p. 25
(@) ¢fx:: FERRANDEZ, A, st al, Lasducacida, p- 21



Teniendo en cuenta la definicidn de educacionde Victor Garcia Hoz, conviene tener en cuenta
que no es fa Gnica que se ha dado sobre la educacion, pero que paralos fines que se persiguen eneste
trabajo, resulta de mucha utilidad. Sin embargo se mencionard unasintesis de todos los aspectos que

han abarcado varios autorcs para definir la educacion, estos son:

“1. Un proceso esencialmente dinimico entre dos personas.

2.Quep den el perfeccic iento del individuo como persona.

3. Que busca la insercion activa y consciente del ser persona en el mundo social.

4. Significa un proceso permanente ¢ inacabado a lo largo de toda la vida humana.

5. Proporciona los medios y ayudas necesarias para alcanzar las metas de! hombre, partiendo de
la aceptacion conscieqte y creadora del sujeto.

J q y SUP

6. El estado resul enc perfecci i una situacién durad
-no definitiva-, distinta al estado original -natural- del hombre” (5).
T
Considero que estos aspectos son suficientes para construir una definicién de educacién,: y :

buscando mejorar la definicidn que setoma como base, se enunciard que la educacién es un proceso

humanas.

deperfecc jento intencional, dinimicoy per te de laspotenciasespeciti
L1.1 Ei educador.
Sehadefinidolog laeducacién, ahora poad mreﬁtsealagenlequefaﬁbmcelplﬂcm

ducativo, es decir, el educad

it

(C)] EZ, A gt- sl 09 sit, . 2122
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En sentido amplio podria decirse, que todo aquello que posee una cualidad de “educatividad”
- educa. Significando con ello [a aptitud para educar. Hay que aclarar, que el dnico que posee la
intencionalidad para educar es el hombre, pero que se vale de ciertas circunstancias que pueden ser

educativas.

Se puede hacer una primera diferenciacién entre tipos de educadores: educador p Iy

educador institucional.

Segun el modo de ejercer fa accion educativa y el derecho que se  tenga sobre e] educando, {os

& el 1

p e institucionales se pueden dividir en: primarics y secundarios.

“Educadores primarios: los que ticnen el derecho especifico de educar y lo ejercen de manera

consciente: padres, tutores, resp bles de instituci Jucativas, entre los fes: familia,

Estado, Iglesia, escuela, eatre los institucionales,

. " Educadores secundarios: serian los que tienen indudable “influencia educativa, dada la

proximidad del educando, aunque no tengan derechos y p i ducativos especificos:

¥

_ parientes, compaiieros de trabajo y estudio, vecinos, amigos, etc.” (6).

Se profundizard en los educadores primarios, es decir, los padres, pues a ellos compete

diariamente la educacion familiar.

) ibidun., »- 167
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El educadores aquel que ejerce laaccion educativasobre 1a persona, conel propdsito de favorecer
su perfeccionamiento en algin sentido. Por tal razén, “la accién educativa de los padres ha de sera

un mismo tiempo ejemplo, apoyo, ori i6n, estfmulo, ayuda, idn, etc., de tal que

suscite laactividad(fisica, intel| 1, etc.) japarasud llo, y losp e

¥ 3 ¥

a asumir su propia vida en forma responsable” (7).

Este papel es muy importante, ya que favorece ef desenvolvimiento armdnico de la dindmica

familiar, y por otra parte se [leva a cabo et proceso de a educacién de los hijos.-

Resulta interesante hacer p | tipos de educad; como ia de sumodo

de llevar a cabo la accién educativa, Kerscheasteiner los clasifica de 1a siguiente manera;

“1. Solicitos.- No s atreven a dejar solos a los educandos para  que resuelvan sus problemas,
son rutinarios en sus tareas, timidos de caricter y paternalistas en el ejerciciode

la autoridad.

2. Tndol ~Desdeiian particip j e cn la tarea educativa, y por simpie comodidad;
dejan al educando en completa libertad. '
3. Ponderados.- Situados entre los dos anteriores, saben dosificar las disciplinas con la libertad,

4

‘ segiin las dmun&lancias, estin muy preocupados por la imagen que
al educando. '

4.Natos.-  Ticnencl tacto necesario para adaptarse a cada momento a las necesidades y
&mum&anci;s de los educandos, hacea de 1a educacidn una obnde pefmhente '

entusiasmo” (8).
) CHAVARRIA, O. M, :Qvi sigaifica et padra?, p. 69

(W) FERNANDEZ, A., st. al- 29 it p- 181
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Como se puede notar, este autor menciona cuatroestilos de educadores. Considero que cada padre

de familia podria ubicarse en un tipo, segtin su modo propio de educar a sus hijos.

Haciendo un anilisis de cada estilo de educador, se puede decir que el primero estd traicionando

el perfeccic ientodel ed do, pues sélo busca protegerlo y no dejarloser él mismo. El segundo,
traiciona a la intencionalidad que debe tener el educador para llevar a cabo la aceién educativa, pues

lo deja sélo, sin exigir, se puede decir en este caso, que daria lo mismo tener o no tener educador.

Loseducadores ponderados, serian os que buscan el perfeccionamientodesused dos, buscan
q P!

desarrollar su libertad con responsabilidad, se preocupan por dar ejemplo de vida. Este estilo de

educador seria ¢l mejor, sin embargo, siendo realista en la educacion de los hijos, los padres suelen

estaren alguno de los estilos anteriores, yaque cuesta trabajo sersiempre uneducador “ponderado”.

Finalmente el educador nato, aquel que tiene los dotes personales. para ejercer ta labor educativa,

que, sumados a su preparacion pedagdgica hacen de €l un excelente formador de hombres.

Ahora bien, se considera que no todos los padres son educadores natos, mis bien buscan ser
ponderados. El educador se hace, no excluyendo la posibilidad de que también se nace para ser
educador. Los padres, desde ¢l nacimiento de su primer hijo hasta su muerte, deberdn luchar por ser
unosverdaderoseducadores, es decir, formadares de hombres quesean capaces de mejorar lasociedad

en que viven

Si se ha dicho, que el mejor estilo de educar es e “ponderado”, consecuentemente se tiene que:
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“¢Cémo han de realizar los padres la accidn educativa?, partiendo del conocimiento de los hijos

(desus necesidades de desarrollo y sus habilidades de accidn), geaduando exigencias, aprovechando

los recursos materiales y ambientales, neutralizando las infl fas negativas, y ante todo siendo

ejemplo vivo de esfuerzo y entusiasmo en la propia formacién. Educar significa favorecer el
desarrollo coherente e integral de la persona a quién se educa, aportando las condiciones necesarias

(personales, ambientales, materiales, etc.) para que ese desarrollo se dé de la mejor manera” (9).

Esto significa que los padres como educadores de sus hijos, deberdn partir de! conocimiento de
los mismos, es decir, temperamento, cardcter, y personalidad de cada uno de ellos, ninguno es igual,

todos son diferentes.

Dentro de las diferencias propias de cada hijo, se puede pensar en la posibilidad de tener un hijo

con pardlisis cerebral, defi

mental o con sindrome de Down. De existir este caso, los padres
deberin abocarse a [a tarea de informarse cémo se educa a un hijo con alguna de estas atipicidades,

para ayudarlo como a los otros a que explote sus potencialidades personales,

La educacidn de los hijos no es tarea ficil para los padres, pero cuando llega un hijo “diferente”,
la tarea de educador se torna mis dificil, no sélo para ellus, sino para el resto de la familia. Sin

embargo, de ellos sigue dependiendo ¢l éxito o fracaso de [a felicidad de sus propios hijos.

Ahora bien, “es necesario considerar que el éxito final dela labor educativa depende en Gitima

instancia de la voluntad del educando, porloque el valor del educador en cuanto tal -el sereducador,

() CHAVARRIA, O, M., op. it p. 65
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no esti tanto en razén directa de 10s resultados que se obteng do del ejemplo positivo que dé

con su propia vida y con el servicio que preste al ed fo con su f ién | ” (10). Con lo
cual, el éxitode laaccién educativa de los padres, no depende de ellos, depende de fa voluntad propia

de su hijo al querer asumir la formacién que te proporcionen.

Los padresdeben procurardarlamejor educacion asus hijos (ambiente familiaradecuado, medios

econdmicos, formacidn de hdbitos y virtudes, etc.), sin embargo, sélo asimilard lo que él ha

ORI ]

;g

valioso para su fi

disfrutari de su éxito o fracaso.

cuando &1 sea responsable de su propia vida, €l serd el que

L1.2 El educando.

Es aque! sobre quién se ejerce la accidn educativa por parte de! educador. Sin €l la refacién
educativa no existe. Eneste caso se ha designado a los padres como educadores y a los hijos como
educandos. '

Para que los padres ejerzan una accién educativa, es foel imi de los hijos. En
este trabajo, s¢ habld de un hijo “diferente” a los demds, tiene el sindrome de Down. Luego, hablar .

del educando implica hablar de un nifio con sn’ndmme de Down.

{Qué es el sindrome de Down?, ;Qué caracteristicas tienen los nifios con el sindrome de Down?, -
(cdmo afecta al desarrollo del hijo?, etc... Estas y otras preguntas, van referidas al eonocinii‘emo del
educando y serin das tds adelante (capituto TI1).

i

. (19 ikidem - 66
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Porahora, séloconviene tener presente que, sobre quién se ejerceri lalabor educativaes diferente

al resto de {os hijos.

1.2 Naturaleza educativa de la familia,
L.2.1 ;Qué es la familia?,

Los padres como educadores y los hijos como educandos, forman la comunidad que conocemos

como” familia”™.

Dentro de la familia se pueden distingir el ) les, el materiales y elementos

Bl ¥

fomales; Explicando cada uno de ellos se tiene que:

“Losel p fes que ituyen una familia son, en primer término, los padres -que
tienen ei papel de educador personal-, );a que ellos son los fundadores de la familia. A continuacicn
los hijos, puesto que la familia existe en funcién de los hijos. En sentido estricto, los padres e hijos :
constituyen 1a familia -que también fungen como educadores persanales, pero no en primertermino
- se pueden considerar, fos parientes, es decir, personas ligadas con lazos de sangre a los padres y a

los hijos.

Loselementos materiales constituidos en canjunto, por eso que se denomina casa o habitacién...
considerar los aspectos cuantitativos, suficiencia o insuficiencia de espacios y locales, asi como los -

1, : - 4

0s, disposici servicios, color, iluminacién.
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Los elementos formales se manifiestan en las retaciones * familiares” (11).

Comose puede observar, los elementos personales son fas personas que forman la familia: padres,
hijos, abuelos, tios, etc... Los materiales serdn los recursos econémicos, como medio para que los

padres realicen su labor educativa. Final los el s formales, que es el conjunto de

relaciones que se dan entre cada miembro, as{ se tiene:

PADRE 1 MADRE
FAMILIA EXTENSA
2 4 COMUNIDAD
HUO 3 HUO ESCUELA

1. Refaciones conyugales.

2. Relaciones paterno-filiales. Que como puede notarse ¢s una combinacidn de cada hijo con su
padre y con su madre.

3. Relaciones entre hermanos, y

4. Relaciones con familias extensas (abuelos, tfos, sobrinos, etc..), comunidad y escuela.

Estas dltimas po son estri fucativas, en el sentido que no son de la dinimica famillar

interna de ta familia, pero si son relaciones que nfedg'm ala vida familiar.

(1) GARCIA, H. V. 0. cit - p- 454458
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Ahora bien, tratando de comprender lo que significa la familia, Tomis de Aquino * definida la

familia como la comunidad instaurada por la naturaleza para el cuidado de las necesidades, delavida

idiana”(12). Estecuidadode idad d mds ios los hijos es mds intenso, pero
e Peq pe

conformevan creciendovandisminuyendo en cuantoasu materialidad, pero aumentaen ayudamoral

d, N 1

dar conft van

quep

Asf{ lo confirma Joseph Hoffner: “La familia, como comunidad vital de padres’e hijos tiene dos

tareas insustituibles: el cuidado de fas idad iales y corporales y el cultivode los valores

religiosos, espirituales, y morales “ (13).

En la familia como comunidad de vida “se ama a cada persona por e} sélo hecho de serella, es
decir, se ama 1a vida de cada uno, se capta el valor personal e irepetible de cada vida humana...

I

ptando en casasus afici participando de sus ideales, impulsando sus actitudes, compartiendo

sus penas y alegrias, ayuddndoles a superar errores, y en suma, interesindose por su persona y
amdandolasinceramente™ (14). De aqui que sea el medio mds adecuado paracrecer enlas emociones

y sentimicatos de manera espontinea. Ya que se ama a la person, por lo que es y no por interés.

Asilos hijos aprenderin a amarasu familiay asus semejantes. De ella depende cl despliegue de

lap lidad de cada hijo, 1o de daruna identidad especial frente a nosotros mismos y frente _
ala sociedad. o
{TD) Gres Eaciciopedia Rlalp, voa: tamilla,

(13) HOFFNER, J.. Matrimonie ¥ tatnilis, p. 47
(14) CHAVARRIA, 0. M, Op. it p- 68 °




17.

Por lo anterior, puede decirse que “la familia es en esencia esa unidad de vida entre personas
humanas, con algun lazo vital, donde cada uno se manifiesta y se desarrolla, como es, pero al mismo
tiempo en intima relacion con los demds” (15). Esta intima relacién se da entre todos y cada uno de

los miembros.

Resulta pues, el lugar ideal para la vivencia del amor, la comprension y ef d p

L.2.2 La familia como comunidad educativa,

La familia es una comunidad de vida, donde se ama a la persona por e! hecho de serella misma

y donde se busca que desarrolle su personalidad.

“En el senode Ia familia i a hijos, ademis de [a vida

poral, multitud de

valores de orden espiritual, como ideas, ] imi bres y tradici
Asimismo, F al desarrollo de virtudes morates, de actitudes sociates, de hibitos de
p i y ain alg habilidades y destrezas. Et grupo de valores que se transiniten y

comparten en la familia, en tanto llegana formar parte de cada uno desus miembros como conjunto
deperfeccionespropias,constituycnadamenosquesucducacién"(m).l.oznledorno?sindlaw;lﬁ :
son las tareas especificas de la educacién familiar: el cultivo de la personalidad, formacién ‘
predominantemente moral y religi d: idn y ori ion de la personalidad.

T

Para llevar a cabo estas tareas, es necesario como se dijo anteriormente, e} conocimiento de los

(9) jhidea p- 69
06) e
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hijos, para saber cuales son los aspectos positivos y negativos de cada uno. Se trata pues de formarlos

imdad

mejorar su

en aquellos aspectos que les permitan ser hombres que b

Por 1a indole o caracteristicas de estas tareas. “La educacidn familiar oseg veen

un espacio vital, as{ llamado porque en ¢ viven quienes se educan, ¢s decir, todos los micmbros de
una familia. El ambiente familiar, independientemente de la voluntad de quienes componen esa

familia, ejerce unainfluencia, mds o menos positiva en ef desarrollo intelectual y moral de cadauno.

En este sentido, de un modo indi , sini ionalidad, espontd todos ibuyenala
educacién de todes”. (17).

Por esto los padres deben estar al tanto de los ac imi que den a la familia, para
poderfos comunicar y resolverlos si es necesario para ener un adecuado ambiente familiar. E

ejemplo de los padres en la vivencia de los valores que educan resulta un medio indispensable para

tener un buen ambiente dentro del hogar.

Cuando el ambiente es favorable, se puede afirmar que ia calidad educativa también puede serlo

4, 1ol 4

ondiciones mis o menos propicias, paralap iéndelaeducacidn familiar,

los motivos, actitudes y grado de maduracién personal de qui educan.

) “Desde ¢l punto de vista de los medios de fa educacién se puede afirmar que el modo pmpio de

1a educacién familiar es el que se fundamenta enla relacién personal ‘directa del educidorj el

(17) OLIVEROS, 7. 0. ;Quf o1 s gricntacitn familiar?, p. 38
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d do” (18). Esta relacidn s entre padres como educadores ¢ hijos como educandos y es de

i p 1. En ninguna otra idad encontraremos una relacién tan estrecha

como entre padres ¢ hijos.

Ahora bien, “si el proceso educativo reclama todo el tiempo de una persona humana, desde la
concepeidn hasta la muerte, no s6lo se educan los hijos en 1a familia, sino todos sus miembros™ (19).
Se dice qixe no s6lo los hijos se educan a través de los padres, sino los padres a través de los hijos,

ya que la riqueza personal de cadauno se i ica en a intimidad de la vida diaria en comuin.

Los padres deben p estar abi alas fl que puedan darles a sus hijos y muy
especialmente un hijo con sindrome de Down.

En la educacién familiar, se fomenta el desarrollo corporal, moral y religioso de los hijos, el

d o de 1a afectividad y el d 51t de tas relaci familiares:

La relacién de paternidad implica amor paterno, que se manifiesta en segusidad para los hijos,

cuando lo requieran y exige p

Larelacion de filiacion, cuandose ha visto con verdadero amor, permitira a los padres morir como

p dentro de un verdadero hogar. La retacién de fi idad, fi d y con

responsabilidad, permitird que ef lazo familiar se prolonge realmente, mis alli det fallecimiento de
los padres. -

Sin embargo, la familia no se basta a s{ misma para cutvnplir.su cometido, “sicmpre necesitark...

" de estos smbitos educativos: los colegios, los clubes infantiles, juveniles o familiares, Ioi centros de

(15 GARCIA, 5. V., gn gt p. 462
(19) OLIVEROS, F,0., g sit, 4546
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orientacién familiar, los medios de comunicacion social los centros deportivos y culturales, y
cualquierotro invento social del tipo educativo que el futuro nos depare, son complemento educativo
ducacic

en la familia en la medida en que sus servicios, no i

familiar(20).

0 no se ala

& Ly 2

Como se puede notar, son muchas las instituciones educativas que apoyan la labor de los padres
como educadores. La escuela, como institucin que ayuda a la incorporaciéa de 1a cultura, de los

clubes deportivos para favorecer la educacidn fisica y los centros recreativos para descansar y gozar

del tiempo libre. Cualquier centro que f; ¢l desarroilo integral de los hijos, resultaun buen

apoyo para ia educacién familiar.

Se ha jonado ia idad de fi un buen ambi familiar y de establecer fuertes

relaciones entre los padres ¢ hijos y viceversa, viviendo en comin. A este respecto, J. Hoffner

13

p “Ia mejor

4

5n es una vida familiar alegre y armdnica: en el juego, en el bromeo,
en la recreacion, en la comiin alegria ante lo bello, en la amorosa consideraciin mutua, en la fiel

preocupaciones y dolores™ (21). Quiz cuando

convivencia, en ¢l sobrell

las
se tiene un hijo “diferente” es cuando mds hay que “sobrell itari ", ¢8 decir, s¢
quiere la participacion de todos los miemb

La vida familiar contleva un ambiente educativo, lo que significa que “la naturaleza de la familia:

es de tipo educativo, en fanto que la vida familiar es de relacion interpersonal intima, en la que de

(@) ihides., p. 36-57 :
(21) HOFFNER, J., g git., p. 63-64
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manera natural se produce y s¢ promueve la expresién y 1a formacion del ser inico ¢ irrepetible

de cada niiembro que la compone” (22).

1.23 Los padres como educadores,

Seha ionado que iaeducacidn buscala lizaciony el perfecci ientode lasp

deleducando, Asf pues, “se concibe laeducaciénpa filial comotaaccién educativamdsradical,

mds propia y mis natural para el perfeccionamicnto de unapersona, por tratase det acto mds personal

-de p ap y pordirigirse alap mis cerca a la propia persona, en tanto nacida de
ella misma: el propio hijo” (23).

De aquf se desprende que la relaci6n paterno-filial exige un compromiso, inicialmente por parte
de los padres y posteriormente por parte det hijo, al hacersuyo 1o quele han ensciiado sus padres. Por
seruna accién propia y natural, los padres obran con autoridad sobre sus hijos, para llevar a cabo su.

obra educativa.

Esta idad no debe ser dida como un mero despotismo sino m4s bien como un servicio

que se le da al hijo para que se vaya d ilando. En el ejercicio de la autoridad, iospadm buscan
lo que les conviene a los hijos (segin lo que le coresponda al bien de su persona) , tratando de o

encerrarse en sus propias expectativas como padres.

Los padres, se ayud para el ejercicio de la labor educativa diatia, cuando los hijos

" (@) CHAVARRIA, 0. M., gp. git,- p-71
@9 ihidow. p- 1999 :
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son nifios, 1a accién matema es mis urgente, pero se enriquece también con la accitn paterna. Debe

procurarse para ellos: tiempo, paciencia, carifio, fi ejemplo, apoyo, cuidados. Todos

aquellos elementos materiales y espirituales para que paulati vayan iendolacc

de su propia responsabilidad personal.

Shostrom y Brammer lo ¢jemplifican asf: “en el nacimiento, los padres tienen 100 por 100 de la
reponsabilidad de sus hijos, mientras que el recién nacido no tiene ninguna responsabilidad. En la

nifiez, ya son responsables de algunos actos y de algunas manifestaciones de su vida, en el trinsito

de lanifiezalaj d, pudiera id que vienen a quedar ig.ualadas las responsabitidades
de los padres y de los hijos en la vida de éstos, y cuando los hijos son adultos, entonces ocupan la
situacién inversa de 1a nifiez, ellos tienen ei 100 por 100 de la responsabilidad en su vida, los padres
han dejado de ser respousables” (24). A

Por tanto, “la misicn de ser padres consiste fundamentalmente en educar a los hijos, s decir, en -

formales de acuerdo con su condicion humana y con su dignidad de persona irrepetible” (25).

1.2.4 Otros agentes educativos en Ia familia.

Si los padtes son los educadores por excelencia, los hijos y 1a familia extensa pueden también

ocupar el papel de educadores.

~ Noseconsidera alacomunidad ni a la escuela como agentes educadores de la familia, pues salen

@O GARCIA, 1. V., La tarea orafunda s educar, p. &4
(15) CHAVARRIA, 0. M, gg. git, p. 106



propiamente del dmbito familiar.

El papel delosh ducad llos mi yd dres, resuitamuy valioso

|

de considerar. Por un lado entre ellos, con sus juegoé, con sus pléticas, sus consejos, 1a admiracién
del menor por el mayor, la ayuda del mayor a los otros en sus tareas, en [a participacion de tareas

domeésticas, hacen que el ambiente familiar se vuelvamis agradabley por iguil miés fa-

vorable para aprender uno de otro.

dandal

Como educadores de sus propios padres, 1 op idad de mostratles cémo logran lo

que les ha ensefiado un amige, su oellos mi: Los hijos enscian a los pﬂquvi;«ir en
todo momento e} “sactificio por amor™, ya que tienen que otvidarse de sus egoismos y stender las
necesidades de sus hijos. '

Los abuclos, serfan como la tradicion familiar de lavivencia de losvalores morales y religiosos -
que les han transmitido sus padres. Los abuelos pueden dar ejemplo a sus hijos y asus nietos de la
riqueza de experiencias vividas para que aprendan de elfas. '

Son pues, los hermanos y los abuelos aquellos agentes dentro de 1a familia que de maners més
significativa, después de los padres, ejercen un papet educativo. ‘



L. 3 La familia y lu orientacién familiar.

1.3.1 Concepto.

Se ha analizado [o que es 1a familia y cuil es su principal misidn. Ahora se analizard el concepto

de orientacién familiar, para ver como puede ayudar a la mejora de 1a vida familiar,

En un primer momento puede decirse que “la orientacién familiar es un servicio de ayuda para
la mejora pefsoml de qu.ienu integran Ia familia, y para la mejora de la sociedad en y desde las
familias” (26). Uaservicio que busca la mejora personal de cada uno de los miembros de {a familia,

de! papd, mams, hijos, hermanos, tios, abuelos, para que cada uno se proyecte mejor en la sociedad

“Orientar a la familia es ofrecer una ayuda a p por igui ¢s una ori i6

p 1, esdecir,un i lap enel dmbitoque le es mispropio: el imbito del amor
y delaeducacidn. Laorientacidn p 1al puede defini como‘e!pmcesoduyudaaunsujc(opm

que {legue af suficieate. conocimiento de si mismo y del mundo en torno que se le haga capaz de

resolver los problemas de su vida’, En g 1, se entiende la ori ién como p deayudaa

p par quese as{ mii y asu entomo para creceren libestad y en capacidad de
querer, de desarrotlac  su personalidad, de alcanzar un alto nivel de madurez personal™ (27). .

Una orientacién a cada miembro para que se conozca a si mismo, para que desarrolle se L

personalidad, para que vaya madurando mds. Cuando hay enla familiaun miembmconsfndmme‘dye‘

2% OLIVEROS, F.0. g, sit. p-17
@Nibkdan-p 18
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Down, se trata de vrientar a los padres, hermanos y dem:is familia para que vayan madurando
juntos con su miembro especial, asi como ¢jemplo pueden responsabilizarse més de su accién

educativa con su hijo Down, los hermanos a convivir con él, enseiiandole a hacer las cosas.

Ahora bien, quien proporciona esta ayuda es ¢l orientador familiar, que “es un asesor de padres
de familia en cuestiones de educacitn familiar. Su actividad profesional consiste en proporcionar a
los padres una ayuda en relacion con la accidn educativa tamiliar™ (28). Debe tener mucha
personalidad para hacer pensar, para dar solamente informacién necesaria como retroalimentacién
del propio peasar de la familia. Estas cualidades deben sumarse a un alto grado de experiencias
familiaru. éstas comprenden: “estudiar las relaciones educativas y los problemas de esas familias,

captarel estilo familiar de cada caso, observar su modo peculiar de convivencia, de mutua ayuda, de

aperturaal entomo mediante {a amistad, de relacién conias organizaciones de trabajo y estudio dond
p has horasdiarias padrese hijos, conacercuilesson los principales valores descubi

aceptados y vividos en cada familia” (29).

{Cémo ejerce su accién educativa?. Cuando se tiene un hijo diferente, €3 muy probable que el

biente familiarse confundido, tenso, los miembros de la familia ao sepan qué hacer. El

orientador familiar puede dar la infc idn y orientacid iasi y do se encuentre

bien preparado en la “discapacidad” del nifio.

Portanto, la orientacidn familiar “es un servicio que se ofrece, en primer lugar, alos padres como

primeros educadores familiares, ensegundo lugara los hijos (adol oadulitos) gundos

@8) OLIVEROS, F. 0., ;Qui ts va oricatador familtar?, p. 1S
(29) OLIVEROS, F. 0., ;Qué ¢ In orientacion familiar?, p. 23
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responsables de su familia de origen a los abuelos y a otros miembros de [a familia extensa, en
funcién de sus responsabilidades familiares o de sus posibles y abligadas suplencias™ (30). Aqui se
indica el orden de prioridad que debe darse a a orientacion familiar. En este trabajo interesa estudiar

las relaciones conyugales, ya que en ellas influyen directamente la llegada de un hijo diferente.

Conla orientacion familiarse pretende “mejorarla educacion yla sociedad eny desde las familias,

con el protagonismo precario de los padres, hijos, abuelos, etc. y con comp! b de instituci

v

de tipo educativo” (31).

13.2 Relncinngs familiares.

Son los elementos formales de la familia que ya se han mencionado. Estas relaciones son las que

permiten la vinculacién intima entre cada miembro de la familia.

Asf pues las relaciones conyugales csmcmmdnlc educativas, es decir, las patemo-filiales, Estas ;
como se ha vlsto tiene una direccidn descendente y & ucendenle. ya que los padres educan a los hijos,

pero a su vez los hijos educan a los padres.

Las relaciones fratemales, yue se dan en un nivel de igualdad y que tienen también un card
.-educativo, no de igual magnitud que el de las paterno-filiales, pero la tienen.
Finalmente se considerari una relacion no estrictamente familiar, pero que influye mucho para

* (%) GLIVEROS, F. 0., op- it p. 28
Q) jhidem. Pn”
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la buena educacidn de los hijos: relacidn familia-ceatro educativo.

L3.2.1 Relaciones conyugsles.

Son las relaclones existentes entre los esposos y constituyen un elemento fundamental en la

educacidn de los hijos, generando un marco de estabilidad y coh ia que itan los mi en

sudesarrollo. Através deestarelacion los hijos aprenden cuiil es el papel del padre y delamadre dentro

de la familia.

Por otro {ado, [a primera imagen de adulto que recibe el niiio es la de sus padres; de Ia relacién

que se establezca entre ellos, los hijos aprenderdn como son las refaciones entre los adultos.

1.3.2.2 Relaciones paterno-filiales.

Son las relaciones que se establecen de padres a hijos y de hijos a padres. Son estrictamente .

3 1

ivas, ya que d por parte de los padres la intencionalidad consciente (aunque
aigum veces puede ser inconsciente) y sistemitica de-los actos educativos, trata de identificar,

aprovechar,fomentar y crear situaciones de mejora para los hijos.

En estas relaciones, los hijos buscan una identificacién con sus padres cuando nifios y una auto-, -

afit ién cuando adol

Pero “;s¢ puede admitir que los hijos eduquen a los padres? La contestacién s absolutamente -

afirmativa...Dos razones fundamentales abonan por laaccidnperfectivade los hijos sobre los padm@: '
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la ocasidn que €stos les dan de sacrificar por ¢l amor ¢l egoismo que todos los hombres llevames

metido en lo mds bondo de vidas; y el I para que atraveés de las relaciones

con los hijos los padres vivan ¢l sentimiento de filacién™ (32).

Conesto se confirma lo que se iond i que lainfluencia aducativa es reciproca,

Dichas relaciones deben darse en un clima de amistad basada en la sinceridad, confianza mutua y

jemplaridad p Los hijos

P de los padres aceptacién, carifio, confianza y autoridad.

Por tanto, los padres influyen en las ideas, actitudes y costumbres de sus hijos de manera afectiva
y ejemplar.,
1.3.23 Relaciones entre hermanos.

Son las refaciones que se establecen entre los hijos, y por estar en igualdad de condiciones los

4 fon

dad vital de influjo formativo y duradero. Esto se ve favorecido pdrque
coaviven mkﬁenpo entre si, y porque se dan sentimientos de solidaridad, rivalidad o competencia;

bien manejados por los padres fomentan ¢l amor entre eflos.

Los Inmmmayompuedcnllegaraurauxiliédoresdelospadm,enlammmhtﬁdenormu )
y costumbres familiares, mientras que el menor aprende més ripido por ejemplo de los bem:nos
El juego, el trabsjo ¢n comin, la consideracién miitua, el saber sobrellevarse, son elemgmonl
educativos que esriquecen [a formacidn entre ellos.

©2) GARCIA, K.V, La tares oxofweds deedvar, p 66



1.3.2.4 Relacién familia-centro educativo.

Son las refaciones que se establecen entre [a familia y 1a escuela de tos hijos. Los padres y los

P A

como

dores buscan [a mejora de sus hijos y alumnos respectivamente.

Cuando un centro educativa se I por 1a educacién de sus al buscan los

k P

medios para tener un contacto més o menos continuo con los padres para que los apoyen en su fabor

Anm4:

docente. Por otro lado, algunos centros no sélo se p pan por ese sino
proporcionan ciertos servicios a los padres para mej su accidn educativa, tales como: lade
padres u orientacién familiar.

Los padrestienen cl derecho de elegirel ducativoenel qt diardn sus hijos y el deber
de colabom;' con éste para mejorar la educacion de los mismos.

1.4 Familia y sociedad.

La familia como célula de fa sociedad influye, bési através de la educacidn de los hijos.

La vida de una comunidad en sus actitudes, valores y bres, depende en gran medida de lo
positiva o negativa que haya sido la -educacién tamiliar,

Ea lo negativo podria j alos padm abandonistas, familias muy afedadas por lal

presiones :mlnemalu En lo positivo, puede enuncume a lotpaduuque lun pumo unos objetivol

2

yqneson gr conloquesehanpmpuestof' do personas _  eonv':
preocupaciéa por los demds. ' )
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Cuando enfa familia existe un miembro * discapacitado™, el trato que se le de a €1, es muy probable
que sea e} mismo que reciba de la comunidad (aunque de hecho existen otros factores que influyen
enla actitud de la comunidad hacia las personas diferentes). Si se refiere a un hijo con el sindrome
de Down, en la medida en que la familia to saque a convivir con la comunidad, ésta aprenderd a
convivirconél, Perotodo esto depende de laaceptacioninicial dea familia y de la educacién familiar

que se le de.

El comportamiento de una sociedad es ¢l reflejo de 1a educacion familiar (y ambiental) que ha .
recibido cada miembro. As{ pues, una socicdad que no acepta con normalidad a personas

“discapacitadas”, es que la familia tampoco ha aprendido a aceptar y convivir con estas personas,

Portanto, para tener unasociedad donde se de una sana convivencia entre personas, aunque sean

“discapacitadas”, debe e por una huena educacién familiar,




.

CAPITULO I

La antropelogia de Viktor E. FrankL

Enel capitul iorseha explicado] laed iénycomoi i lavida familiar,
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a su vez, lo que es la orientacién familiar y la ayuda que puede brindar a la familia.

Ahora

ponde pasar aj asg que el trabajo de tesis, ese decir.vabordar algunos

conceptos de [a obra de Viktor Emil Frank! aplicables a la orientacién familiar.

Viktor E. Frankl, neuro-psiquiatra graduado de la Universidad de Viena, fundador de latercera
escucla de psicoterapia conocida como Andlisis Existencial o Logoterapia. Propone una nueva

fundamentacidn antropolégica y una nueva metodologia psicoterapeiitica.

Loquese pretende en estetrabajo, es tomaralgunos aspectos de la fund i polGgica

de suobray aplicartaalaorientacion familiarde padres a ;]uiens les hanacidoun hijocon sindrome

de Down. Por consiguiente, el punto de vista de esta investigacion es padagégico, y por elio no se

bordari la dologfa psi peiitica
Elp pitulocomi unabrevesintesis sobre las raices del pensamiento Frankliago,
después se verd los fundamentos de! Anilisis E istencial (también {lamado por Frankl ‘;lftiaxo :

hominis”™); la voluntad en busca de sentido y ¢l seatido de la vida.




3z
IL1 Raices del pessamiento frankliano.

Para pader entender el pensamiento de Viktor E. Frankl es necesario revisar brevemente cuales
son los origenes de su pensamiento. Para fo cual se han revisado dos autores que han esquematizado
1a obra literaria frankliana, ¢llos son Guillermo Par;:ja y Eugenio Fizzotti. De acuerdo con estos
autores, el pensamiento frankliano tiene dos grandes bloques: una orientacion cientifica y una

orientacién filosofica (33).

I1.1.1 Orientacién cientifica.

Desde esta perspectiva Frankl conoce y tiene relacidn personal con autores como Sigmund Freud
padre del psicoandlisis y Alfred Adler, entre otros.

Su teoria no parte de la nada, sino toma como punto de partida las investigaciones anteriores a
€1. En psicoterapia Freud tuvo e} mérito inicial de plantear en su tiempo la pregunta por el sentido;
de presentar en un ambiente puritano algunos elementos de [a vida sexual, cuya incidencia sobre el

desarrollo de la personalidad debe ser considerada de manera suficientemente relevante. Centrasus

y sus i igaci en lo que la psicologia académica hnbf'a ignorado y descuidado

P el

Sin embargo, Frankl expresa. “soy del tiempo de Freud, soy de la ciudad de Freud... pero no
pienso como él” (34). '

3 gf.: PAIEJ&&WP-“IﬂyHZZmeWF“”
(36) PAREJA, G, W
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Frank! habiendo estudiado la postura de Freud sobre el sentido, se opone radical aélenlo

siguiente:

FREUD ) FRANKL

1. La mativacion principal es la bisqueda del placer. 1. La motivacidn es la bisqueda del

sentido.
2. Deja de lado a intencionalidad de la p en 2. No niega el valor del placer para la
la bisqueda de! placer. persona pero lo ve como una
mmencia.
3.Lap busca la homedstasis entre las instan- 3. Quiere darle un valor a las
cias psfquicas (cuerpo-mente). tensioﬁns.
Con Adler promotor de la psicologia individual se lega fad aunac peid
p fistadel hombre. Nop deb is causas enel pasad de enel psi alisis,
sino lograr un fin: el estudio de la p lidad y de las manif i psicoldgicas, basado en él
dinamismo humano. )
p i de Alfred Adler son:

Los “el fund: les en el

1. El medio ambiente
2. El mundo en tomo
3.Elp de 4 e Py

Lo valioso del p iento Adleri sqneyaei&:imisclamlatendenciaacomidemala\
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p como una en unidad, es decir, una concepeién de linea pecsonalista™ (35).

Par su parte Frankl sigue en desacuerdosobre Ja motivacidn principal del hombre, asse tieneque:

ADLER: . FRANKL:
1. La motivacion principal es la voluntad de 1. La fuerza motivadora es la bisqueda de
poder o {a voluniad dirigida al poder. significado o la voluntad que busca ¢l sentido
C.G. Jung d 116 el concepto del inconsciente colectivo, “fundamento de 1a imaginacicn y

comiin a todas las épocas y pueblos y que se manifiesta en las formas religiosas, los mitos y las
doctrinas esotéricas tales como la alquimia™ (36). Este inconsciente colectivo se conserva en las
formas llamadas arquetipos, por los cuales la persona se manifiesta como fa suma y representacion

de la colectividad.

Por lo anterior, Jung sostiene que la persona se ve condicionada por sus arqueotipos, Aqui radica

1a diferencia con Frankl:

JUNG o FRANKL
1. Da mucha importancia a los . 1..Da importancia a la libertad humana, a
dicionamientos (arqueotipos) y poca pesar de los condicionamientos. )

a la \ibertad humana.

.(39) {bidery pag. 33
(36 iidem-, p- 91
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Los anteriores autores, son los pioneros en la psicoterapia psicoanalitica. Se puede observar que
Frankl difieredecllos, principalmente ¢n cuanto a lo que mueve at hombre aactuacy alaimportancia

de la [ibertad.

Otroautordecorte psicoanaliticoes Bi ger, creador del psicoanlisis exi ial uontoandlisis.
Fizzotti comenta: “el mérito de Binswanger, ampliamente reconocido por Frankl, es ¢l de reportar

fa enfermedad mental a la esfera del ser, sustrayéndola de 1a del tener e indicindola como un modo

dep iah Binswanger enciende una luzdelaexi ia, en el sentido de unailuminacié

del ser y pope su atencicn preferentemente en la unitasiedad del ser-en-el-mundo” (37). Frankl tiene
en comun el modo de ser en ef amor y ¢l modo de ser en la amistad; “Binswanger sefiala el modo-
de-ser-juntos-en-cl-amor y cémo es vivida esa experiencia en el nosotros en esa dualidad por
nosotros-dos y aquello que de-ti-y-de-mi-esti-en-el-amor” (38). Esto no se refiere al amor como

pasion, sino al asg mis profundo que [o constituye. Esta experi 'dcls_nmorlammaliankl

al abordar el modo de vivir lus “valores de experiencia™

Otro autor que sitve de base para Frankl es Rudolf Allers, cuyo “esfuerzo principal es el de

I 1

grar la psicolog con los datos de una antropologia ‘mds amplia, de dimensiones

trascendentales... Por lo tanto, se opone a toda coartacin oaturalista y positivista en la concepeidn

del hombre. Se opone, en do lugar, al i istico y esttico de la psicologia. .
wundtiana. Finalmente, es sobre todo ig érimo de las ab i xuales del
Freudismo™.(39). '

TN VZZOTILE, D¢ Frsuda Frankl, p- 79

(Q8) ipidem p. %6

% idem. p. 74
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“El proyecto de Allers como cientifico y humanista, fue realizar fa integracion de la dimensidn

del espititu humano y de la racionalidad det mismo dentro de un marco antropoldgico, marca que

d ¢n un dinamismo de tendencias que conti estin evolucionando” (40). Ambos
coinciden en fa p fisica de la p Esta di i6n especifi h es
n da por Frank! “di i6n del espiritu b noéticn, nooldgicaoexistencial” (41), También

coinciden a nivel de la axiologfa, haciendo ver que cada persona tiene una escala de valores para
afrontar las situaciones vitales, teniendo un nivel miximo (que puede identificarse con ¢l Sumo

Bien).

Hasta aqui Ia relacidn de Frank! con autores que pueden denominarse de corriente “cientifica”

o psicoterapeitica.

1I.1.2 Orientacidn filosdfica.

Frankl no se queda en un plano meramente psicolgico, sino que se interesa por investigaciones

mds sélidas, proporcionadas por los filosdtos de su tiempo y de la posguerra.

Comienza con Max Scheler, fildsofo y sociélogo alemdn con el que compante 1a importancia de

sefialar 1a confy ion entre la di idn del espititu humano y fa facticidad fisica.

Scheler plantea una antropologia donde la p estdl abierta al mundo, mientras que Frankl

expresa la fund. | capacidad de fap para afrontar los condicionamientos psicofisicos.

(@) PAREJA, G-, gp. sit, p95
(@1 hidemn, p. 96 '
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Para ambos la persona estd abicrta a la dencia; ésta dida como idad de

encontrarse con ¢l mundo.

Nikolai Hartmann intentd “integrac una teoria del conocimiento dentro del contexto de una

identidad absoluta de sujeto y objeto.

Su reflexion filosdfica se desarroll en tres momentos que €l llamé:

1. Fe logia del

2. Aporéti iencia de los problemas insolubl

'3, Ontologia- teoria del ser” (42).

Tiene relacion directa con Frankl en el estudio y reflexién sobre las diferencias ontoldgicas en

el ser humano.

Hartmann las categorizé, de la siguiente manera: a) el fisico, b) el orgdnico, c) el animicoy

d) el del espiritu.

*“Tomando como puntos de referencia la ontologia de Nikolai Hartmann y la amrépo{okfi‘ .

S

filoséfica y axiologia de Max Scheler li aun & flo frankliano, méscompl\eﬁo.que‘éf Lot

denomina ta Ontologia Di ional y.la Antropologis Dimensional com:o, pi'lamdc‘ su Anglisis

Exiistencial y de su aplicacidn prictica llamada Logoterapia™ (43).

D ey %
4 hidem. p- >*
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Frankl retoma dos ideas bisicas de Heidegger: 1a existencia no es algo determinado, estético y
estable de una vez parasiempre y ¢l ser humano decide y se decide con base en las posibilidades que

encuentra en Si mismo y en las que le proporciona su pasado,

Finalmente comparte con Jaspers los siguientes puntos:

1.Lalibertad va mds alld de un hecho registrable por la ciencia,

2. Reflexion en tomo al papel de las ciencias en ef conocimiento hu

3. Las situaciones Ifmite y Ja triada trigica.

situaciones limite de Jaspers Triada trigica de Frankl
a) Historicidad de la existencia. a) El dolor

b) Relatividad de lo fictico b) La culpa

c) La muerte ¢) La muerte »

d) El sufrimiento

e) La culpa

Y englobindolas afirma: “No hayserh que puedadecir que él no ha fallado, que ét nosufre

-y que él no moriré” (43).

Las raices del pensamiento frankliano no se limitan a estasdos orientaciones, ¢s necesario tener

{6 FRANKL, V. E-, Tsoria.y terapia de aa nearvst, p. 73
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presente que Frankl vivi6 en carne propia lo que estd proponiendo. Estotiene su base en la vivencia

de los campos de 1cidn de la Segunda Guerra Mundial. Ah{él 6 sentido ai dolor,

sentido a la vida y seatido a la muerte, pese a las barbaridades que lo rodeaban.

Resumiendo las dos vertientes en el desarrollo del pensamiento frankliano, se tiene: “la

orientacién cientifica en el-mundo protagonizada por su relacidn p ! con autores como

Sigmund Freud, Alfred Adler y de modo indirecto con C. G. Jung. La orientacidn filoséfica en-el-

mundo la elabora Frank! teniendo como puntos de refe ia en su hori a Max Schelery a

Nikolai Hartmana los iniciadores de un giro antropolégico y axiolégico-ontolégico. Esta misma
orientacién filosdfica en el-mundo no se da completa sin sefialar los nexos con el pensamiento de

Martin Heidegger y Kari Jaspers™ (44). Asi se concluye ¢l origen del pensamiento frankliano.

11.2 Fundamentos del Anilisis Existencial.
11.2.1 La libertad de la voluntad (Imago Hominis).
I1.2.1.1 El ser humano es ﬁnlcol

Laexp dar | enlos campos de i6n es lo que permite a Frankl experimentar

_ ensu propia persona su unicidad, es decir, que no hay otro ser humano igual. El darse cuenta de que )

unoes tnico, requicre d bro, ahorabien, “1 ienciade mi serdnicoes puertaabiertaal punto

de partida de todo crecimiento humano y de todo p ftico: la i I, al

LY |

carifio profundo, ¢l amor por la propia vida” (45).

Como resultado de la iencia de la unicidad del homb Fﬁnkldiri:“yoquisieu_deﬂninl
(44) thidem, p- 111 . .
(45) FRANKL, V. £, The cogcept of inan in pevchotheragy. Pastoral Paichology, VLp. 16
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hombre como unidad a pesar de la multiplicidad” (46).

Como se ha visto al i del capitulo, Frankl ha diado las corrientes psicolfgicas

anteriores. Estas comrientes no resolvieron de manera adecuada el problema cuerpo-mente y es por
esto que ¢} se plantea: “zcémo es posible concebir ta unidad dentro de la diversidad, que es como
podrfa definirse al hombre?” (47). E! mismo explica: “porque hay unidad antropoldgica a pesar de

las diferencias ontoldgicas, a pesar de las dif ias entre las modalidades diferenciables de! ser.

Lamarca istica de la exi ia h es la coexi ia entre su unidad antropolégica y

sus diferencias ontoldgicas, entre la fémula unitaria de ser que tiene e} hombre y as modalidades
diferenciables delser de las que participaaquél. Endos palabras, aexistencia humanaes una “unitas

muitiplex™ (unidad maltiple) (48).

En esta explicacién se nota que hace énfasis en la unidad antropoldgica del hombre, a pesar de

. s dackd “pie . U . P Ly
ladi g ,esdecir, desus asp veporal, yesp
Paraexplicarlaunidaddel homb basaenunaanalogfag étrica,queeld iné logf:

dimensional”, ésta tiene dos leyes, que som:

() FRANKL, V. E., Pricoanilish v existencialisies, p. 49



PRIMERA: “sisacamosdesudimensién unobjeto y lo proyect adiversasdi f

quesean Inferiores o su propia dimensién, toman figuras tales que se contradicen entresi”’ (49).

S

La figura que se tiene es un cilindro que se ubica en una dimension, si se proyecta haciael plano.
inferior se tiene un circulo y si se proyecta por un costado, se tiene un rectingulo, las figuras

proyectadas en [a dimensidn inferior al cilindro son contradictorias: un rectinguio y un citculo,

SEGUNDA: “Sisacamos de su dimensién (no uno sino) diversos objetos y los proyectamos
(no en diversas dimensiones sino) en una sola dimensién, inferior a la dimensién original, se

forman figuras que (no se contradicen entre si, sino que) son ambiguas” (50).

8o

.7 (80) jhidema p. 50
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Si se proyecta en una dimension inferior un cono, un cilindro, y una esfera, todas ellas producen

un cfrculo; sisolo se fijan en dicha dimensidn resulta imposible saberde que figurase trata, “;cémo

aplicamos todo esto al hombre? Pues bien, también el hombre si lo reduci dolo de su
di i6n especifi h y lo proy s a planos de |a biologia y psicologia, forma
imag tales que se contradicen entre si. La proyeccidn sobre el plano bioldgico da fendmenos

somdticos, mientras que la proyeccién sobre el plano psicolégico da fendmenos psiquicos. Sin
embargo, ataluzdelaontologiadi ional, estace diccidn no contradice taunidad del hombre™

s1).

Con esto se puede entender que cualquier teoria psicoldgica que solo se centre en lo somitico o

sélo en o bioldgico perdera de vista 1a unicidad del hombre (52).

I1.2.1.2 El ser humano es irrepetible,

" Cuando !a persona ha tomado conciencia de su ser tnico, concluye de mancra natural su
irrepetibilidad. Esta caracteristica de la persona puede favorecer para tomar conciencia de la propia ‘
libertad y responsabilidad ante la propia vida. Con esto se quiere decir: qbé cada uno tiene su propia

mision y sélo uno tiene la responsabilidad y libertad para realizarla.

La situacién humana fundamental es partir de que se estd vivo y esta vida que se tiene, se tiene
©omo un proyecto, como una posibilidad de reatizacidn. Nadie, si no soy yo mismo, puede hacerse

" responsable de mi proplo existir. Se tiene una misidn en ia que se es totalmente iremplazable: la

(51) idem- - .
(5D saf. : FRANKL, V, E,, Leccioney mietactinicas en. ELhombre doliente,
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isién de hacerme resp ble de la reatizacién de mi propia existencla.

Frankl en este aspecto repite las preguntas del gran maestro judio Hillel: si nolo hago yo ;quién
lo harid?, si no lo hago ahora, jeudndo lo haré? y si no lo hago por mi mismo ;quién soy yo?” (53).
Alapregunta ;quiénlo hard?, hace referencia alairrepitibilidad de la persona, ella y nadie mds podrd
tealizarla, lo que haga o deje de hacer s6lo depende de ella. ;cudndo lo haré?, todo tiene un tiempo
y hay un tiempo para todo, esto significa, que también los momentos para hacer las cosas son
irtepetibles y que pasado el tiempo, nunca volverin aseriguales. Finalmente jquiénsoy yo?, enesta

pregunta radica !a motivacién bdsica para Frankl, es decir, nuestra conducta es movida por la

biisqueda de todo aquello que tiene sentido y coherencia con la direccidn de la propia exi i

TL2.1.3 El ser humano esti llamado a ia libertad y a la responsabilidad,

La libertad y la responsabilidad constituyen la ia de la exi ia h Franki llegaa_

P “zelserh es libre real ? y si lo es, jqué tipo de libertad tiene?” (54). Porsu

propia experiencia personal constata el hecho de fa libertad humana. Afirmando que a pesar de los

T ..(..... PRY Iy PR Ty
&

psicoldgicos y gicos) el

actitud ante los hechos. Esta libertad, se puede denominar libertad-de, sin embargo, fa direccién

es libre para tomar una

trascendente del hombre lo conduce a una libertad-para. “Libertad-para, es decir, libertad, para

aquello que constituye e} proyecto p 1de h izacidn, es decir, responder” (55).
Lalibertad h pone riesgos: faincong ia y 1a falibilidad. Esto implicaque lalibertad
(83) FIZZOTL, E., gp. ¢it. p- 187

(54) FABRY, 1.8, La hsaueda de siguificads p. 169
 (85) PAREJA, G., Yikior F. Frankd p. 143



supone capacidad de fracaso y de aprender del mismo fracaso. La posibilidad de equivocarsesiempre
existird debido a nuestra fragilidad. “El ndcleo de la afirmacidn frankliana de 1a libertad estd en ver

al ser humano no sélo como objeto abierto a las influencias ambientales -cuyo peso, realidad y

:

son innegables- sino también en considerarle como un sujeto que crea su mundo y

determina quién es él. La autodeterminacion es clave como caracteristica humana” (56).

Laresponsabilidad nopuede desprenderse de lalibertad, yaque unactolibre implicalacapacidad

de “responder”, de di inacién. Frank! entiende a la responsabilidad como la habilidad para
responder. Responder a las preguntas que cada dia pone delante de nosotros. Por ejemplo: a unos
padres les ha nacido un hijo con sindrome de Down, la vida les pregunta: ;que hardn con é12. Sélo

ellos deben responder a tal pregunta.

Pero Frankl, profundizando sobre la

ponsabilidad pr 1: 4y De qué es el ser

P

humano?, jante qué o ante quién o qui€nesest ble el sert ? y (donde elser

humano ese lugar para responder?” (57).

¢De qué s responsable el ser humano? de hacerse cargo de su propia vida, pero para ello se
requiere de un proceso educativo positivo, es decir, ir tomando conciencia de 1a propia respon-

 sabilidad yendo més all4 de la sobreproteccidn o ¢l paternatismo.

¢Ante qué o ante quién o quiénes es ble el ser h ?.4 esta pregunta Frankl, pl

» P

-(56) hideme: p. 144 :
) ihidem., p. 146-148
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tresp p elserh responde: “ante si-mismo, ante-los-demis y ante Dios” (58).

¢Donde encuentra el ser humano ese [ugar para responder? en la conciencia. “La conciencia es
la dimensién donde el ser humano tiene el privilegio de encontrarse en la desnudez de su mismidad,
en sumds profunda intimidad y donde se manifiesta af presencia dialogal de Dios. Laconciencia es

quién guia a la libertad para que pueda responder de si a los demds” (59).

La ta de [a exi: iah estd dada por datos fe légicos inmedi quesonli

libertad y la responsabilidad, pero *“;qué hay de tras de la existencialidad que se revelaen la libertad

y qué hay més alla de la responsabilidad que es un exi ial dente?” (60). Para d

alag es io hacer refe di

B!

faala

Gn espiritual noética del logos.

Laespiritualidad humana se deriva de lo que Frankl denomina el inconsciente espiritual (6 1). El

enel p i frankliano, va mis alld del f i litico referido al

P

inconsciente. Frankl ve algo mis quei

pulsividad i iente, es la existencia. Y la

queesloespiritual (segﬁquhkl), tiene como caracteristicae! serirrefleja y, portanto, esensi misma

irreflexionable. Esto significaque Ia exil ia misma es irreflexionable y que sélo se puede ejercer
un andlisis sobre fa existencia humana; por esto el ser-humano es plenamente huma'n{; cuando es

capaz de ir mis alli de donde es “impulsado™ y llegar al dmbito en que es libre y mspokable. :

(58) FRANKL, V.E., El hoghre ¢n buscs de sentida, p. 168
(S»PAIEJA.Gnn-sﬂaM" o

(69 fhidemn., p. 150

1) gxf: FIANKL.%E-.IAMMMMZ
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Se ha expuesto parte de [a fund in antropoldgica frankliana, final se exponen diez

tesis sobre la persona que propone Frank! como consecuencia de todo su trabajo antropoldgico:

1. La persona es un individuo: la persona es algo que no ad mite participacién, no se puede
subdividir, escindir, porque es unicidad.

2. La persona no es sélo un In-dividuum, sino también § bile: quiero decir que no

solamente no se puede partir sino tampoco se puede agregar, y esto porque no es sélo
unidad sino que es también una totalidad.

3. Cada persona es absolutamente un ser nuevo.

4, La persona es espiritual.

S. La persona es existencial: con esto significa que no es fictica sino un ser facuitativo; él

existe de acuerdo a su propio posibilidad para la cval o contra [a cual puede decidirse. Ser

hombre es ante todo, ser profunda y finolmente resp bl

6. La persona es yoica, o sea, no responde al “cllo”, no se halla bajo la dictadura del “ello”,

una dicatadura de Instintos. : N

7. La persona brinda unidad y totalidad: ella presenta Ia unidad fisico-psiquico-espiritual -

y la totalidad repr tada por la “ 2" hombre.

8, La persona es dindmlca: just: te por su capacidad de di: iarse y apartarsede los
psicofisico es que se manifiesta lo espiritual.

9. El animal no es persona puesto que no es capaz de ir derse y de enfrentarse a si

mismo.
10.La persona nosecomprendea si misma sino desde el puntode vista delo trascendencia.
- M4ds que eso; el hombre es tal, séloen Tn medida en que mﬁpnnde desde la trascendencia,

(RYS

es sélo p en Ia medida en que la tx dencio lo hace persona; resuenn y
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reverbera en élIn llamadadela tr dencia. Esta lamadaala ty denclala recibeenla

conciencia” (62).

Como se puede apreciar, lodas estas tesis s.obr-e la persona defienden ante todo la unidad,

bilidad y tr dencia del hombre. Lo espiritual, serd uno de los aspectos capitales que

jard Frankl cn su prictica psi apelitica y que junto con [o trascendental del hombre basard

1a bisqueda de sentido mediante {a realizacidn de valores.

11.2.2 La voluntad en busca de sentido.

.2.2.1Elser h Namado a un sentido.

Comienza ahora, laexposicidnde unode los ssi 4 dela o

1 ¥ OIS

Frankliana, esto es: “La voluntad de sentido™. Esta es una capacidad humana que se ubica en la
“autotrascendencia”, esta aptitud , “denota el hecho de que el ser humano siempre apunta y se dirige
aalgooaalguien distinto de si mismo- para realizar un seatido o para lograr un encuentro amoroso

. ensu relacién con otros seres humanos-.

S6lo en 1a medida que vivamos expansi nuesira dencia, nos }
| en seres h y nos reali a i somos humanoﬁ en ia
_ medida que somos capaces de no vernos, de no y de olvid de : mismos
d.ﬁndoi;os auna causa para servir, o a otra p para rla; sumergiénd en el trabajo 6 e
elamor, r diendo, y portant lizand " "(63).Esta -

68 FRANKL V. £, La voluptad de seutido, p. 196-115
(63 FRANKL, V. . La les eieoligica del bombre, p. 26-27
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descripcion de la autotrascendencia sélo quiere mostrar que el ser b es un ser radical

abierto al mundo, sin que por ello deje de ser &l mismo.

Fizzotti al interpretar este concepto dice: “ser-en-el mundo quiere decir estar fundamentalmente
orientado hacia un fin, hacia un significado que individua, hacia unos valores que realizar. Ser-en-
el-mundo quiere decir, estarabierto, serreceptores, ser capaces de integraren la propia personatidad
lo que se ofrece en ¢l mundo circundante y en los ottos. Ser-en-el-mundo quiere decirestar vueltos

intencionalmente hacia la comprensidn de! profundo e intimo significado de la propia existencia y

sdloental “intencionalidad™ sedebe buscarlamis genuinay real car isticadel ser-hombre™ (64).

Esta interpretacicn, parece estar muy acorde con la idea original de la autotrascendencia, en el

tido de que ser

persona tiene su razén de ser cuando se buscan valores que realizar,

Personas a quienes amar y personas a quienes servir.

Un asp imp de la fencia es lo que la antropologia frankliana llama
“voluntad de sentido”, Esta es: “la. biisqueda por parte del hombre del sentido de Ia vida, que
constituye una fuerzaprimaria y no una“racionalizacion secundaria” de sus impulsos instintivos. En
este sentido es vinico y especifico en cuanto es uno mismo y uno sélo quién tiene que encontrario:

dnicamente asi logra el hombre un significado que satisfaga su propia voluntad de sentido™ (65).

Ahora bien, esta voluntad de ido se iza por :

T FIZZOTILE, p. gt p. 117-118
- {65) FRANKL, V.E., ELboswbre en hysea de sentido, p. 9899
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1. Su punto de partida es 1o experiencin humana que luego se somete a una reflexién

clentifica y {iloséfica,

2. Expresa algo inherente al ser humano, es decir, la bisqueda de la felicidad. Estarenel

mundo, significa estar en la bisqueda de un sentido, et descubritlo es lo que da una razén para vivir

y €st0 no es otra cosa mds que la felicidad, ser feliz.

3. La felicidad no puede ser deseada, ni buscada, »i ak da por si misma; es una

consecuencia de nuestra bisqueda intencional, Es un efecto, que viene como consecuencia de la

realizacién de algin valor,

“Kierkegaard comenta al respecto que 1a puerta de la felicidad se abre hacia afuera ¥y que quién

intenta forzar esta puerta, se le cierra. Precisamente aquel que se esfuerza convulsivamente por ser

feliz, se cierra a si mismo, ji por eso, el camino de la felicidad” (66).

“Ser felices es s6lo 1a consecuencia del esfuerzo por encontrar el seatido de la propia existencia,

respondiendo adecuadamente a las diversas tareas puestas por fa vida” (67).

Labisquedade unsentido dela vida, necesariamente tiene que contar con un minimo de tensién.

Estatensién vitalizalabiisqueda y hace que todo se h do descubri

4 | e d

en nuestia existencia algo que hacer, algo que crear o trapsformar y alguien con quién compartir la '
vida; que en este caso podria pensarse: compartir la vida d¢ familia con ua hijo que tiene sfn_ﬂmnie'
de Down, ’ '

(“) :u- :DIENELT, K., Antropologia pedogigica, p. 166-167
(67 FIZZOTTL, £ gg. it~ p. 133
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Frankl puntualiza que ¢} sentido no se otorya ai se crea, sino que se encuentra. Por tal motivoes

importante sefialar que: “el sentido ¢s tan tinico y singular como las situaci ue nos crea lavida,
po L} y q

5

y aello se aiiade que nosotros mismos, los afectados, somos tambié tinicas y singul

14 5!

Esto no significaque noexistaun sentido general que englobe lavida como tal, ensuintegridad. Pero

este sentido sdlo se puede realizar 1) d lizando el sentido latente en cadassituacidn.., sélo
P! y

este “sentido concreto” se puede descubrir y encontrar, mientras que ¢l sentido de la vida en su
integridad sélose puede conocer y saber a posterioti;...En efecto, este “sentido iniegral" secompone
de “sentidos parciales”, de “sentidos situacionales”. Es mds: este sentido sélo se puede y debe
y pliry realizaren formad idossituacionales” (68), Todoestosignifica

que nuestra existencia, tomada como globalidad, sélo tiene sentido en la medida en que cadaunova

m 1 )

3 P

s, es decir, encontrandosentidoacadasi ionque n)-\‘ lavida.

Ahorabien, labisquedadel sentidotiene como cc ia la felicidad, pero ante esa bisqued

- se adoptan diferentes posturas, Frankl propone algunas (69), donde participan los siguienm

clementos: el sujeto, el'objeto y los medios.

Observeselafig. 1. Enlafig. 1, se puede ver que ¢l sujeto persigue de manera directala felicidad,
péniendola como fin y no como medio. En este caso se persigue la felicidad porel placer (qud).

En la fig. 2, se observael mismo modo de proceder, sélo que nhbra. la felicidad se busca por el poder

(Adter). Ambos esquemas tienenen comin, que fa felicidndensimi unfinyasfesbuscada.Con .
esta postura o Gnico que se logra es una frustracidn existencial. Porque entre mas se busca ¢l poder

o el placer porsf Tismo menos se obtiene,

) FRANKL V.E:, ELhombre dolisnts, pe 1
(mm.-mnnv.hnmmmmsp 1113y La volyntad de sentida, p. 21- 25
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Enla fig. 3, el sujeto no persigue Ia felicidad por si misma, sino queArnovidé por su voluntadde - -

sentido, encuentra una razén para ser feliz, algo o alguien que estd mis allé de €, sin dejar de ser el :

mismo. Laconsecuenciai ional, fib decidida, es{a felicidadoel placeroel poder, como

consecuencias derivadas de una bisqueda def sentido,

Finalmente en la fig. 4, se muestra que el ser humano que es el sujeto que-se-decide, por ejcmplp',

utilizael podcrcomo medio parala consecucitn de un fin, que ¢s ¢ sentido (que podrfa ser: poner .

" {70) PAREIA, G., gp: cit-, p. 160161 -




interés en la educacidn del hijo con sindrome de Down, apoyar a 1a pareja para que se pueda superar

ta situacidn, Etc.) obteniendo como cc ia el placer, la auto-realizacién o la felicidad

Pero como se menciond anteriormente, cuando se busca la felicidad por simisma, se cae en una
“frustraci6n existencial”, “El término existencial se puede utilizar de otras maneras : para referirse
a 1) existencia, es decir, ¢l modo de ser especificamente humano; 2) el sentido de la existencia y 3)

¢l afdn de encontrar un sentido concreto a la existencia personal, o lo que es to mismo ia voluntad

de sentido™ (71). Estas tres modalidades de fr {6 i ial, son tres modos de ver la
existencia. el primero es la fi i6n de 1a p ; el , do es 1a frustracién de la
" existencia en general del hombre. La dhimaserialai pacidad del hombre por id

por esa se refiere a la voluntad de sentido.

Por medio de la voluntad de sentido, “el hombre busca el seatido y lo hace por tres caminos:

'

haceraigo, amaraalguieny porltim ituacién inevitable: loque importaes laactitud

y firmeza con 1a cual sc afronta el destino inevitable. Convertir ¢l sufrimien(o en logro”(72).

Estos tres modos de realizar el sentido ¢s lo que Frankl entenderd como tres modos de realizar

valores.

En la misma linea de la frustracion existencial, se p a continuacion las actitudes -

existenciales que puede fomarla persona ante las situaciones de a vida, y asf se tiene que:
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1. Laactitud provisional. Constdera que no es necesario actuar y afrontar su destino, o que
este no vale la pena.

2. La actitud vital fatalista. Los tres grandes reducclonismos: el biologl el psicol _"
y el soclologisimo persuaden al hombre de que es mero autémata de reflejos, mero aparato de
instintoso mero productode lasangrey tierra, dela herencia y delmedio ambienteo de factores

similares, sin libertad ni responsabilidad. La culpa ests en la situacién sociol en que se

o en las disposici fmi porales que posee.

3. La idea colectivista. Los Juicios colectivistas sélo sirven en definitiva para inhibir al
hombre la responsabilidad de sus opiniones personales. Ocurre as{ que la mayoria de las
personas de hoy no tiene ninguna opinién: la opinién ia tienen “ellos”.

4. El fanatismo. El hombre de mentalidad colectlvista descomoce su propia personalidad al )

dividirseen la masa,omds te,al rgirseen ella, elhombre fanstico no desconoce

su propla personalidad del otro, del que es de otra opinién” (73).

Cadaunadeestas actitudes noes conveniente paralasalud del espiritu, porlocual Frankl lasllama
“patologfa del espfritu”,

Si paraencontrarel sentido de |a vida, hay que buscarloenlavida misma, deigual maneral‘lvida
nos presenta una misidn que cumplir de cuyo cumplimiento sélo somos responsables. Se ha

_mencionado que cada persona es un nuevo ser, significando con_ello que-cada persooaes

(7% FRANKL, V.E, El hombry delicnte, p. 237-239



54,

absolutameate distinta a otra. De igual maneca la misién por la vida de cada persona es especifica

y uni aellale plirla,

P

Si“q ayudar al paci adar asu vida la mayor concentracién posible, notenemos més

que hacetle ver cémolavidade cada hombre tiene una meta peculiar, hacialaque cond ino.
que no se presenta sino una sola vez” (74).

Las circunstancias de la vida son irrepetibles, y si no se viven.en ese momento de manera
especificamente humana, habrin pasado por nuestra vida como si no las hubiéramos vivido
.- plenamente, es decir, con sentido. “Ahora bien, si un paciente alega ante nosotros que ignora el

sentido de su vida y desconoce fas posibilidades dnicas de su exi ia, pod licarle que su

4 ¥

misién pri y més

gente consiste, preci en ar el camino hacia el cumplimiento
de su propia misién y avanzar resueltamente hacia el sentido de su vida, con todo lo que tiene de

singular y particular™(75).

Los aqui llamados “pacientes”, en este caso serdn padres de familia con un bebé con sindrome

de Down, 1a cuestitn es que busquen cuil ¢s 1a misién que hay que cumplir ahora que tienenun hijb

Down y habiéndola encontrado | 1 asu cumpli

De ninguna manera pxcnsa Frankl que esto resulte facxl de vlvuio, pefo ¢s precisamente la

capacidad humana la que ticne fuerzas para sacarlo del f Ia voluntad de sentid

" &) FRANKL, V.E., Priscandlisls v eistencialisme, p. 98
1 FRANKL, V. E. ibiders., p- 99
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se ve f: ida poruna lidad fuerte para enfrentar la vida, pero no excluye a otro tipo de

personalidad.

Pensando en lo dificil que resulta la vivencia de la bisqueda de sentido, Frankl sefiala; "Habrd

R

inc p que ain tendo el card fempre tnico de la vida, y estando,

incluso decididos a realizar sus valores de situacidn concretos tal como se ofrecen por una sola vez,

consideran, sin embargo, d ia su situacion I" (76).

t | 4

Pero la consideran desesperada porque se niegan a ellos mismos el becho de sus posibilidades

interi Loque img noesloque ng podemos esperarde lavida, sinolo que la vidapuede

esperarde nosotros, portal motivo nosedebe dudarde la voluntad de sentid i eldestino

| 4

con verdadera actitud humana.

“La misiGn que cl hombre ticne que cumplir en la vida existe siempre, necesariamente, aunque

¢l interesado no la vea, y es sicmpre, necesariamente, susceptible de ser cumplida. Lo

B 'y

b
portante.cs..quecl

sienta y viva su responsabilidad en cuanto al cumplimiento de todas '

y cada una desus misiones, tal como encadapasose lepl cuanto mejor da el card

de su misién que {a vida tiene, tanto mayor sentido tendri su vida para €I” (77).

Parece légico pensar que unos padres consideren que una mision a cumplir es 1ade ediicar asus

hijos, sin embargo, cuando éste tiene sindrome de Down, esta misida parece que se conviene enuna

76) idern.
- (77 thidem., p. 101-102
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pena, y por tanto en un primer momento se rechaza dicha misién. Pero como queda asentado, el

responder con [a propia vida a la misita que ella nos presenta, es lo que da sentido a la vida,

11.2.3 El sentido de la vida,

Otro fundamento de la antropologia t;mnklinna. es la afirmacidn del sentido de Ja vida,

Lo primero que hay que tener en cuenta es que, el sentido de la vida no se plantea en términos
generales y abstractos, sino que se trata det sentido de 1a vida de cada persona en un momento dado,
“pues cada uno tiene en etla su propia mision que cumplir; cada uno debe llevar a cabo un cometido
concreto. Por tanto ni puede ser reemplazado en la funcién, ni su vida puede repetirse; su tareaes’

Gnica como nica es su idad para instr rla” (78).

v

Frankl tratandode profundizarsobre el sentido de lavida, p “el hombre nodebe iaiqquiﬁr‘

cuil es e} sentido de la vida, sino comprender que s a €l a quién se inquiere.. En una palabra, acada

hombre se le pregunta por lavida y ini puede respondera lavida respondiendo por su propia
vida;sdlosiendo' ponsable se puede alavida™ (79).

Estosignificaqueq pedir explicaci alavida, nollevaa nada provechoso, incluso puede
hacer pecder tiempo para tesponder con la vivencia 1 la pregunta que esté haciendo la vida, Asfpor .

‘cjemplo seria pregumtarle a la vida: ¢por qué me ha nacido un hijo con sindrome de Down?,

Gl)meLV-EsﬂunnhmmMﬂimp-lM‘
9) idemm: - : .
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mientras quelavida dice: te ho nacldo unhijo fndr de Dows, ;quéharisahora?. Cuando

se hacelaprimerapreguntaloquesse quiere son explicaci del dido; mi quelasegund
exige de los padresunadecisidn, una postura, una actitud ante {a nuevasituacién que les ha planteado

la vida.

Hay tres caminos hacia el sentido, “el primero es hallarlo mediante la creatividad de un trabajo,
o realizando una obra..... Ademis del sentido patencial inherente a la creatividad y a la accidn,
disponemos deunseguado campo para vivenciaruna experiencia de algo o realizar ¢l encuentrocon
alguien; ell sentido puede ser hallado no s6lo en ¢l trabajo, sino también en el amor....1a teccera ruta
hacia el sentido, lo da las actitudes. Incluso si somos victimas indefensas de una situacion

deécsperada, enfrentindonosa un destino que no podemos cambiar, nos s factible cievamos, crecer

sobre nosotros mi y conell biarnosa i Pod i una di

personal en un trivafo humano™ (80).

Estos tres caminos permiten encontrar el sentido de la vida, segin las circunstancias det
individuo. El sentido por medio del trabajoserd através delacreatividad; elsentido del amor aotro,

serd a través de lavivencia y finalmente el sentido del dolor o sufrimiento mediante la actitud.

Elsentid d

inclusodelsufrimiento, yaque “lavidademuestraestarpotencialmente
* plena de sentido literalmente hasta nuestro ditimo aliento, De ninguna manera, sin embargo, ¢l

" -

sufti es imprescindible para ir sentido. Pero el sentido es posible, atin a pesar del

sufrimicato. Esto es cieno, por supuesto, sélo para sufrimientos inevitables. Si facean evitables, lo

{80) FRANKL, v.g.umummmum 03435
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sensato seria climinar su causa, ya sea psicoldgica, bioldgica o politica. Sufrir innecesariamente s
masoquismo, no heroismo. Pero si no podemos cambiar la situacién que causa nuestro sufrimiento,

si nos es posible elegir nuestra actitud ante el mismo™ (81).

Es muy conveniente tener claro esto: pase lo que pase la vida personal de cada uno tiene sentido,
auin en las condiciones mis dificiles. Para entender esta postura, hay que tener presente que Frankl
vivi6 lo que estd proponiendo, en los campos de concentracion de la Segunda Gueira Mundial, atin

ahf para €l la vida tuvo sentido™ (82).

El sentido de 1a vida, estd en la vida misma, como se ha dicho anteriormente. Es por esto que el
andlisis existencial no se entiende como et “andlisis” que comunmente se entiende (psicoandlisis)
sino “una explicacidn de la existencia concreta y tal explicacién se realiza justamente a trives (in
medium) de la biografia del sujeto; en efecto, en el curso de Ia vida se despliega 1a personalidad del
hombre, en £l se va escribiendo y, por consiguiente, en €l puede leerse como en ningin otfo sitio
{o que en reatidad es el hombre, tanto por lo que concierne a su ‘ser real, como con vistas a sus

posibilidades de sentido: la vida en si misma es una especie de “autoex-plicacin™ (8'3).

Es 1a vida det mismo individuo la que sirve de material para encontrar sentido a su vida, son sus

experiencias y posibilidades las que deberd analizar pam responder a la vida.

Los tres camil pm‘:; el > del sentido de |a vida, se reducen a la realizacién de valores.

S

(81) jbidern, p- 37
(82) of.: FRANKL, V. E., unm.mmm PRIMERA PARTE
. (83) ihiders, p- 100
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Ahora bien, “una de las tareas que incumbe a 1a logoterapia es la de ampliar lo mis posible en ¢l
enfermo ¢l campo visual de valores, de suerte que se haga cazgo de toda 1a abundancia de
posibilidades -posibilidades de sentidoy valor-que estin asu alcance; dichode otromodo, que llegue

a percibir todo el espectro de los valores™ (84).

Esaqui, donde se puede ubicarlatarea del orientador familiar, dres aqui leshanacido

v )

un hijo con s de Down, ampliar sus posibilidades de sentido y valores que pueden realizar.

De ninguna manera se trata dé,imponetles a los padres los valores 0 posibilidades de sentido,

simplementesetratadep arlesalternativas dedecisi6n, pues“hemosde dejar asentadoquetanto
lacuestion de *de qué’ como la cuestidn'de ‘ante qué’ es responsable el pacicnte, son cuestiones que
s6loacltos corresponde, y esto quiere decir que una respuesta a estas preguntas sélo csposiblesoﬁe

1a base de un sentido de bilidad p 1"(85).

v

Como se ha visto, ¢l sentido de lavida se enlaexi: iamisma, sin embargo, Frank]

también considera la posibilidad de que haya personas que busquen en otco lado, por fo cual dice: -
(dénde no estd el 2zntido? “no estd prccisaménle en esa autorrealizacidn o en esa autocoasumacitn

de la que ultimamente se ha hablado tanto y que se ha hecho moda; por el contrario, el hombre o

estd ahi para consumarse o realizarse a si mismo, sino que siempre que con relacién al hombre se

pueda hablar de una autorrealizacién o una autoplanificacicn, hadetenerseencuentaqueambashan
de resultar por efecto, no por intencién. Solamente en la medida en que nos damés, cn qﬁ'e 008 ‘
exponcmosyemtegnmosalmundoyalét:ncay_alasexigeuciasquedeélimdiansobmnummiida,
solamente en la medida en que nos preocupe lo que pasa alld fueh encl mundoy, éli Inqmiy no

M hisicm, p: 101102
@5) fhidsm. p- 105
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de nosotros mismos o de nuestras necesidades, sino en la medida en que realizamos una misién,
cumplimos con un deber, llenamos un seatido o realizamos un valor, en csa misma medida nos

realizamos y consumamos a nosotres mismos” (86).

Con lo anterior se confirma lo que se ha exp sobre la autotr dencia del hombre. La
felicidad llegars como cia de lo realizado y no se encontrard cuando se busque por si
misma.

La realizacion y el ser-en-el-mundo, “son et resultado de 1a consumacidn de un sentido y de Ia

teatizacitin de un valor”(87). Porel contrario, cuandoel sentido de la vidano exista, lapersona podrd

- sentirlatentacién de qui lavida, atin josus idades en todos los aspectos,

-, satisfechas. Cuando enla exi fap Ise wtrael sentido, se “estd preparado para sufrir,

; aofcecer sacrificios e incluso, si ello es preciso, a dar la vida” (88).

Finalmente, “si el sentido de ta vida consiste en que el hombre realice su esencia, se comprende
que cf sentido de [a existencia sélo pueda ser un sentido concreto; se refiere sicr;xprc ala persona
. individual y a la situacién concreta. La cuestién dei sentido de la vida, por tanto, sélo s¢ puede
-contestar de modo adivo: contestar a las “preguntas de la vida™ significa “responsabilizarse”,

efectuar las respuestas™(89).

Mlhﬂn-.r-l“-l“

(ﬂ)ludn-.l-l'l
mV&bkmMnhmr-ll
mnmv.z.nmmm:m s
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11.2.3.1 Los caminos para descubrir un sentido a la vida.
(las tres categorias de valores)

Cuando se abordé el fundamento sobre el cual se sostiene que la vida tiene sentido, éstese puede

encontrar por tres caminos; uno era en el trabajo, otro doy final unasituacién d |

Losdos primeros, no resultantand dablesdebidoasu ido,peroel enfi unasituacién

como ésta resulta en si misma dificil.

Frankl, explicando los dos primeros, dice: * no exi: lamente los val realizables por

medio de creacion. Al lade de ellos-de los que podriamos Ilamar valores 'creadores’ hay otros que

sealcanzanpor mediode lavidamisma, los 'valoresvivenciales'. Estos vatoresse logranenlaacogida

prestada al universo, por ejemplo, enla gaalabellezadela leza o del arte” (90). Lo que
“ahora llama actos creadores se refiere a la realizaci6n del trabajo, mientras que [as vivencias no sélo

abarcan a alguien sino también a algo.

La realizacion de estos vélons, resuita tan ficil o dificil, dependiendo de la 'capacidad dé
auwmsq:clidencia de la persona y muchas veces la grandeza de un momento est en la grandezade
toda una vida. Por fugaz que sea cse momento, pucde pmyeﬁar sentido atoda la exlslencia‘vPem,
“existe un grupo fundamental de valores cuya realizaciSn consiste precisamente en la actitud que ¢l
hombre adopte ante una limitacién de su vida™ (91). Esta puede ser una enfermedad incurable, una

situacién que no dependic.de él que sucediera o el hecho mismo de tener un hijo con sindrome de
Down, ’

: mv.hmnmmmnmpﬂ .
1) hidep, pS8
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Ante estas limitaciones de la vida, lo que importa es como se soporta el destino, cuando ya no
se tiene poder para evitarlo. Dicho de otra forma: “cuando ya no existe ninguna posibilidad de
cambiar ¢l destino, entonces es necesario salir al encuentro de este destino con la actitud acertada”

(92).Esta capacidad del hombre, para el sufrimiento, Franki la hadenominado, valores de “actitud™.

“La posibilidad de llegar a realizar esta clase de valores se da, por tanto, siempre que un hombre
se enfrenta con un destino que no le deja otra apcidn que la de afrontarlo; fo que fmponn s como
lo soporta, c6mo se carga con él como una cruz. Se trata de actitudes humanas, como el valor ante

¢l sufrimiento o como la dignidad a la ruina o el fracaso™(93).

Lavida siempre tiene sentido, la existencia de cada persona ya sea en situaciones agradables o

desagradables siempre estard p fal Hena de sentido, El encontrar sentido por cualquiera

de estos caminos, abarca hasta el final de [a existencia.

Esto significa, que d mi existencia siempre tendré la posibilidad de realizar valores de

creacién, de vivencia o de actitud.

Hay queinsistirque entre las situaciones dolorosas, es precisamentelaactitud que tomala persona
laque abre la posibilidad de sentido, frente a un destino imevocable. Asi por ejemplo: ;qué actitud
toman unos padres ante Ia noncla de quesu h1 jo tiene sindrome de Down?, Es un hecho, que dlcha )

_noticia causauna pena odolorys prcc:samente un deslinuquc ya nose puede cambiar, enelsentido

(92) FRANKL, V. E, Ante ¢l vacioexlstencial p. 93
(93) FRANKL, V.E. Biicoanalisis v existenchallsmo, p. 89
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A}
de que ha nacido. Ante esta pena o dolor, existe sentido, pero para encontrarlo, es algo gue solo
depende de ellos.

De los tres valores, Frankl sostienc que los valores de actitud, es decir, el sentido que ofrece ¢l
sufrimiento es ¢l mayor de todos los posibles. Porque, “los valores de actitud resultan tanto mis

nobles con relacidn alos valores de creaci6n y de vivencia, en cuanto que el seatido del sufrimiento,

esta dimensionalscnte por encima del sentido del trabajo y del sentido del amor” (94).

Para demostrar que el sentido del sufrimiento o vivencia de los valores de actitud es el mayor de

los posibles, Frankl utiliza ¢! siguiente esquema:

PLENITUD
=]
: - Homeo Faber .-~~~
) HOMO SAPIENS oL

. R et
= Homo Amans
] L
Zz .
@

DESESPERANZA (CL)]

. "EtHomo Sapi pueded: ‘ p cuHomoFaber.queuelhombmqueencuem;iénildé"-' L

| DOTRANKL VE, Laida mickecadelhombre p 111
05 ikiden, p. 11-012 . sy
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en 1a actividad creadora; en Homo Amans que enriquece su vida de sentido por medio de sus
vivencias, finalmente en Homo Patiens, EI Homo Faber se mueve en dos categorias: el éxito y et

fracaso, pero por ¢l s6lo hecho de buscar ¢! éxito, Frankl lo llama “hombre de éxito™.

“Ef Homo Patiens es de otramanera: sus categorias distan mucho de llamarse éxito y fracaso, son

plenitud y desesperacién”(96). Segiinse veenelesq 1 goriasde plenitud plimiento-

4 14 A

C p q de perpendicularaéxito-fracaso y portantoen otra dimensién, “Mis

precisamente de esta diferencia dimensiona se deriva su superioridad dimensional, pues resulta
incluso en la mayor falta de éxito, enel fracaso. Por donde s¢ pone d; maniﬁésm que esta plenitud
es compatible conei fracaso, lo mismo ql;c loesel éxito conla desesperacién” (97). Parael casoque
nos ocupa, serfa un fracaso(social o personal) el tener un hijo cv:'msfndrome de Down, sin émbargo,
los padresante este“fracaso” puedenlograr teneréxito, en el sentidode que eslaoportunidad de amar
aun hijo, de demostrarle ala sociedad de que un nifio especial siempre tiene algo nuevo que aportar

asu familia y a su comunidad.

Resulta de lo anterior, que pucde haber personas con éxito pero desesperadas y son aquellas que
tienen un “vacio existencial”, por ejemplo aquellas personas - que tienen satisfechas todas sus

necesidades materiales, pero no las interiores (sentido, autoestima, autotrascendencia); personasque

vivenel fracaso y la desesperacion, aquellas cuya voluntad de sentid hasidko_L da, porcjemplo -
los judios prisioneros durante 1a Segunda Guerr Mundial que sesuicidaron; y finalmente lapersona -

que da cumplimieato o plenitud de sentido en ¢l éxito o en ¢l fracaso.

96) idern
(07 ibiders, p. 112
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Asi nos encontramos con personas: que a pesar de los dol fra han al do un

sentimiento de plenitud, de cumplimiento de sentido e incluso de felicidad, ya que han descubierto

sentido incluso e ¢l sufrimiento,

“En otros términos, a los ojos del Homo Faber ¢l triunfo def Homo Patiens ha de ser necesidad,
locura y escindalo. Pero esto sélo es comprensible bajo et signo de esta cruz de coordenadas.

Solamente bajo este signo tiene el sufrir un posible sentido™(98).

Otro cjemplo para este caso, pedria ser” jcomo puede ser feliz un padre qhe tiene un hijo con
sindrome de Down?; para algunos es una locura, pues creen que no podrin hacer nada en lavida (por
falta de informacidn). Para otros, su voluntad de sentido los inclina a pensar que en csta aueva,

situacion la vida sigue teniendo sentido, ahora en la compafifa de un hijo con sindrome de Down.

Ahora bien, Frank! ha sefialado que los valores de actitud se viven cuando ¢l destino resulta
innevit;b-hy portantohay que afrontarto condignidad. Esledcstinopuedeimrsuﬁimiento}doior. R
hay que saberlo afrontar, por tal motivo dice: “la liberacién del dolor forma parte, sin duda, d;:l
quehacer médico. Pero no podemos libesar a un ser humano de sus dolores al precio de su propia
abdicacién. Y scn'a‘ abdicar de si mismo evitar radicalmente el displacer, combatir el dolor
incondicionalmente, incluyendo ¢l descontento y ¢l dolor de un sufrimiﬁnlo cargado de senlido

existencial. Entonces podria ocurrir que ¢l hombre, al perder su dolor perderfa su.propis
individualidad™(99).

98) ihidems+ p- 113 . :
.(9%) FRANKL, V.E., El Yomhre doficate, p. 207
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Todo estosignifica, que no se debe quitar el dolor auna persona a como de lugar. Silo aplicamos
aun*“dolorexistencial”, es necesariodarle tiempo ala persona que pueda aceptar su propiasituacién,
es de;:ir, el poder aceptar que se es padre o madre de un hijo con sindrome de Down no se da de la
noche alamafiana, ads teniendo de inmediato la orientacion necesaria. Cada persona, liene sutiempo
deasimilacién. Portanto, hay que dejar quelos padres vivan su pena(dolor) osufrimiento, respetando

su individualidad, para que posteriormente la bisqueda de sentido se emprenda con entusiasmo.

Estos tres caminos de la bidsqueda del sentido, al igual que el sentido de 1a vida se encuentran en
las propias circunstancias de cada persona y a su vez, cada uno debe ser resporisablc de los valores

que decida vivir para encontrar sentido a su existencia,

11.2.3.1.1 Los valores de actitud.
(El sentido de dolor o sufrimiento)
Losvaloresdeactitud hacen referenciadirecta a una posturadel ser humano que estd confrontado

poralgo mis alld de él. Los valores de actitud nos introducen en lo que Frank! ilama “triada trigica®,

'~ que esta compuesta por ¢ suftimiento (dolor), ~ la culpa y la muerte del ser humano,

En este momento sélo se considerard, el sentido del sufrimicnto ya que éste es el quese puténde E

aplicar a los padres ante ef nacimiento de un hijo con sindrome de Down.

Guillermo Pareja, abordando e! sentido del dolor comienza con estas palabras: “preguntarse por

el sentido del sufrimiento puede rep ar en nuest iencia | un “verdad

4

sufrimiento” porque es pemmilir la confrontacidn directacon una de las dimensiones que revelan més
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I sneds < N A 1

8 P eimp ia, no sélo para elp sino para

tomar actitud ante él y mds adn para actuar de tal modo que el sufrimiento se convierta en una fuente

de crecimiento, a-pesar-de y no constituya un absurdo doblemente dolorsa™(100).

El tener un hijo con sindrome de Down, es una verdadera confroantacién humana, en el sentido,
de que esunverdadero misterio el saberqué lo provocs. Estoes un problema, que de entrada resulta

Ant, 18,

pars aq a qui les ha tocado vivirlo. Para que 1O se convierta en un tormento

doblemente doloroso, hay que tomar una actitud y en iauna i6n. Sin embargo,esta:
confrontacion es una {nvitacion a crecer como seres humanos; en dicha invitacidn se eg libre de

aceptar 0 00, s decir, de querer buscar sentido o no hacerlo.

Para que se lleven a cumplimiento los valores de actitud, hay que tener presente que sélo "le
realizan siempre que admitamos como tal algo que consideremos irremisible, fatal como el destino,
Conarreglo al modo como cada uno Jo acepta se abre ante nosoiros una mudwdlmbwlnﬁemade‘
posibilidadadevaloy. Lo cual quiere decir que 1a vida del tombre no s eolmasoiimmm . ]
¥ creando, sito tambiéa sufriendo™(101). Lo “irremisible™, lo incvitable es s condicida sin fa cual

" 80 se puede considerar vivir valores de actitud. o

Aborabien, “para realizar, valores actitudinales, necesito ademis de la capacidad creadorayls . .

capacidad vivencial la capacidad de sufrimiento. Pero el hombre no “pmee'emcaplddld...deba
ldqdigidld hombre por si mismo, tiene que pl&ecedb primero para si” (102). Esto denou,‘quél :

(OB FAREIA, G, . £l P 284
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sufrimiento, es decit la capacidad del ser humano por ser consciente de lo que lo hace sufrir, s¢

aprende en el transcurso de la propia existencia.

Aunque ¢} destina no permita configurar valores creativos, éste puede dominarse viviendo
valores actitudinales; este dominio interno resulta ser una configuracién: la autoconfiguracién. En

eita nos damos cuenta Gue no “estamos dispuestos a suprimir de nuestra vida las experiencias

desventuradas en materia amorosa, © borrar de ella las vi ias dol o desdichadas™ (103),

pues con cllas se ha madurado.

“La realizacidn de valores’ actitudinales, si ha de constituir una obra humana, presuponc el

‘sufrimiento y la capacidad de sufrir. Pero la realizacién de valores, ¢l obrar humano, pmupo&

también una decisicn previs. Se suele creer que esta decision ademds de volantaria, debe ser-

consciente” (104). Aqui se ve implicada la libertad y Ia responsabilidad.

E.l sufrimiento crea en el hombre una situacién de tension, entre o que es y lo que dehe ser
(también su propia limitaci6n). Dicha lenslén mueve ala persona a decidirse poruna pomn. !-'.ll .
tensi6m “tiende a salvaguardar al hombre de caeren fa apatfacen la rigidez mortal del alm (105). i
por estoes que le crea cienta tensién. '

Pemy“m‘mo.ha_pmos,ilusiones‘séloel, td idopued ;ot:u...Lelid”.!f‘
dequeéceumidétuvoet‘amplimiemnumveapuedehacercreiblemposihllldsdal“cﬂsé?ﬁm : :




sélo él puede descubrir posibilidades de sentido en la vida, en ¢l sufrimicnto de otro y d su

anhiclo de sentido” (106). Aquise puede pedir fa ayuda de aquellos padres que han pasado por estos
momentos iniciales y han salido adel. ) tido a su vida. Ellos podrdn persuadir a
aquellos padres que sientan que lasituacidn es desesperada.

Porque aquel que “se aturde otrata de distraerse, ‘no aprende nada’. Trata de huir de la realidad.
Vaarefugiarse tal vez en la embriaguez™(107). Asi hay gran cantidad de padres, que creen que con

estos actos resolverdn ¢l problema.

“Es el anilisis de Ia existencia el que nos descubre el sentido del sufrimiento, ¢l que nos revela

que ¢l dolor y fa pena fi parte con pl ido de 1a vida, del mismo modo que s indigéncia,
el destino ylamuerte....querer ampular, 1 misetia ylamuerte, el destino, yel sufﬁmiénlo, vale un!o’
como pretender quitarle a la vida su propia y especifica forma. Son pm:mmenle los golpes del -
destino, descargados sobre la vida en la forja ardiente del s;:frimicm.o. los qqé dan forma a su
estructurapropia™(108). El quererpensar los hedonistas, quet 1placerentod

yevitud&ilphuf. esiren contrade in propia estructura de |a vida tal como se presenta, 3 decit
con penas y alegrias.

Singmbalgo, “el sufrimiento autéatico o es sélo una obra, sino un incremento, Cuando asumo A
un suffimiento, cuando lo hago mio crezeo, siento un incremento de fuerza....en el plano humano
setraiade latransformacidade ese material bruto que es el destino: el doliente ya nopuedeconﬂgu:ik

" IV FRANKL, V. £, E) howhire sholieats, p. 253 -
" (167) FRANKL, V. E., Ruicoagilisle v crisinciatinge, p. 164
(100) hidem~ p. 165
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¢l destino externamente, pero el sufrimiento le capacita para dominar ¢l destino desde adentro,
transplantdndolo del plano de lo fictico al plnlno existenctal” (109). Ejemplificando se ticne: es un
hecho que a los padres les ha nacido up hijo con sindrome de Down, si lo ponemos en términos
existenciales, se dirfa: tengo un hijo con sindrome de Down, ;Qué voy a hacer con é1?, ;qué quiere

{a vida de mi con esto?, Jqué gano?.

“Sufrir significa obrar y significa crecer. Pero significa también madurar. En efecto, el ser
humano que s¢ supera, madura hacia su mismidad. Si, ¢l verdadero resultado del sufrimieato es un

proceso de maduracién. Pero lamaduracidnse basaen que el ser humano alcanza lalibertad interior,

apesar deladependencia exterior” (110). Por medio del sufrimiento, el homb d ntrarotra

14

via piu su maduracién personal. Pero no sélo es un proceso de maduracion, sino que tambiénesun

proceso de enriquecimiento personal.

Si vivir los valores de actitud dependen de la libertad de cada persona, “libres ‘de’ todas las
condiciones y cirwnslancias‘y libre 'bam' ¢l dominio interno del destino, ‘para’el sufrimiento
auténtico. Esta libertad no tiene condiciones, esuna libenat“l ‘bajo cualquier circunstancia’ y hasta
el Gftimo suspiro. Las situaci , por lanto, ademis de hacer que el hombre alcance Ia

libertad interior, le ayudan ﬁ_conseguit la madurez plena. Tales situaciones vienen a ser una piedra
- detoque de su madurez” (111). El logro méssignificativo para unos padres deun hijo consindrome '
de Down, serf en esta lfnea; el sentirse libres del qué dirdn los demds, por'lgner un hijo as, libres

jpara decidir que nuevo modo de vida Ilevardn con su nuevo miembro, libres para sentirse como

QO FRANKL, V. ., El bobre doliente, p. 259
(119) fhideen., p. 254 :
(111) idem. p. 255
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verdaderos padres y 0o meros cuidadores.

Aparece para Frankd, unaafi ion que a lo mejor muchos no logran entender: “cl ser humano
esenel fondoy endefinitiva, pasidn; quel iadelhomb doli Homo Patiens” (112).
Ti - ataclesq dimensional del porqué los valores de actitudson los m4s nobles,

se puede entender [a anterior afirmacién de Frankd. Esto es, la voluntad de sentido busca una razéa
paraser feliz y se lanza a luchar por tal razén (algo o alguien). En hludupotllcomcnciénde&;e
fin, se presentan obsticulos, tensiones, que pueden traducirse a momenios dolorosos, los cuales
obligan al hombre a decidirse potawef. madurar o quedarse sumergido ca su pena o dolor.

Labisquedadea felicidad no queda cxenta de penas, esfuerzos, ligrimas y sacrificio. Todoesto
forma parte del verdadero goce, d Iavolu;nad"‘ sentido llega al cumplimiento de los sentidos
parciales, (enteadidos como cumplimiento del ido en situaci ) que forman el
sentido integral de Ia vida. k

ES necesario asumir el sufsimiento, pero para asumirlo, para podetio aceplar, es indispensable
que se afrone. Posque slo llegari Ia Eelicidad si incorporo el sufrimiento a mi vids, lo hago mio,
56lo asi deja de sex sufrimicnto, '

“Mﬁmpodenﬁmd sufrimicato, debo trascenderlo. Con otras palabras: yoséloM .

(812) lidamn- p- 296
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afrontar el éufﬂmiento. sdlo puedo sufrir con sentido, si sufro por un algo o un alguien. -De modo

que el sufrimiento, paratencr sentido, no puede serun fin ensimismo, Ladisposicién al sufrimiento,
la disposicién al sacrificio, puede degeherar en masoquismo. El sufrimiento sélo tiene sentido
cuandose padece ‘porcausade’. Alaceptaro, nosdlotoafrontamos, sino que através del sufrimiento

buscamos algo que no se identifica con él: trascendemos ¢l .sufrimicnm". (113). Lo anterior tienc

Py :

clara con la dencia, es decir, 1a vida tiene seatido, pero este seatido sicmpre

estf referida a algo o a alguién fuera de nosotros y eso incluye el sufrimiento. '

Finalmente Frankl hace unadistincionentre el sufrimi J:.-yel inne io. Elprimero
es el que se entiende como *auténtico’ y “ slo se dan las posibilidades axioldgicas en referencia a
los valores actitudinales si se da una necesidad regida por el destino” (114). Los acontecimientos

quenodepcndende'ml'libemd.porcjcmplounacnfermcdad incurable, el tenerun hijoconsindrome

de Dawn son imi ptibles de sentido. Si el sufrimi fuera i io, por
ejemploun doloren algiin lugar en el organismo; loque conviene esir al médico, del rioseria
masoquismo.

Ex un hecho irremisible tener un hijo con sindrome de Down, aqui se ubica el problema. ; Qué
harén los padres ?; ; afrontardn lo que el destino les ha dado?; por esto a ellos hay que orientarlos

para que encuentren el sentido a su dolor y a 1a vida familiar que les ha tocado vivir.

! Im)hr-m-m
(114) Ridem., p- 261 -
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CAPITULO III

Elsindrome de Dowa,

Schaenunciadolo que eslacducacidn, laorientacion familiary algu t6gi

de la obrade Viktor E. Frankl. Ahora

ponde abordar ef tema del sindrome de Down, es decir,
qudes, qué lo causa, qué caracteristicas fisicas, psicoldgicas y sociales poseen. Porotraparte cuando

<

se

el imi deled docn el capitulol, se iabaqueera“diferente”, Eneste

capitulose ab el aspecto inf ivo sobre el sind. de Down, para podetlo proporcionar

a los padres al momeato de la orientacién familiar.

L T Historia.

Elsindrome de Down o mongolismo, es una anomalia genética, caracterizada poruna alteracién

enelni d >somas. Rep laforma mascomiin y clini definidadedeficienci

mental.

En 1866 ¢l médico inglés John Langdon Down, describié por pri vez el sfad

1lamindole “idiosiamongélica”, debido a que algunos rasgos fisicos se parecian ala razamongélica.

El Dr. Edouard Seguin en 1842 reconocidé clinicamente e} sindrome de Dowa, dando una.
descripeion detallada. Shuttieworth on 1883 se refiric a los individuos con el sidrome de Down -
como nifios “inacabados™; ‘al querer decir que alguna influencia habia dcplin!idélm poderes
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matemos de manera que el desarrollo era incompleto (115).

Fué en 1930 cuando por primera vez se sospechS que el sindrome de Down podfa ser causado
por un problema cromosdmico, sin embargo, en ague! momento la técnica para ¢l examen de

cromosomas 0o estaba desarrollada y por ello no pudo ser demostrada.

En 1932 Waardenbu}g insinué que podia haber un cromosoma extra, al mismo tiempo que
Fanconi indicuiala presenciade material cromosémico extra. En 1959 Jerome Lejuene citogenetista
francés, comprobd que los nifios con sindrome de Down presentaban 47en lugar de 46 cromosomas;

en vez de los 2 cromosomas normales 21, habia 3, esto did origen a la palabra “trisomia”,

1. 2 Etiologia.

El sindrome de Down es una anomalia genética debida a causas congénitas, en otras palab
“sigtiiﬁca que su hijo tiene un cromosoma extra en sus millones de células, en lugar de 46, él tiene
47 cmmosomas” (116); que se caracteriza por una alteracién en el desarrolio cerebral y por
alteraciones somdticas, Este sindrome es caus ado por fa presencia de un ciomosoma suplementario

a nivel del par 21.

Es:aaberraciéncromosémicndelsn‘ndromedewan,r- iste enla formaciéndeun

extra agmpado enel par 21 (trisomfa 21) haciendo un total de 47 cromosomas en Iugar de 46, este

mccanismo obedece al pxoceso dela g1memgenesns Dicho cromosoma extra se debe afano

1S) gt PENROSE, L. Siadrome de Dowp, ruslia yticnica, p. 20
(116) STRAY-GUNDERSEN, K, Babies with Down svadrome, p. 2
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-~ dis

yuncidn de un parc jco en I primera o en la segunda division meidtica,

¢ Cuiles son las causas del sindrome de Down? Hasta este momento no se ha podido daruna -
respuestaprecisay definitiva, Lambert y Rondal distin'guenunosfaclores intrinsecos( escencialmente

los factores hereditarios y los relacionados con a edad de 1a madre) y unos factores extemos.

Dentro de los factores intrinsecos:

A) Factores hereditarios:

*1. Los hijos g6l idos de madres mongdlicas. La posibilidad de que una madre
mongdlica de a luz un hijo mongdlico es aproximadamente de un 50%.
2. Los casos en que hay varios nifios mongélicos en la familia inmediata o entre los parientes.

" Son casos poco frecuentes. No se conocen sus causas exactas.

3. Los casos de transtocacién. Enun 1 a un 2 % de los casos de mongoli puede ponerse ea
evid . N sandetr 1 18nenel cact -r( a "d g ) ‘;.llp'dm -

o de 1a madre” (117).

Otto factor intrinseco, estd relacionado con 12 edad de la madre, donde seconsideraque hayauna
probable combinacitn de factores intrinsecos y extrinsecos (como radiacién, agentﬁ quimicos, los

virus). Enlos casos de nifios mongglicos nacidos de madiesjévenu. laaccién masiva de los factores

intrinsecos y : (por ejemplo la exposicién a radiaciones) es | i2, micntras que a

med{da'quelamadreaumcmasuefiad.elefectodelos ismos f; puede serm ivop

actuat junto com el proceso de envejecimiento biologico en la determinacién del mongolismo.

" GTHTAMBERTY. L., et.al, ELnongolisms, p- 24
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B) Factores extrinsecos:

“La lista de factores extrinsecos potenciales incluye las radiaciones (rayos‘x' y otros), el cfecto -

genéticodelos virus, los age quimicos mutdgenos, diversos factores inmunobiolégicos, y quizis

algunas deficiencias en vitaminas”™ (118).

La madre de edad avanzada tiene mds probabilidad que la madre joven de tener un hijo con’™”
sindrome de Down, pues los estudios concuerdan en que después de los 35 aﬁos,‘aumenla el riesgo

de tener un hi;. trisémico Asf lo muesira la siguiente grifica:

Incidencia dei sindrome de Down.

4% 1
3% 1
2% ]
1%

1 1 1 i L 1 >

20 25 30 35 40 45

E_dad de las madres.

Relacién de la edad debla madre con laincidencia dél sindrome de Down (119) o

; 'Cémo se puedc observares mds grande ¢l riesgo dc lencr un hijocon smdmme de Down en madn:s . =
‘de mayor edad. . :

. (119) PUESCHEL,; S. M., Rown svndrome. growing and ksaruing, p. 8
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) lo for, se p una lista en la cual sc informa solamente la frecuencia

aproximada de bebés con sindrome de Down, basada en [a edad de |as madres:

Edad de |a madre Frecuencia de sindrome de Down
sobire nacimientos

20-24 1/1450
25-29 . 11347
30 11875
31 1/826
32 s
33 1/592

34 1475
35 1/365
36 17287
37 . 1225
38 unmn
39 S 139
40 oo o .
41 ) o . 18-
42 1/67
43 ' . T 153
44 141
45 C 1/32
46 125
47 1720
43 . . . R Vi1

) ) S

Losdatosesténbasadosenun porcentajede cuatropoblaciones por scparadoenel aﬁo'l_m‘(m)-

Porloanterior, sc puede afirmar quc: “La inica relacidn ieria que se ha podido estableceres ol

| % STRAY-GUNDERSEN, K- 22. it M1
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d

incremento del riesgo de de Down a medida que Ia edad de los padres. E! riesgo

para madres de 20 aiios es de cerca de 1 en 2000; a los 35 afios es de 1 en 800, y luego se eleva

rdpidamente y es alrededorde 1 en 45 o mds, a los 45 afios de edad” (121).

Finalmente, siguen en pie 1as investigaciones de los genetistas y ci istas en labisquedade

una explicacién precisa, sobre lo que causa el sindrome de Down.

Cuandoseclasificanlastrisom{as 21 porsu cariotipo, se obti i 21regular, ici
y trisomfa 21 por translocacidn. A continuacidn se explicard cada uno de ellos.
ML2.1 Trisomia 21 regular.

“El mecanismo que produce un huevo fertilizado con un cromosoma extra, es el de ‘no

disyuaci6a’ que ocurre durante la gametogénesis, es decir, durante ladivisién meiSticaque daorigen
aungameto (Gvuloo upermatozoide " (122). En realidad, hasta la fecha no se ha podido demostrar :
objetivamenteque ¢l cromosomacextradel nifiotrismicosea paternoomaterno, perola relacidnque:
existe con 1a edad de 1a madre y el mecanismo de la meiosis femenina, se ha aceptado que la no-

disyunciGn se lleva a cabo en 1a madre.

p tenerp algunos plos re ferentes alameiosis. Esta divlsiéncelular

" ocurre Gni en las clulas germinales, consta de dos etapas: la primera se inicia despies de .
o ; ¢ :

laduplicacién del material cromosGmico, que se denomina meiosis o reduccional y de un gonocito .

un curmn«;lmi.c.u,;(n,\um.;_m_%‘_-_uf 9498 e
(122) CARNEVALE, A, Aspectos genclicos del sindrame de Down, Lckilo de conferensias sobre siwdroms
- SeloEn, p-43 - e '
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de primerorden con 46 cromosomas duplicados, dando origen ades gonocitos de segundoorden con
23 duplicados; lasegunda, lameiosis 1 jonal de dos gonocitos de segundo orden,

producen cuatro gametos con 23 cromosomas unitarios (fig. 1).

wrioss

.
‘ {u;-.r..".::- -
oy 9 :......

fig. 1(123)

Normal lafor i6n de los gametos, los 46 delacélulasedivideaporigual

entre las dos células hijas, por lo cual cada una tiene 23 cromosomas, uno de cads tipo.La no -
disyuncién es un emror en este proceso, e el que los cromosomas no se dividen pot igual entre las

dos células hijas, sino que una recibe 24 y la otra 22,

En el caso particular del 21, ismo de |a no-disyunci6n, porel cual los dos -
cromosomas 21 emigran a un polo de la célula durante la segunda divisién meidtica, produce tres
tipos de altemativas de gametos; uno normal, uno con dos cromosomas 21 y el Gltimo carente de -

~ ESTA TESIS Mo Drer
- SAIR DE LA BBLIGTECH
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cromosomas (fig. 2).

Fig.2(124)

D fertilizaci6n del ghmcm con 24 cromosomas y dos cromosomas 21 producird un cigqio con”

47 cromosomas, pnnadoiw deunatrisomfa 21 y portanto ¢l cuadro clinico del sindrome de Down.

Lacélulacon22 ymas, que no recibié el cromosoma 21 produciri uncigoto émico 21,

que noes viable y qtie por tanto morird.

En resimen, la trisomia 21 regular se origina por la “no-di , ion” del par 21 d la
gamelogéuesi jendo con més frecuencia en madres de edad avanzada, Bl 95 % de los casos

penebeeeh aeste tipo,

(124) [bidam., p- 46
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111.2.2 Trisomia 21 por translocacion.

En la translocacién, (se llama asi al hecho de que el cromosoma cambia su localizacidn) et
cromosoma 21 extra s fractura y su brizo largo permanece adherido al extremo quebrado de otro

cromosoma de uno de los progenitores.

La translocacién “ocurre por fusién céntrica entre los cromosomas acrocéntricos- tipo de
cromosoma con el centrémetro cerca de un extremo, de tal manera que un trozo es mds corto que el
otro-delos grupos Dy G, enla cual lamayor parte de los brazos largos deun cromosoma acrocénttico

se transloca a los brazos cortos de otro acrocéntrico” (125). Esto significa, que ¢l brazo largo del

21 se ha adherido a otro , con mds fi ia a uno de los del grupo D que
contienclos pares 13, 14,y 15. Generalmente se unc al par 14y conmenos frecucaciaaunode! grupo
G (yaseael par21 0 22). ’ )

Asi por ejemplo, si se une ¢l cromosoma 21 al ctomosoma nnmem 14, se describini el czmoupo . ,.
- (elemento cromosdmico tipico de una célula) como translocacion 14/21 o transtocacién D-G(14/
21, ‘

“ R
El proceso de la traslocacion se describiria de la siguiente manera: durante la meiosis (divisién
del nicleo celular en dos células hijas), la smapsns entre las porciones homélogas es moompleu y o

")

se forma una

sepuwonamﬁuu(el tercer puode lameiosis., durante ¢l cual lmcmmosomu emngxan hadaloc' E
polos opuwm de 1a célula), produciri cuatm tipos de gametos: '

- (ll!)ﬂ-r-‘l :

de tres El comp le deummmmmmadunueh T
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A) Si el gameto recibe los dos cromosomas normales y es fecundado, el productoserd genotipica

(constitucién hereditaria fundamental) y fenotipi (caracteristicas observables dela persona)

v

nomal.

B) i recibe el cromosoma translocado, su fecundacido producird un individuo genotipicamente

portador de una transtocacién bal da y fenotipi te normal,

C) Si porel contrario, el gameto fecundado contiene el cromosomatransiocado mds ¢l homélogo
21, ¢l producto de la fecundacidn serd trisémico 21.

D) Y sicontiene Gnicamente el homélogo D, serd monosdmico, consecuentemente noserd viable.

De 3 a 4% de los casos, pertenecen a este tipo (fig. 3).

WK e YRR
XXRRRRRRR KRR RS

6-12 y X

TRISOMIA 21 POR . ‘g )
TRANSLOCACION AR An

fig. 3 (126)

* {126) SMITH, W.D, et. al.; Elnifo con siodrome de Down, p. 26




1123 Mesaicismo,

Se denomina mosaicismo a la persona con un cariotipo mixto, de células normales 'y células

trisémicas encl par 21. Eselmis raro y menos frecuente de los tipos de sindrome de Down. En éste,

et i de 1a “no-disyunci6n™ puede ocurtir despuds de la formacidn de un cigo&é (célula
resultante de 1a unidn de dos gametos) normal de 46 La “no-disyuncidn” postcigdtica
del par 21 produce una célula hija trisdmica con 47 crom , ¥ olra monosdmica de 45°

cromosomas; la célula trisémica sigue dividiéndose y forma una pobiacién de células trisémicas, '

mientras que la monosdmica (45) que noes viable, muere sin reproducirse. Por otrolado las células

normales fo una poblacié 1. el resultado es un producto con dos poblaci decélulas

fed

normales y

es decir, un ico celular, Ver fig. 4. ~

fig. 4 (127)
Hasta aquf ta descripcion de los distntos tipos de siadrome de Down.

- (127 CARNEVALE, A, 00 git. p. 47
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1.3 Caracteristicas fisicas,

El fenotipo del nifio con sindrome de Down presenta diversas anomalfas a consecuencia del

material genético adicional en el cromosoma 21.

i

Sin embargo, no todos los signos o caracteristicas propios de este sindrome se presentan en los
niilos. A continuaciSn se presentan los signos cardinales (caracterfsticas mds comunes), que se

presentan por lo menos en un 60% u 80% de Jos casos:

*“a) Los ojos tienen una inclinacién hacia arriba y hacia afuera.
b) A menudose ve intensificada la inclinacion de! ojo por un plicgue cutineo enla parte interior
del ojo (el pliegue epicdntico). ‘
‘ <) La hendidura palpebral es a menudo estrecha y corta (una fisura palpebral oblicu;).
d) Entre elk30% y 70% de los nifios muestran en el borde del iris unas pequeiias manchas blancas
(manchas de Brushfield). Esto es mis obvio en nifios con ojos azules.

¢) La cara tiene un aspecto plano porque ef puente de la nariz sﬁele ser mds bajo y los pémulos

mis bien altos; esto también hace que la nariz p mds fia y achatad

PR

f) La cabeza es generalmente mds pequedia de lo normal, y la parte posterior de la misma (el

:

pucio) tiene tendencia a ser aplanada. Las partes blandas (las ft las) son normal més

grandes que en lamayoria de los nifios, y ocasional sepued ntrarun pﬁmo especialmente

enel centro. Esto se debe a que estos nifios tienen un crecimiento més lento que los normales y, por

tanto, los huesos del crineo tardan mds tiempo en unirse.

) Las orejas suelen ser mds pequefias y normal estdn implantadas mis abajo.‘Aiem 1a

L4

parte superim"de laorejaestaplegada, y en poco menos dela qillad delos casos, el I6bulo de l#bmja |

Tow T e e N s v T
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puede ser mis pequedio o no existir, Pero debemos recordar que Ja ausencia o el tamaiio reducido del
I6bulo de la oreja puede ser también rasgo familiar.

h) La boca del recién nacido suele tener un aspecto pequefio y los labios son bastante delgados.
Elinteriordelabocaes normalmente mis pequefioqué el de otrosnifios, y la parte superior del paladar
estd aplanada, con un arco en el centro (un paladar tipo catedral). Debido al espacio reducido de fa
boca, 1a lengua tiene menos sitio y, por lo tanto, ticnde a salir hacia afucra. Los misculos de la
mandibula y 1a lengua tambiéa suelen ser mds débiles, por esto suelen tener la boca abierta.

i) Muchas veces parcce que el cuello es ligeramente corto, y se ven algunos pliegues cutdneos
en la parte lateral y posterior que desaparecen a medida que el nifio crece.

) Generalmente las piernas y los brazos son cortas en comparacién con la longitud del tronco.
Las manos suelen ser anchas y planas, y los dedos cortos. Frecuentemente, el dedo medique es més
corto y tiene un solo pliegue; a menudo, se tuerce hacia los otros dedos (clinodactilia). Cercade la v
mitad de los nifios tienen un pliegue transversal en la palma de 1a mano (la linea simiesca), Esto uv
puede encontrar en una o en ambas manos.

k) Los pies también suelen ser anchos, y los dedos de los pies atgo cortos. Generalmente imy un
espacio mds grande de 1o normal entre el dedo gordo y los otros dedos del pie. '

1) Cuando nacep, 12 mayoria ticne poco tono muscuiar (hipotonia) y estdn flicidos, También

pueden tener 1as articulaci un poco mds rigidas (hipoftexibilidad), y esto aumenta la sensacion
de debilidad,

m) Losreflejossuelen serdébiles y mis dificilesde pmducir. Ademis, encasidostercios, elllinto
es mis débil, siendo de menor duracion y tono. Muchos lloran muy poco y no lloran cuando tienen

hambre o cuando estin incémodos” (128)
b

(128) CUNNINGHAM, C., gg. <it. p. 99-100
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Otras caracteristicas son las siguientes: .

Los dientes son algo pequeiios y a veces con formas anGmalas, Tiene menos caties que los nifios

normales. Pueden ap. probl de encias que se inflaman o resorben con facilidad, esto
provoca la caida de los dientes en los adolescentes y adultos jévenes, a pesar de una buena higieae

bucal.

La voz a veees es gruesa. El lenguaje se produce tardf: te y les cuesta trabajo una correcta

aticulacion.

Enun 40% de los casos, presenta anomal ias cardiacas en el momento de nacer o inmediatamente

después, Esto en la mitad de los casos produce la muerte temprana del nifio,

Generalmente nacen una o dos semanas antes de lo esperado, pesando un poco menos de lo
., normal. Respecto de su crecimiento hasta los cuatro afios no difiere de un nifio normal, pero a partir
de esa edad se quedan muy atrds. La estatura mediade un vardn es de 1.52mts. y de 1.40mts. en una

mujer.

En cuanto‘nsu desarrollo sexual, puede quedar incompleto en sus caracteres sexuales priinar_ios
(Grgahos reproductores internos y externos) y secundarios (caracteristicas fisicas unidas al é;o), o

Generalmente los hombres producen nienos hormonas sexuales, El pene suele ser pequeiio. Las

mujeres sueleﬁ tener poco desan'dllado el busto. La i6n se produce I nte. Se

id bres son estériles, mie que al mujeres pueden ser fértiles.

S

a'que los b
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Para los nifios que sobreviven los primeros afios de vida, los indices de mortalidad son

comparables a fos de la poblacién normal hasta alrededor de los 40 afios. Después de ésta, la

mortalidad de modo iderable, El p de envejecimiento suele ser mds ripido que

de lo normal, notdndose cn la piel.

IT1.4 Caracteristicas psicolégic_n.

Los estudios mds recientes no apoyan la idea de que se pueda enunciarun éonjumo dominante

de caracteristicas para todas las personas con el sindrome de Down. Sin embargo, s¢ consideran

P f quesep con gran fiecuencia en p con este sind!

Unadelas mis fi de deficiencia mental es, precisamente, ¢l sindrome de Down.
P do con eflo isticas psicoldgicas propias. una de eilas concieme a su desarroilo '
intelectual.

El desarrollo intelectual de estos nifios se ve afectado porun docnel d 1l bral, Su

mngovde inteligencia es amplio, pueden presentar “un cociente intelectual medio de 40-45 yun
cociente intelectual méximo del orden de 65-79” (129).

Una de fas dificuitades para determinar las capacidades inielectuales promedio de los sujetos con
sindrome de Down, es que ondinariamete se puede diagnosticar al nacery conid resultada de eito,
algunos padres optan por intemarlo en una msmucion,en cila In &Iude amor materno y lafalisde
uﬂmulmén no permiten que ef nifio desarrolle su potencial de lmellgenml.

: umumm..v.l.,u.a..mm,pu



consind de Down,

Otro factor que influye en el des:molln dela igenciade lap
ésta permite que las habilidades potenciales del nifio se comiencen

es |a “intervencida temprana”; és
adesarrollar desde muy temprana edad. Por medio de esta intervencidn el desarrollo intelectual se

ve favorecido, de tal manera que el grado de deficiencia que traiga ¢l nifio, no afecte mucho a su

desarrollo.

Un aspecto importante dentro de su desarrollo intelectual es que: “La curva de crecimiento en
(fig.5) unnpmgresidmelalivamcmcnipida(pemmuymtnrdada

" .
18,
‘ tobo PR b

0a]
13
4 {4

edad
en comparacién cou los nifios nonnalcs) entre el primer afio y el d
y después una progresion lenta qu terminaenuna Ifnea horizontal™ (130). Esto significa que, las

personas consindromede Downsi presentanuncrecimientointelectual hastalos 30035 afios, aunque

sea muy lento desp;ies de los 15 afios,

2
i
0T 2 Morgstioos
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’ Eddades cronold gicas (ados) :
Fig. 5 (131)
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Debido a que el cociente intelectual es 1a relacién entre [a edad mental y 13 edad cronolGgica, esta
aumenta proporcionalmente més ripido que la primera, de aqui que, su cociente intelectual

disminuya al aumentar su edad cronoldgica, tal como se muestra en [a anterior grifica,

Es muy importante d ue esta no significaquelasy consind de Downsufran
y impol q S q P

un deterioro intelectual. Simplemente se trata de una relacion unida a la medida del cociente

intelectual.

Otroiadicad Tand doconel N =l les,el 3 jal. Este tambié

una sensible disminucién conforme aumente la edad cronolégica. Obsérvese la fig. 6 (132). Sin

embargo, a nivel social pucden parccer més inteligentes de lo que son en realidad.

Coclents Latelocruat / Coclests social
g
L

Edad crosoldgicn (akos)
fig. 6 (132)

Finalmente si se consideralateoria de Pinget aplicada al desarrollo intel, | de los deficientes

132) idemy-
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resulta conveni tener p las observaciones de Inhelder: “el estado de
detencidn del desarrcllo intelectual varia segin la naturaleza de la disminucida intelectual. Asflos
disminuidos mentales profundos y severos permanecerian inméviles en los diferentes subestadios
de la inteligencia sensomotriz, los disminuidos moderados se quedarian a nivel del funcionamiento

intelectual preoperatorio (2 a 7 aiios), en el nifio normal), mi que los disminuidos ligeros

alcanzarian el estadio lamado de las operaciones formales o proposicionates (caracterizado por la
capacidad de razonar sobre datos abstractos y verbales y sistematizar el razonamiento considerando

todas as posibilidades y todas las implicaciones)” (133).

Estos datos conviene tenerlos comoreferencias reales, peroesto noimplicaque sedeba “etiquetar
a la persona™, El medio ambiente serd otro factor que intervenga en el desarollo intclectual de

cualquier persona. ’

Cuando se ha tenido una experiencia docente con estos nifios se puede afirmar: es verdadera la
informacidn, pero no por ellose debe limitarsus posibilidades de desarrollo. Lainformacién obtenida .

de los tests “siempre serd referencial y nunca para limitar a 1a persona”™. .

1115 Caracteristicas sociales,
El desarrollosocial delos nifios consindrome de Downsuperaen 26 3 aiios su desarrollo mental.

_Suelen manejarse relativamente ficil en el medio y con las personas que los rodean.

Algunas madres de cstos nifios “los consideraban como menos emclivds, apresivos, exigentes y :

(133) [bidery, p- €
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malhumorados, y mds agradables y afectuosos... Porlotanto, se apoyaenparte 1a ideacomiin de que
estos nifios son mas plécidos, carifiosos y sociales quelos nifios normales durante los primecos 5 afios

de edad” (134).

Algunos rasgos isticos, aunque no se p. en todos los casos serfan: “alegres,
amables y activos (a veces hasta bullangueros) si bien muchos muestran tendencia a Ja terquedad,
Tienen un gusto especial por la mimica; les gusta imitar a los demds y esto facilita la ensefianza de

1os buenos modales, haciéndoles comportarse comosus hermanos, Les agradasentarse alamesacon

el restode a familia, participar en sus salidas, concurir a las o centros especializados conotros '
nifios”(135).
Estas dltimas fsticas, bisi dependen de 1a buena aceptacién qﬁe tenga el hijo

Down, dentro de ta misma familia. Consecuentements, si en ella existe un ambiente de carifio, ellos *

suelen responder de la misma manera.

Suelen ser expresivos con sus compadieros de jucgo; toma gran aprecio por sus juguetes y puede
permanecer grandes periodos de tiempd jugando, Tiene gusto por la misica, e ritmo, 1a danza, el
baile y el tocar algiin instr , pref 1ente dep i6n. Son prop al buen humor, que -

suele permanecer toda su vida.

Otras conductas que se suelen presentar en ellos son: las rabietas, el tirar las cosas, el alejnie y

(134) CUNNINGHAM, C., og. cif, p. 139
ms)sm-rn.w.n,«.-t.mm_msmm.mnn
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escaparse, ¢l noser obediente y ficil de manejar. En raras ocasiones suclen seragresivos y aveces

dificiles de controlar.

Estas isticas de comportamiento, casi siempre dependen del ambiente familiar, escolar

o institucional que los rodea. Asf por ejemplo, un ambiente hostil, de poca expresién afectiva,

tenderdnaser poco agradables, agresivos, etc.. Otras, van referidas bisi te alaspecto educativo.
dela persona, es decir, buenos modales, disciplinadentro y fuerade casa, orden ensus pertenencias,

elc.

Suele considerarse que la terquedad es una de las caracterfsticas mds desagradables de su

p lidad. El ser obstinados y decididos, dependerd en gran parte de la personalidad propia de
cada p En este aspecto, también los padres deben intervenir con su accién educativa.
Como cualquier otra p sus estados de dnimo pueden ser de alegria, tristeza, enojo,

preocupacion, etc.. Por lo general sus cambios de humor no son duraderos.

Siendo jévenes, la mayorfa es agradable de trato, amistesos, extrovertidos, activos, afectivos,
sociables y de buen sentido def humor. Sin embargo, pueden Hlegarse a presentar trastornos de la

conducta como cualquier hombre.

La manifestacién de cond isociales se reducinin si el nifio crece en un hogar tierno y - -

carifioso, si se le ha dado la ayuda ria para asegurar un buen y saludable crecimiento fisico,

"y si 2 los padres se les dan buenos consejos, oriéntacién y apoyo respecto a fos mejores estimutos
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y métodos de ensefianza.

1IL6 Desarrollo psicopedagagico.

Al explicar el desartoilo, es necesario considerar que éste se ve influido por:

“a) nuestra dotacicn genética: el plan llevado a cabo en ¢l codigo genético de los cromosomas,”

b) nuestro ambiente: la dieta, la salud, las op idades para expesiencias y
) nuestro potencial especifico y nuestras debilidades: fisicas, iales, de p lidad y de
aprendizaje” (136).

Tomando en cuenta ¢stos aspectos, en el sindrome de Down el cromosoma extra pone ciertas
limitaciones de desarrollo en todas sus dreas. Se tratard de expouer los rasgos bisicos de desarrollo

del drea metora, de lenguaje y algunos procesos cognoscitivos. Con la finalidad de teneruna mayor-

informacién sobre este aspecto.

L6.1 Desarrollo motriz.

Algunu di I6gicos, relacionados con el desarmollo motor han revelado que existe ,

una incidencia importante y masiva de hipotonia generalizada, una desapanclén mlanlada de los ‘

flcjos yde los i primitivos (reflejos paimar, planlar. deMoroy mmha automtﬁca), .
una incidencia importante del slmbnsmo, y anomalfas enlas respuestasa la traccidn, reﬂejo patelar .

y mpens:én ventral (débil rcﬂe]o patelar y ausencia de respuestas mu:s [ débnles mpuestu'

mnimalaményen posicionventral)... Esta hipotonfaes particularmente al menos hwaluws . ha

| W36 LAMRERT, 1. L, et. al, Q. gt - 56
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meses de edad.

Lo jor s una manife iGn del retardo en el desarrollo cerebrat. Con esto se muestra, que

desde 1a infancia se nota ¢l retardo en el desatrolio motor comparindolo con los nifios normales.

A continuacién presento una tabla de desarrollo en actividades motrices grucéas y de precisicn,

ACTIVIDAD PROMEDIO
MOTRICES GRUESAS: ' EDAD GAMA
Sostener la cabeza equilibrada y sin
moverla. Revol Smeses 3ma9m
Sentarse sin apoyo durante un minuto o més 9 4mal2m
Ponerse de pie apoyéndose ¢n los muebles 15meses 8ma26m
Caminar con agoyo, 1 6ma3im’
Ponerse de pie solo. 18 12ma38m
Caminar solo. 23meses 13m a 48m
- Subir la escalera con ayuda 30 meses 20m a48m
Bajar la escalera con ayuda 36 meses 24m a 60m
Correr. : 4 afios aproxlmadameme
Saltar sobre un punto. 4 a 5 afios
MOTRICES DE PRECISION: |
Seguir movimientos de objetos en circulo con
fos ojos. : 3meses 1.5matl6m
Agarrar aros colgantes 6 4m a 11m
Pasar objetos de una mano aotra 8 " 6mal2m
Tirar de cuerdas para conseguir un jug . 11.5meses 7mal7m
Enconlm trapos escondidos debajo de un trapo 13 9ma2lm
Poul tres o mis objetos dentm de una taza :
o cja 19 12m a 34m
 Construir una torre de dos cubos de Jem 20meses  14ma 32m
Copiar un circul 48meses = 36m a 60m

'H{!Ce't un juego de formas y colores. 3 4 a5 aiios
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Jugar juegos con reglas sencillas, 4a5aios (137).

La anterior informacidn, si bien no pertencce a nifios mexicancs, resulta referencial para

cualquier estudio de desarrollo motor de personas con sindrome de Dowa.

Por otra parte, para lograr una adecuada educacion motriz, se deben desarroliar los siguicntes )
aspectos:

*1. Organizacién del esquema co.rpornl.

2. Desarrollo det equilibrio.

3. Desarrollo ,perceplivo-motriz.

4. Organizacion del c ) espacio-temporal,

5. Estimulacién de las funciones superiores™. (138}

I16.2 Desarvollo del lenguaje. ‘
En esta érea se registra el fudice mis bajo de progreso en el nifio con sindrome de liowkq., S

Suelen comprender el significado de alguna palabras y oraciones pero no lograrlas pxodu_:drpdr .

si mismos,

Comcmndo desde los lloriqueos, éstos son de corta duracién y conlienen menos sonldol que S
los bebes ncmalﬁ Enla :volucmn de los balbuceos y de los sonidos pmdncidm por lo‘ niiiol conf, N

sindrome de Down y los nifios normales durante et pnmer afio no difieren urmblemente

(nmcuuumcnmc,n.m.p.lnm
_ (1385) GARCIA, E-Swﬂ.llinmm.ui_l.m;n.n“
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La etapa de desarrollo fonoldgico aparece alterada cronoldgicamente respecto de los nifios
normales, es decir, cubre un petiodo mis fargo y también se presentaincompleta, esto significa, que

ciertos sonidos no pueden ser pronunciados correctamente o no pueden ser denados de

cotrecta con otros sonidos para formar palabras completas,aunque la persona pueda pronunciarlas

condificultad de manera aistada. Pero esencialmente es del mismo tipo que el de desarrotlo normal.

“Las primeras palabras convencionales son lentas en aparecer... En gcnél"al las primeras
palabras...no se recogen antes de los 20 meses o los dos afdos, y a veces ain mds tarde. El posterior
desarrollo del vocabulario eslento,.... por ladificultad que tienen en captary retenerla relaciénentre

1as palabras y sus referentes (los objetos, bexsonns y acontecimientos a los que hacen referencia las

palabras), y en producir y denar cor ente los fonemas descados para formar las palabras”
(139).
Laterapiade lenguaje debe reali jend baselosi yelgradode éompténsién

del nifio. Dicha terapia, debe ser rica en experiencias, principalmente auditivas, visuales-y

cinestésicas.

La Profra. Ma. Paz Berruecos propone el siguiente contenido para un pmg;‘nma delenguaje para '
 niiios con sindrome de Down: ' ' i

“, Observacido, atencién memoria visual.

2. Atencitn anditiva.’

3. Comprensién del lenguaje oral. *

(139) LAMBERT, J, L., et. al., gp. <it., p. 8990
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4, D_aanollo del lenguaje oral

5. Comprensidn del lenguaje escrito,

6. Desarrollo del lenguaje escrito. )

7. Comprensidn y desarrollo del lenguaje matemitico”(140).

Esta propuesta debe ser implementada por 1a terapista de lenguaje y apoyado por jos padres de » )

familia.

11L.6.3 Procesos cognitivos.

Para tener una comprensidn mds clara de lo que comprende en funcionamiento cognitivo, es
necesatio tener presente que: “el funcionamiento cbgnilivo considerado ¢n su generalidad es un
procesogeneral. Esta constituido porunaserie de procesos (la atencién en general ylos mecanismos .

de [a atenci6n, 1a memoria a corto plazo y a largo plazo, y los mecanismos de la memérizacién, - i

e s ™

60 y lacién verbal del pensamiento, i6n de la percep i6n y
. apmndm)ede couoeptos, abstracciény generalizacion, funcionamicnto opemono del pensamtemo
a partir de cierto nivel de desarrollo intelectual y los diferentes mecanismos que intetvienen en é!,

etc.)” (141).

En partad iderarin algunas generalidades sobrela tiay algunos proces q_ue'

lienenqnemcon’ellacomolaalenciénP t ‘-menleﬂ describirid r ‘lospn')eu‘m'

:fecuh por 1a deficiencia mental, relacionados con el pensamlemo

] W&Mmpﬂ-ﬂ
m)uunn'r. JL., et al., gp. sif, p. 41
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I11.6.3,1 Memoria.

Un proceso quetiene relacidn con la memoria es el de la atencién. En las personas con sindrome
de Down se presenta un deficit de 1a atencidn, por las dos razanes siguientes: “a) la habituacién de
las reacciones de orientacion (es decir,la rcncciéx; normal de todo organismo a un estimulo
presentado) requiere mds tiempo en estos sujetos que en los sujetos normales; por ello no pueden
removilizar su capacidad de atencidn tan de prisa como les normales y ceatrarlo en otros aspectos
del estimulo que pueden ser de primordial imponancia en ciertos aprendizajes 'y b) los sujetos
retrasados tienen grandes dificultades en inhibir, es decir, e retener, su resphes!a hasta después de
haberse tomadoel tiempo de examinar con detalle los aspectos mis su;iles y/é los componentes mis
abstractos de los estimulos, a ellose dc&; la menor calidad de sus respuestas y su mayor frecuencia

de error cuando se requiere un andlisis mds afinado” (142),

Es muy imp i esta limitacidn de la atencidn, para la ensefianza del nifio con
sindrome de Down. Ya que a través de ella se favorece el proceso de memorizacidn de los

aprendizajes.

Se considera en general que tienen buena memoria de reconocimiento, sin embargo, los '
‘especialistas tienden a considerar que los problemas de la memorizacién, “estdn en las estratcgias
utilizadas voluntariamente para organizarla actjvidad de la memoria y con cllo mejorar e} mdximo

de su rendimiento” (143).

Durante el p de i se recomienda que el material utilizado sea losuficientemente
iluF imﬁ., y a
143) bidern, p- 62



”.
flamativo, como para captar la atencidn del nifio y asf favorecer sus estrategias de memorizacion.

111.6.3.2 Pensamiento.

Yase ha hecho menci6a que el CI de un nifio e;)n ;fndmme de Down, se ve afectado por ¢l grado
de deficiencia mental. Teniendo esto presente, lo que puedasdecirse en este punto, hay gue
considerario como algoque gencralmente se presenta cnlamayoriadelos casos, pero siempre habrd
sus excepciones. '

Les resulta dificil manejarias abstracciones delos conceptos perceptuales(forma, color, tamadio,
posicitn) para aplicatlos a una representacidn simbélica, por io que les resulta problemitico el
aprendizaje de grificos tales como figuras y letras.

Su pensamiento tiende a ser mds eoncx‘elo. Esto se debe a que por lo general, su dmnoll& :
intelectual llega hasta ef estadio de las opemcinm mncrétas. Sé considera, como se mehdond k
mﬂmmnnoIognnllegara!madmdclasoperacionesfmmalno abstractras. Slnumbugo. :
estono nplﬁa que deje de adquirir nuevas habilidades y conocimientos.

El mecanismo de generalizacion es dificil; ya que su alenclén ‘ademis de tener un déﬂdl. es:
frecucntemente dispersa y por tanto les cuma trabajo globahzar en forma adecuada. l’uede Ilexar .
amanciar graeralizaci y simpl prey cuando hayasido estimulado pedagSgicamente.

'hd'-ai-iudénsehnam'velumimlﬂuéomoelmlnejoddeolof.deolsjeto.cf;lmlllﬁu,“ ; i
 persoaas conocidas en cuya relacion han tenido experiencias agradables. Se les dificultacl mancjo.
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de ptos, tales como § y diferencias; pero con un programa adecuado pueden lograr

discriminaciones ¢a relacin a los conceptos de forma, tamaiio, color y posicién.

Sucapacidad para aprender, se ve afectadadi ) porel gradode deficienciamental, Para

suenseiianzase requiere comenzarporloconcretoy sencillo parallegaralocomplicado(enlamedida
desusposibilidades). Siempreserd conveniente que i material didfcticoseavistosoy Hlamativo, para
poder centrar la atencién del nifio 1o mejor posible. o

.

Finalmente, después de haber seiialado algunas de sus caracteristicas se considera importante

sefialar lo que afirma A. Buresh: “que el nifio con este sindrome tiene lasmismas necaidadubidw

que todos los niftios. Estas necesidades son: amor, i6n de pet ia, 1a cién de valer,
el reconocimiento, la oportunidad de expresarse en forma gréfica o verbal, una oportunidad para
alcanzar el éxito” (144).

Estas necesidades se dandesde la infancia hastala edad adulta, la persona buscasatisfaceras, ya

quedelocontrariose verd deteriorado adin més (considerando 1as limitaciones propias del sindrome)

su desarrollo. Buscan tener el éxito como cualquier persona normal.

Como personss tienen e} derecho de que se les de la oportunidad de desarrollar sus capacidades
fisicas, mentales y sociales al miximo posible de acuerdo a sus propios talentos. .

.

(160 s08d, GARCIA, E. S., gg. git. p- 99
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‘CAPITULO IV

La familia del nifio con sindrome de Down y la aplicacién de la antropologia
franidiana.

En el presente capitulo se tratard de exponer los sentimientos y reacciones de los padres, antela -
noticia de que su hijo ha nacido con el sindrome de Down y algunos aspectos de la dindmica familiar

que se ven afectados por el nuevo miembro de la familia,

‘Teniendo como base el conocimiento de estos sentimientos y reacciones de los padres det nifio
consindrome de Down, se continuard con la aplicacion de los conceptos antropoldgicos franklianos
a este acontecimiento,

IV.1 El nacimiento de un nifio con sindrome de Down,

La llegada de un hijo con sindrome de Down, juega un papel decisivo en la familia, ya que la

. Negada de éste alterard fas expectativas de sus padres, que esperaban que su hijo fuera “ponmal”.

Lanoticia desaber que su hijo ha nacido con el sindrome de Down, es una experiencia traumdtica

y desifusionante. Ningyin padre espera que su hijo sea “diferente” de lo normal. Por esto se afirma:

.

“El acto de comunicar a los padres que su recién nacido sufre sind de Downreq unalto

gndodedﬁlmnysensibilidad. Loque selesdiga-ycudndo, y cémoy quién-influird enﬁaﬁ manera

enlas posibilidada_de! nifio de crecer en un ambiente provechoso”(145). " ) e

(149) [LIpmnedss Internacionsles sobre sindrome de Down, p. 177
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La persona que tizne que afrontar este problema de comunicar a los padres 1a noticia, es
generalmente el médico, que en muchas ocasiones no tiene Ia destreza, ni la sensibilidad para dar la

noticia a los padres.

Los comentarios de algunos padres ante ed nacimiento de su hijo con sindrome de Down son los

siguientes:

“Cuando nacié Robert nos parecid tan normal como cualquier recién
nacido, El pediatra vino a la manana siguiente y'me did la notlcia. Trats
de explicarme gue Robert tenfa una serie adicional de cromosomas, que
ocasiona serios problemas. Me senti aturdida quie apenas escuchaba lo que
me decfa. Llamé a mi marido y traté de explicarle que fbamos a tener
pz"oblamas con Robert y de nada me sirvié el que quisiera tranquilizarme.
No quise ver al nifio y s6lo hasta la tarde ful hasta la enfermerfa, aunque

me costaba creer que algo me sucedfa” (146).

“El genetista me citd para darme los resultados...El leyd el resultado
sin mds conversacidn qgue: su hijo tiene una .trisomia 21 regular, es un
sindrome de Down, la causa se desconoce, serd un nific deficiente mental.
No. contestd ni una sola palabra, me quedé atdnita, estupefacta, ant:e'
}aéuello que para mf era desconocido. Quisiera poder describir ese momento. :
No. sabfa lo que estaba diciendo..., lo tnico era que me sentia
desesperaaa. Mi panorama era tan negro como la noche...Cuando.subf al

coche de regresc a casa rompf en llanto, a gritos lloraba desesperadarhénta'

{146) SMITH, W, D.. et. al., ag. cit., p. 114115
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y trataba de calmarme, pero tenfa que desahogarme” (147).

#Quedé destrozada cuando me lo dijo, sentf un gran vacfo interior, un

fuerte sentimiento de haber perdido algo” (148). /

Como puede inferirse, estos tres cc ios reflejan un sentimiento de shock o conmocion. Sin.

embargo, los padres pueden reaccionar de modo diferente seginsean sus experiencias, personalidad

y esquema de valores sobre 11 vida y los nifivs.

A continuacién se profundizard en los sentimientos y reacciones que tienen los padres ante el

nacimiento de un hijo con sindrome de Down,

IV.1.1 Sentimientos y reacciones.
IV.1.1.1 Shock e incredulidad,

_ Unade las primeras leaccxones de los padres, cuando selesdice  que su hijo tiene el smdmme de .

Down, es un fuerte shock o conmocién, como se ha notado en los anteriores ejemplos.

Los padres estin profunda y reaimente bloqueados, al punto tal de “sm: inhnpaces de pensar

claramente” y se vuelven incrédulos ante lo que se les estd informando.
En los primeros dias, semanas y atin meses despiies del nacimiento del nifio, las emociones ylas

‘(147) GARCIA, E, 28 gl p: 16-17
(148) cmmcnm, Caglgit P37
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reacciones aparecen y desapacecen ripidamente mientras que algunas sc mantiencn constantes,
aunque pueden cambiar de intensidad de un momento a otro. De aqui que ¢l estado de shock puede

ser breve o prolongado, iderando fa p lidad de la persona.

.

“Otra de las reacciones tipicas que experimentan algunos padres es negar que existe un

problema....Niegan que exista un problema, porque no pueden afrontar que su hijo no sea perfecto”

(149). Esto lo manifiestan cuando comentan al médico que debe haberse confundido; que s hade

haber equivocado de paciente. No, no es cierto que nuestro hijo teaga eso que dice.

Este sentimiento de incredufidad lo confirma el siguiente comentario de una madse: “Ie dije que
debia de haber algin error. Acabo de darle de comer al bebé y estd bien. Pensé que debia de haber

confundido a mi bebé con otro, era demasiado joven para tener un hijo mongdlico” (150).

Los estados de ansiedad y desesperacié queualmnalospadluenunpnmermomenloanwel

conocimiento de que su hijo tiene el sind, de Down,, ¢

y temores.

IV,1.1,2 Sentimiento de enojo y haestilidad, '

Los sentimientos de enojo y hostilidad pueden verse influidos porlai id "‘_slu: nzas

y ambiciones que tenfan para con el hijo esperado.

‘ (lmmm&&-unmmmmuu
(m)cunumcmc-.msn-.p-u

despi enelloslodaclsedcfanmfas
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Necesitan encoatrar una razén y la buscan. La mayorfa de los padres se preguntan: ;cémo ha
podido suceder?; ;qué he hecho yo?; ;por qué me ha ocurrido esto @ mi?. Surgen los lamentos y un

intenso sentimiento de culpa.

“ Es muy fiicil sucumbir ante esta emocién. Nos sentimos responsables y nos culpamos por el
problema del nifio...Lo cierto es que al poco tiempo de descubrir una incapacidad en el nifio, nos

sintamos mis culpables de lo que podemos soportar” (151).

Enestosmomentos se buscatransferislaculpaaalguieny comienza'uncfrculbde“Inculpabilldld-

culpabilidad” entre los esp Estos son muy dificiles paralos conyuges, esdeci, entre .

culparse mutuamente o apoyarse junto; para resolver [a situacidn.

Los padres que siguicron este ciclo de “inculpabilidad-culpabilidad” generalmente llegan a
separarse. En estas circunstancias, lo mids aconsejable es que los padres puedan expresar sus
seatimientos: rechazo, enojo, decepciGn, fracaso, etc,, los cuales pueden ;Sennnpeeqr durunte las
primeras semanas y disminuir conel tiempo, de modo quepuedan acepmrquésu hijo tiene siodrome

de Down y entonces pueden empezar a ayudarse y ayudar al nifio en su desarrollo.

IV.1.13 Sentimiento de dolor.

Los padres sufren un fuerte dolor por la desilusidn que han tenido, esto ¢s, esperaban un nifio
pormal, conel cual pensaban realizar grandes planes, pero ésto nunica llegs, han tenido un nifio con
sindrome de Down. ) ‘ : '

. Ti5T) BANBARANNE, J. B. o it. p- 12
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Como se menciond, es importante que fos padres sus sentimi (de pena o dolor)

¥y que pasen par un perfodo de lamentacidn por ¢l nifio imaginario que han perdido. Esto les puede
ayudar alibrarse de invertir sus energias pensando en lo que pudo habersido. Una vezsuperadoesto,

pueden empezar a construir nucves planes. Ahora en funcién del nifio real.

Algunos padres sienten, que con este hecho ha terminado la felicidad en su vida familiar; otros
se quedan sumidos en lapena y se deprimen, Estd dltima ncti{ud, es poco comiin, aunque depende
de la personalidad de los padres. ’

“QOtras resp ionales son) imi deincapacidad, vergiienza, castigo merecido,

t 73

p y agresividad autop Ocasional se expresa rechazo del niio y deseos
de qué muera y muchas veces los padres muestran imritacién contra el médico™ (152).

Esta variedad de sentimientas, tienen unadiferente vivenciaseguin la personalidad y experiencia

) personal de los padres. Asipbrcjcmplo, unospadmsprimcrizosscpuedznséhlirin‘:apamdequelgr

) r == ek At 2ae AT 2 Putl T oha y o
cuidaraunnino p .Los g j sep p P

- afectar a eflos el tener un hermano con sindrome de Down.

Puede haber diferenciasenlas jonesde los padres, d inadas por el status docultunal.

Asi, se ha visto que en ocasiones los padres de un medio sociocultural clevado se perturban mml
que quienes provienen de un nivel medio, porque a éstos Gltimos, les preocupa més el dqeduillbﬂq ‘ ‘
econdmico que implica tener un hijo con necesidades cspeciales. o B

5 L Iarnades Iafersaciosales sohws sindrome de Doy, p. 178
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1

Por otro lado q

p a nivel soci Gmico mis bajo, se concretan a seguir las

instrucciones de los profesionales (médico, trabajad jak elc.),p.emmmveceluo

.

comprenden {a situscicn real de su hijo y buscan tratamientos mégicos, porque creen que su hijo se

puede curar.

Que lasolucida pueda ser la muerte del hijo podria comprenderse, si el padre se imaginaque serk
un inGtil, no hablard, asustars o molestard a los demds. Esta reaccién, €s comiin en aquellos padres
que piensan que su hijo va a sufrir mtho, ya sea por problemas serios de saiud que conlieva el
sindrome de Down o bien por sus limitaciones intelectuales, de tal suerte que eou:fuyen que nunca
serd feliz. '

Ocra preocupacion es el futuro det nifio ante 1a faita de padres. Sin embargo, esta resccita
dependerd de Iainformacion que seles dé y del momento en que ellos se involucres enun programs
-.d¢ intervencida temprana (intervencion' educativa a pantir de los 45 dfas dz nacido) para su hijo,

Autores como Cunningham y Stray Gunderscn reportan que el factor mds determinante en la
reaccién emocional de los padres, lo eonsmuye lainformacién temprana que cllos rembu, asi como

el sostén jooad que les proporci los profesionales que los atiend

Hay que seflalar, que aunque se pueden describir pautas commdeﬁpuu’a."lupnﬁuvlvenv »
individualmente catacrisiay se adaptan a ella de formasdiferenics. Las actitudes estéanfluldas por
!lfue:nlnivihd.hembﬂldademodoml porla madurez -los valores, la educacids, la refigida-
y por Ias experiencias.... También el almdenptmmanpmmmummumﬂ ’
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P ina fa resp alatensidn y a la relacién con el medio ambiente”(153).

IV.1.2 Efectos que tiene en |a dindmica familiar.
1IV.1.2.1 Crisis entre los esposos.

La ltegada de un nifio a la familia, generalmente profundiza las relaciones entre ios esposos y

amplfa los sentimientos de compromiso, pero cuando este nuevo miembro es “diferente”, surgen

Py

como los ionados. Elsentimientoque llegaaafectarmdslarelacidn, esloseferente

a la culpabilidad entre los esposos.

El hecho de pensar que el nacimiento del niiio con el sindrome de Down, es la causa de la
separacidn de los padres noes muy aceptada ( 154). Lo que generaes fa cristalizacidnde los reproches
mutuos de los padres y s6lo es el pretexto para desencadenar los conflictos entre ellos, conflictos que

ya existian antes del pacimiento del nifio.

Los padres deun hijo “diferente” uenen que at‘mmarpmblcmassmllares alosdelas famlllaSque
nolo tienen. Por ejemplo 1a atencidn y educacién del hijo. Sin embargo, las separaciones entre los

padres de hijos diferentes se suelen dar.

Por otro lado, algunos matrimonios se han visto fortalecidos con el nacimiento de un nifio con
sindrome de Down. La conmocién y 1a crisis producidos por su nacimiento han incrementado la

necesidad de mutua ayuda. Asi lo atestigua una madre:

uss) Ibidem., p- 178
(154 gft, : CUNNINGHAM, C., ggt sit, 56-98 y LAMBERT, J. L, et. sL, gp- git, p. 167
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“El médico me dijo que era mongSlico.... Me daba pdnico contdrsele a
Frankl, crefa ql;a me hacharfa la culpa y no gquerrfa saber nada del bebé.
Pyes bien, durante los primeros dias después de habérselo dicho, no dijo
nada acerca del bebé. Yo todavia estaba en el hospital. El vino con un;l
flores y dijo lo siento, eso es todo, simplemente que lo sentf{a. Despiies
de un minuto me mirs y me dijo: no te he sido muy dtil, pero ya ha pasado.
‘Bs nuestro bebd y creo que ya nos las arreglaremos. Lo intentaremos con
todas nuestras fuerzas. Sabes, llevdbamos cinco aics de casados ¥ no pensé
que fuera capaz de decir eso...pero a partir de ese dfa no miramos nunca
hacia atrs. El pequeiio realmente nos unis... Ha traido .micho mot a eata

fanilia~ (155).

Serfa formidabl'c que todos los matrimonios consiguieran esto, pero no siempre es asl, Cuande

4

larelacion entrelosp

buena, el hijolos acercard avin mis; perosi larelacidn es pobre, es decir,

falta jcacion, comprensidn, amor entre ellos, entonces les puede causar un gran conflicto.

Es necesario puntualizar que Los conflictos entre los conyuges podrin existiren el transcurso del
crecimiento de! hijo, en funcién del trato que le proporcione cadauno, sin embargo, de este tipo de

~ problemas ninguna familia esta exenta. Adin cuando el hijo es normal.

V122 R 3 i entre her

|

_ Cuandounhermanode la familia es“diferente”las relaci tornan mis complejas. L d

se inquietan porklos efeaos que ¢! hijo gon sindrome de Down puede producir en los demis hijos.

{155 CONNINGHAM, Co 0@ sit p. 37-58
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Les cuesta mucho trabajo poderles contar que su nuevo hermano tiene sindrome de Down, sin
embargo lo mejor es comunicdrselos tan pronto como se pueda, ya que también ellos son sensibles

a las alteraciones del hogar.

Como en el caso de los padres, no hay reacciones que se puedan generalizar. Las reacclones de

los hermanos dependerdn del clima que se haya desarrollada hasta ese momento.

Una actitud de los hermanos, muy frecuente puede ser el reflejo de las reacciones de los padres,

asf por ejemplo Portray afirma:

“Silos padrestienenunabuenaactitud frenteal nifioy alosotros hijos,silo hﬁn aceptado, laactitud
de los hermanos y hermanas , calcada de Ia suya, estard marcada por un profundo afecto hacia el

discapacitado. Si los padres se sienten avergonzados, o rechazan al hijo discapacitado, hay much

probabilidades de que adopten esta actitud los demas miembros de la familia” (156).

Otra reaccidn es que el hermano o hermana puede sentir que el nifio diferente recibe demasiada
atencidn y que a eflos se les descuida o no se les atiende de igual manera. Algunos padrs: asi lo
confirman, cuandodicen: “que no hanprestado lasuficiente atencién alos demds hijos; que hantenide

que limitar fas actividades familiares como las vacaciones y las excursiones”(157).

Otra cuestiéna considerar es la edad de los hermanos, Cuando 1 hijo con sindrome de Downees

. (156) apud. PORTRAY, R., [nftugnce de | presence d'vy aryiers mental sor In vie tamiliale, P; 2
" (197) CUNNINGHAM, C., gp. sit., p. 48
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el menory sush mucho mayores que €l, pued: prendedo mejor, aceptarlo y ayudara
padresconlaeducaciéndesut 1. Perosies €l ethermano mayor, muy probablemente
los hermanos mas chicos no se den cuentadel problema, Paraque elios lo acepten dependerd del clima

familiar que formen los padres alrededor de todos sus hijos,

Es aconsejable que los demds hijos expresen sus sentimicntos, para lo cual fos padres deben ’

biertos los les de feactén, para que asi puedan discutir fos sentimientos hacia:
su hermano con sfodrome de Down. También cllos deben recibir una adecuada informacién sobre

la problematica de su hermano.

Cunningham afirma que: “ {a mayoria de estudios demuestran que 1a mayor parte de hermanos
desarrollan fuertes lazos de afecto haciasu her fectadopor el sind de Down,y sie{ﬂcnquc

se han beneficiado al criarse jumo a él o ella. El punto problemitico para los hermanos gencralmente

se relaciona con el grado de interferencia del miembro di itado de ia famili enlas.jlctlvidadea'-‘

e g

diarias. Claro que si tos hermanos ticacn que *evarlo a todas partes” o sienten que estdn ‘siempre

cuid4ndole’, sentirdn resentimiento” (158). -

De lo anm_ior se dmpmndé que: los hermanos pueden también adqnme a aceplar a Su QUEvVO
hermano, quees “difuenle".’pcm no se pucde negar 1a existencia de otros que niegan que lo tienen
osimpl noloaceptan. Porotrolado, lospadres debenp equilibrarias responsabitidades
familiares; ento jeate al cuidado del hijo discapacitado, o

¢

(158) CUNNINGHAM, C-, g9 5if., p- 49
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(4

‘Todos los miembros de 1a familia podrinestar di s a colaborar en taed idndesu nuevo
miembro, Esto lo deben tomar en cuenta los padres al momento de delegar responsabilidades sobre

el cuidado del hijo con sindrome de Down.
1V.1.2.3 Reaccidn de los abuelos y demds familia.

A los padres les resulta una tarea muy dificil comunicarles a los abuelos que su nicto tiene el

sindrome de Down,
Los principales problemas que tienen que enfrentar los padres ante los abuclos son:

- *1. Alos abuelos les resulta dificil aceptar o apreciar las consecuencias de 1a condicidn.
2. Silos abuelosinsinuan que ellos nunca han tenido algo parecido en sulado de 1a familia surgen

serios problemas, pues estos comentarios suclenser muy dolarosos paracl yernoolanuera;a menudo -

se esgri en como una :ién hacia éstos, a la vez como una pmlc‘c‘cién de su propio hijo o hija,
3, El problema mis dificil surge cuando los padres no se ponen de acuerdo sobre si cuidar ellos

. mismos al bebé o buscar una adopcidn"(159).

La causa del primer problema, proviene de Ia falta de informacién sobre el sfndrome de Down. :
‘A faltade esta informacicn, los abuelos legan a comentar: “aunquetengael sindrome de Down. uli ‘,
" unchico listo”. Estopuede lastimar alos padres, que tratan de sermds realistas. ESpotestb qué aéllos u

se les debe proporcionar la misma informacidn que se les pmporéioné alos padres.

(159) CUNNINGHAM, C., gg. git., p: 54-55
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El segundo, es el mis doloroso, ya que los padres tienen que enfrentar otro circulo de
“inculpabilidad-culpabilidad™; ahorarespecto asus respectivos padres. Estareaccién es comprensible
por parte de los abuelos, pero conviene inmediatamente hacecles ver cudles son las causas de fa

condicién de tener un hifo con sindrome de Down. '

Ante la iltima situacion, los abuelos suelen intervenir diciendo que ellos se hardn cargo de fa
creatura, aunque esta actitud es poco frecuente, es conveniente que no sean ellos los que decidan que
se debe hacer con el nifio. Son los padres quienes deben decidirlo y si ellos solicitan su ayuda saben

que cuentan con ellos (abuelos).

Conel restodelafamilia y amigos, lomds conveniente es informarlesquee! nifiotiene el sindrome
de Down. Lo duro y dificil es informarlos, pero debe quedar claro que: dependerd mucho de la

reaccidn de los padres y como manejen la situacidn, Por lo cual la demds familia y amigos también

Lk

uperar el impacto, 13 i dulidad y el disgusto que suscite la noticia.

1V.1.3 Ideas bdsicas para la adaptacion y aceptacion del hijo con siﬁdrome de
: ) Down. : :

Se haexpuesta lorelacionado conlos sentimientos y primeras reacciones de los padces. Conviene ..
oonie‘nt& brevemente alghnas ideas relacionadas con la adaptacién y aceptacidn dél'hijo con )
siadrome de Down, - ‘

Cﬁnenﬂmchle después ‘del proceso de asimilacion de los imientos y.s«-.mimien‘los«

o p les viene 1a aceptacicn del nifio con sindrome de Down.
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Smith, sedala cuatro ideas bdsicas para la adaptacidn y aceptaciéndef hijo consindrome de Down:

“1.Ser franco con los propios pensamientos y emociones. El padre debe encarar con realismo sus
sentimiento hacia el nifio y su problema, y luego ser sincero y franco con ef resto de {a familia,

2. Todos los miembros de la familia son importantes y deben ser objeto de preocupacion y
cuidado...no deberd tener prioridad sobre los demds en cuanto a carifio, atencion y comprensicn.

3. El nifio con ¢l sindrome de Down puede ser querido como persona que es.

4. La clave para resolver la situacidn es la nceplapidn del hecho de que el nifio tiene el sindrome
de Down, y laaceptacidn del propio nifio...Si existe aceptacion, aprobacién y unacorriente afectuosa

natural, 0o existirdn probl para fa eri del nifo™(160).

Lo anterior no significa que la situacidn sea agradable y que les tenga que gustar a los pa{jm,

de

L3

Significa en primer lugar que r sus sentimientos como les y que scan

expresarlos, para poder lograr una aceptacicn real.

Cuando el padre acepta a su hijo, [o acepta como un nifio, lo acepta como él es. Acepta quesh hijo
tiene un impedimento y que tal vez nunca sea capaz de hacer todas las cosas que un niiio que se
desarrollé normalmente puede hacer. Sin embargo, estd decidido a ayudar a su hijo a superar los

problemas que se le presenten,

- 1P

Lograrlaaceptaciéndei hijo “discapacitado”, esuna tareab dificilpamlbs padres. Cuando :
1a lograa, la dindmica familiac se ve enriquecida de di n Por cjemplo se dan vincul

(160) SMITH, W, D.et. al., op. cit, p. 108
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mas fuertes de unidn entre los miembros de la familia (conyuges, padres-hijos y entre hermanos). Sin
embargo, existe ellado opuesto, esto es, cuando no se lagra la aceptacién. Uno de los padres loacepta

y el otro no o ninguno de 1os dos, con lo cunl se yeneran mayaores problemas en la dindmica familiar,

IV.2 Aplicacién de los fundamentos del Andlisis Existencial ante el nacimiento de
un hijo con sindrome de Dowa.

Eneste apartado, se expondri la aplicacion que se le puede dar a laantropologfa frankliana aesta
situacida. Pero hay que tener presente que esta aplicacion, serd desde ha orientacidn familiar, debido

a que esta fundamentacion también se aplica a la psicoterapia.

Ahorabien, desdeuna perspectiva pedagdgica Karl Dienelt “somos de laopinidndeque

B!

el anilisis hecho por Franki de! modo de existencialidad humana ha puesto de relieve momentos

lesque pued iderarse fund ydeunadeterminacidn de la ‘disposicionpedagdgica’

del hombre. Segin eso, pueden distinguirse como el s Fund les de 1a mi la

responsabilidad, la conciencia y la aspiracidn al valor~(l61).

Sobre esta disposicidn pedagdgica se apoyard la orientacidn familiar para poder aplicar los

conceptos franklianos. Por 1o tanto, serd la directriz de la siguiente exoposicida.

A6 DIENELT, K. Angropoloria pedspigics, p. 109
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1V.2.1 La libertad de la vol d ante un imiento no esperado.

El primer elemento de la disposicidn pedagdgica es 1a responsabilidad. Como se ha mencianado | -

(punto 11.2.1. la libertad de la voluntad) la libertad no se desliga de Ia responsabilidad.

Por otra parte resulta evid que el nacimiento de un hijo con sindrome de Down, es una

situacidn no esperada por ningin padre.

Este acontecimiento puede resultar un medio para confrontar a la persona con la “concienciade

su serinico eimepetible”, yaque dose pregy {porqué ami'y noaotro?, hace referenciaclara

que es a él a quien le afecta y a nadie mds.

El tomar conciencia del propio ser nico e irrepetible favorece el tomar también conciencia de

la propia libertad y responsabilidad.

Esaquidonde el orientador familiartomasu participacion, “Frankt nosdiceinequivocaménleque:

educacida supone siempre libertad, cm;crclﬁmcme libertad de “trasformarse™ (162).

Ladisposicién de responsabilidad habri que educarla desde Ja experiencia vivencial de que se estd o
vivoy dequecadaunotiene esavida comoun proyectoque realizar, Nadie mss queclios (lok padres),
son [os responsables de su propio existir, de su propia voluntad para transformarse. Este proyegto'

arealizar noles esimpuesto por nadie (ni por la vidamisma), sonellos losque fibremente to asumen

(162) DIENELT, K., 0g. cit. p. 114
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O no.

Para esto es conveniente utilizar las preguntas que retoma frankl de! judfo Hillel: “si no lo hago
¥0 ¢quién fo hard?, sl no lo hago ahora jeudndo lo haré? y si no lo hago por mi mismo ;quién soy
yo?" (163).

Las anteriores preguntas interpelan iremediablemente a la persona a extraer de lo mds profundo

de sf (educo-is-ere), que él es el dnico responsable de 1a vida que le ha tocado vivir.

Tratando de profundizar. Si los padres que son los primeros promotores de la educacién de los
hijos noasumensu pape! como educadores, lo hardn nlros(maes!m§ oinstituciones), peroéstos otros,
2 les compete por naturaleza la educncidn de [os vistagos. Sin embargo, esto es el punto médular,
es decir, mostrar a los padres, que como tales, deben (si quicren) asumir la “existencia de ser padres

de un hijo diferente” y por tanto asumir el papel de educadores de un hijocon sindrome de Down,

La educacién de los hijos comienza desde que naccﬁ, muy especialme.nle tratindose de uno con
sindrome de Down, Por tanto, exige de ellos su intervencion inmediata, esto significa, que deben

" comenzar a educar desde ahora, no dejarlo para mis tarde. Pero téngase presente, que los padres
requieren de untiempo para asimilar y comprender su nuevasituacion; laduracién de éste depender{\‘

dc ¢llos mismos y de la orientacion que se les brinde. De lo que se trata cs poner manos a laobra lo

" mispront doporquererasimjlarlos i s, Parallegara laintervencitn

" educativa de ellos para con su hijo.

(163) vid suprm p- 43
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Si ellos no lo hacen jquién es cada uno?. Frankl afirma: *Si quicrollegaraser lo que puedo, tengo
quehacerloquedebo, Siquicro Hlegaraseryo mismo, tengoque cumplirtareas y exigencias concretas
y personales. Si el hombre quiere encontrar su si mismo, si quiere lograrse, el camino pasa por el

mundo” (164).

Llegar a “ser lo que puedo”, significallegar a ser un padre-madre de familiay como tal ticne que

hacer lo que debe, es decir: educar atos hijos. Esto conlleva exigencias muy concretas y personales, -

Una exigencia seria que este hijo requiere de educacidn especial y que por tanto hay que imprimir
mds energia en su educacion. Estas exigencias hacen clara alusiGn a la propia “autotrascendencia”,
es decir, se encontrardn consigo mismos cada uno, ¢n la medida enque su exi ia como

padres de un hijo con sindrome de Down.

IV.2.1.1 Libertad y respousabilidad para cualquier decision.

la segunda disposicidn pedagdgica es la conciencia. Se menciond que es la dimensién donde 1a

personase encuentracon supropia mismidad. La concienciaes 1a que guia lalibertad para responder.

Pero, “;de qué esresponsable ¢l sechumano?, ;antequéoante quiénesresponsable elserhumano?

yvdéndc encuentra el ser humano ese lugar para responder” (165).

Precisamente de 1o anteriormente dicho, es que se obticne a respuesta de latéicera preguata, e

decir, donde 1a persona encuentra ese lugar parm responder es su propia conciencia. Elia tiene Ia’

" WSO DIENELT, K, 0p. it p. 98
(16%) vid tupre, p- 4
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capacidad de intuir, de percibir el sentido singular y dnico que se halla oculto en cadasituacién. “En

una palabra: la conciencia es un Srgano del sentido. La persona...ha de aprehender y captar, a-veri-

guar, veri-ficar, hacer verdadero, o sea realizar, el sentido de la situscida™ (166).

Educar la conciencia, consistirfa en despertar esa capacidad de percibir el sentido de lasituacién

teniendo presente que por 1a propia finitud del hombre, ésta también puede equivocarse. Por esto

Frankl insiste en que: “en esta época nuestra, la educacidn ha de encargarse no sdlo de trapsmitir

PE

sinotambiéndeafinar laconciencia, detal manera queel homb: losufici

fino de oido para escuchar las exigencias inherentes a cada situaeion singular” (167).

(Dequéesrespansable lapersona? Es responsable de su propiaexistenciay desu existenciacomo
padre-madre, s6lo€l (ella) -comosertinico e irrepetible- puede responder por ella. Esto vamuyligado

8 lo que se decfa anteriormente si no lo hago yo ;quién lo hari?,

Conducira los padres a que ellos sean los que tomen en sus manos laeducacion de su hijo Down,

serd una de las metas del programa de orientacion.

1Ante qué o ante qui€n o quicnes es responsable la persona?.

" Frankl propone tres posibles resp “ante-si-mismo, ante-los-demis y ante-Dios"(168).

-

Tratando de explicar cada uno, se tiene que:

. {i%) DIENELT, K. g0 sit 5 10
(167) fhidemm p. 344
- {168) yid puprs- p- 44
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Aate-si-mismo. La persona vatomando conciencia de suunicidad, individuatidad, imrepetibilidad.

Se va dando cuenta que €] debe asumir su propia exi ia para poderse perfecci en dltima

¥

instancia para liegar a la madurez. Se hace responsable ante su propia persona.

Ante-los -demis. El responder ante las personas que me rodean va claramente dirigido hacia la
autotrascendencia, asumir la propia existencia para hacer felices alos demds y como consecuencia

también 1a persona serd feliz. Muy podria decirse: asume la exi ia de padre 0

madre ante su cényuge y ante su hijo con sindrome de Down. Buscard que ellos sean felices. Su

existencia tendrd sentido por hacetios felices y con su felicidad obtendsd la suya.

Astz-Dios. La autotrascendencia va dirigida ai ser absoluto, al SER que fe ha dado el existir en

estavida. Paralap ligiosa seria |a resp por lencia, es decir, el ser absoluto ¢l que

fe ha dado la vida para vivirla, le doy una respuesta de lo que he hecho conefla.

Frankl no quiere obligar a la p a que se responsabilice ante-si-mismo, ante-los-demds y
ante-Dios. l’olreso plantea las tres posibilidades. Pero se ve claro que va en aumento el ante quién
soy responsable. Esto implica un proceso educativo de la persona, lievdndola desde su propia
responsabilidad hasta 1a respansabilidad delante def ser absol . De fo.que se estf hablando, es e

la educacion de la “avtotrascendencia”, como un ara derasalir de mi mismo haciael
proceso para ap §

2 1owe Ao dad)

( ylasociedad) y si se esuna persona religiosa, noséloel mundo, sitotambiénhacia

Dios.

_ Delo anteriommente. expuesto se concluye que lapersona (cada unode los pa’dm)eslﬁpomjhle'



121,

de su propia existencia, de su libertad “para” decidir ante qué o ante quién o quienes quiere hacerse
responsable. Que el lugar donde deberd responder serd su conciencia, la cual le ayudard a encontrar
sentido a [a situacién singular y concreta que le ha tocado vivir. El papel del orientador serd educar

en 1a responsabilidad de la conciencia.

1V.2.2 La voluntad de sentido.
1V.2.2.1 Existe el sentido ante ¢l nacimiento de un hijo con sindrome de Dowa.

El tercer elemento de la disposicion pedagigica es la aspiracidn‘al vator, lo que Frank llama

“voluntad de sentido”,

La voluntad de sentido es la capacidad que tiene [a persona de apuntar siempre a alguien o algo
fuera de si mismo, que le dasentido a su vida, Ia que lo orienta hacia un fin definido. Esta capacidad
permite a la persona integrar asu persenalidad lo que se le ofrece en ¢f mundo y en fos otros. La

voluntaddesentidollevaalapersonaa “ser-en-el-mundo™yestosignifica “estarvueltoi jonal

hacia la comprensién del profundo e intimo significado de la propia existencia. Y sélo en tal

‘intencionalidad’ se debe buscar la mis genuing y real caracteristica del ser-hombre” (169).

Laaspiracin al valorexpresa algo inherente al ser humano, es decir, 1a hisqueda de [a felicidad.
Que tiene como caracteristica el que “no puede ser deseada, ni buscada, ni alcanzada por si misma:

s una consecuencia de nuestra bisqueda intencional” (170).

(169) vid supa. p. 48
(170) vidaupen p- 49
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Habrd que orientar a los padres para que vivencien que la felicidad p tesla
del esfuerzo por encontrar sentido a la propia existencia, respondiendo a las di tareas p
por 1a vida.

Como padres 1a vida les da la tarea de educar a su hijo, encontrardn sentido si responden

adecuadatnente.

Pero no hay que olvidar que esta biisqueda no esta libre de tensi porel cc j ndose
tiene un hijo especial éitas considerab} te, pero no por ello deja de existir el sentido.

Este seatido no 1o crean los padres ni el orentador, lo tienc que encontrar cada uno, o la situacién

concreta que estdn viviendo. .

El papel del orientadorestd dirigido a“sacarde dentrode los padres™ su propia voluatad d id

Ahor bien, Frank] hamencionado que ta felicidad se puede buscar por el placer, el poder'o'po‘niendo
una razén para ser feliz. Las dos primeras llevan a la frusteacidn existencial, mientrasquela dltima
conduce ala felicidad. Pero menciond cuatro posibles actitudes que puede tomar la persona ante las

situaciones de la vida, Si se aplican a tos padres se tiene (171):

Actinud provisional. Serfa aquel padre que considera que el destino de “ser padre de un hijo '
mongdlico no vale la peaa vivirse™,

Actitudvital Eatalista. Serfaaquel padre que considera quesu hijoseriundeficiente mentab imiti, -

@0 v ». 82



pues asi lo determina su constitucion (haciendo alusién al determinismo bioldgico).

La idea colectivista. Serfa aque! padre que no quicre asumir su propia responsabilidad, es decir,

haceestoo aquelloporque “elios” (1os profesionales) :.151’ lodicen, sinque él asumasu propia posicidn.

El fanatismo. Seria aquel padre que asuma 1a opinidn de otro grupo de padtes, no pensando mds

que en lo que dice ese grupo.

Se pretende puntualizar que el orientador, en ¢l proceso de orientacién debe distinguirsi los padres
liegan o estdn en una de estas posibles actiludes, para que partiendo de alguna de ellas, puedan

encontrar la vitalidad de “su propia voluntad de sentido™.

Estavol “dc id plala misidn que hay que cumplir enla vida. Si se considera que’
una de {as misiones natutales de los padres es la educacién de los hijos, ésta sigue siendo, ain
tratindose de un hijo con sindrome de Down. Aquisc llega a.uno de los tantos momentos dificiles
que encontrardn los padres. Reconocer que una de las misiones que deben cumplir es 1a de ser
educadores de un hijoconsindrome de Down, esdecir, un hijo quetiene limitaciones peroque tambiéa

es persona como elfos.

Pasa tal momento favoreceria la siguiente afirmacién:"lo que importa no ¢s lo que aosotros
podemos esperar de la vida, sino lo que la vida puede esperar de nosotros™ (172). Ya no importa el

que Ia vida les dicra un hijo “normal”, ciertamente lo esperaban, pero no fue asi, Ahora ',;i;qé pueden -

172) xid supg3- PSS
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darle ellos a la vida con un hijo que tiene sindrome de Down?,

En ningtin momento se ha dicho que este procesosea Ficil, por el contrario es muy doforoso para
los padres y para el cual requieren de tiempo, otro apoyo bnm hacerles ver que el sentido de la vida
sigue existiendo a pesar de estos acontecimientos, serfa a intervencion de otros padres que tuvieran
un hijo Down, que no sélo han superado la situacidn sino que adems le han encontrado sentido asu

vida.

IV.2.3 El sentido de 1a vida ante el nacimiento de un hijo con sindrome de Down.

Sehaexp que ¢l semidoexiste a pesarde lassituaciones dolorosas, que lavoluntad de sentido

busca cumplir su misidn enlavida, busca el sentidoque se Itoen laexi iapersonal.

" La propuesta frankliana sobre cémo encontrar sentido a la vida, estd dada en tres caminos

diferentes: mediante la creatividad en e trabajo, vivenciar el con alguien y medi fas

5

actitudes. Estos caminos para encontrar sentido, se red a la realizacidn de val Ahora bien,
“los valores surgen como las exigencias del dia y con las tareas personates; los valores se hallan tras

estas tareas solo se dejan pre-tender como parece a traves de las tareas™(173).

“Aunque el sentido esti ligado a una situacion singular y Gnica, hay, por encima de cllo,

les de sentido que se refieren ala CONDITION HUMAINE (condicidn humana) en cuanto
tal, y estas posibilidades amplias desentido son 1o que se lfaman valores. Esa facilidad que el hombre. . -

peri al valores de validez mds o menos g I, principios le yéticos,iﬂy -

(173) DIENELT, K., ¢p. cit. p. 168



como han ido cristalizando, en ¢l marco de la sociedad humana en el curso de su historia, la obtiene

al precio de verse sumido en conflictos....El caricter conflictivo es algo mds bien intrinseco alos

mismosvalores, y ello cietamente porque en opesicién al sentido concreto, si ingulary dnico,

¥ B!

de lassituaciones(ysentido essiemp ido, nosolo ‘adpersonam’, sino también ‘adsituacionem’,

como yo suelo decir), los valores son ‘per definitionem’ universales abstractos de sentido. Y como
tales, no sot meramente vilidos para personas insustituibles colocadas en situaciones que no se
repiten, sino que su validez se extiende mis bicn sobre dreas amplias de situaciones tipicas que se
repiten, y estas fireas se entroncan. Asi pues, hay situaciones en las que el hombre se ve colocado ante
una eleccién de valores, ante [ eleccidn de principios que se contradicen mutuamente. Si laeleccién
o debe efectuarse entonces arbitrariamente, queda de nuevo remitido y ordenado a la conciencia,
alaconcienciaque esla nica que puede hacer que adopte una decisidn libre, pero no arbitraria, sino
responsable. Freate'a la conciencia sigue & mismo siendo libre, pero' esta libertad consiste pura y
simplemente en la eleccién entre dos posibilidades, a saber: oirala conciencia o no hacerle caso. Si
se suprime y ahoga sisteméticn y metddicamente [a conciencia, se llega al conformismo occidental
o al totalitarismo oriental, segin que se le ofrezcan o se le impongan a uno por la fuerza valores

exageradamente generalizados para la sociedad” (174).

" Con lo antezior queda claro que los valores solo se pueden pre-tender, es decir, hacer realidad a

- través de tareas concretas. Que los valores vividos por una sociedad no son determinantes para ia

persona, sino son criterios de medida sometidos a |a responsabilidad p .rsonal. El sentido énico ha.
de encontrarse, pero también ha de elegirse un valor universal. Por lo tanto “solamente en lamedida

esque realizamos una mision, cumplimos con un deber, llenamos un sentido o realizamos unvalor, .

174 FRANKL, V. £., La presencls lgnorada e Dios, p. 104-108
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en esa misma medida nos realizamos y consumamos a nosotros mismos™ (175).

La realizacién de valares puede darse enel trabajo, en ¢l amoraalguien o ante unacontecimiento
doloroso. A continuacién se hard una exposicidn en torno a cuales son los valores propuestos por

Frankl para encontrar sentido ante una situacién dolorosa.

IV.23.1 Los valores de actitud, una respuesta ante el nacimiento de un hijo con
sindrome dc Down.

Con este apartado, se llega al aspecto medular de la aplicaciém de la pologfa frankliana ante

v

este acx imi es decir, exp los medios propuestes por Frankl para encontrar sentido ante

una situacién dolorosa ¢ inevitable y cdmo los aplicaria la orientacién familiar.

Alolargodeesta exposicionse haexpuestoque preguntarse porel sentido del sufrimientoo dolor,
representa parala persona un *‘verdadero suftimiento™, ya que esto implica !a confrontacidn de efla
“consu dimensién de indigencia, pobreza e impole;xcia, no s6lo para entender {a situacién que vive,
sino para tomar una actitud ante ella, pero més aiin, para actuar de tal modo que el sufsimiento se

conviertaenuna fuente de crecimiento, a-pesar-de y no constituya un absurdo doblemente doloraso.
. .

Retomando el cuadro dimensional de Frank! (pag. 73) al caso que nos ocupa, se tiene:

Plenitud

Fraecoo/ \\Exno

T Deseseranzc
a7 o0 ‘ ‘
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a) Plenitud-fracaso.
b) Plenitud-éxito.

¢)D

peranza-fracaso (voluntad de sentido frustrada).

d) Desesperanza~éxito. (Vacio existencial).

Es un hecho que la naturaleza educativa de los padres los {leva hacia la plenitud, hacia'la
~ autorrealizacitn como padres y como educadures. Pero resulta que el ejercicio de esta naturaleza
educativa se cree que sGlo puede ejercerce con hijos “normales™, esto serialo “que debe ser”. Enestos
términos se podria referir al binomio plenitud-éxito, es decir, siendo padres y :ducadores deun hijo

*“normal” (sin considerar que tan buenos sean los padres como tales).

Los accontecimientos muestran que se puede y de hecho hay padres de hijos diferentes o
discapacitados; estoseria lo“quede hechoes”, yno porellosedejade teneresta naturaleza educadora:

Sin embargo, generalmente sucede que se sienten fracasados porque tienen un hijo Down.

Esta diferencia entre lo “que debe ser” y lo “que de hecho es”, es lo qiie genera una tensién que

mueve a la persona a tomar una postura ante la situacidn que estd viviendo.

Esta tensidn es a que se encarga de interpelar en lo mis profundo de cada padre su aspiracién al
valor, los mueve hacia la busqueda de sentido, ante estos acontecimientos dolorosos. De tal manera .

que la condicidn de plenitud-fracaso o plenitud-éxito vaya mis all4 de lo social.

La naturaleza edticativa de los padres movida por su i6n al valor permitird a cadauno'de
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ellos legar a la plenitud adn a-pesar-de ser padres de un hijo Down.

Por otra parte, quizd el sentimiento de dalor que sienten los padres en estos momentos no sean

los Gnicos que les hatocado viviralo largo de su vida. Los sufimientos y dolores anteriores los han

adecido, ;Cémo?, séloelloslosaben. Lo impc que el sufrimi eldolorsdlose 1
P “ P q ¥

cuando se ha vivido en carne propia.

Poresto,conviene tenermuyy edeuna i jal firmaFrankl: “esel andlisis

b |

de la existencia el que nos descubre el sentido del sufrimiento, el que nos revelaque el dolorylapena
formaa parte, con pleno sentido, de §a vida... querer amputar, 1a miseria y la muerte, el destino y el
sufrimiento, vale tanto como pretender quitarle a la vida su propia forma y especifica. Son
precisamente los golpes del destino, descargados sobre 1a vida en la forja ardiente del sufrimiento,

los que dan forma a su estructura propia” (176).

Lo anterior significaria que el dolor, las penas y el sufrimiento forman parte de la propiavidade . .
cada persona. Joseph B. Fabry pone el ejemplo del dolor fisico y el dolor interno de una madre. La
madre no requnciaria a su hijo aungue supiera que tendria que padecer lo quc probablemente es el

sufmmcmo humano mds universal sobre la tierra. “Por el contrario: la madle se somete al dolor
de buen agrado a cambio del gozo de dar a luz a un hijo. Pero i lmagmemos cufil seriasu angustu st 1
de antemano supiese que su hijo serd un -sindrome Down- toda su vnda. No ohamle,si lnmese quc ]
enfrentarse al hecho inevitable de que su hijo fueraa ser un -discapacitado- mmnble (eomo ha
sucedido en algunos casos infortunados), seguramente, al igual que muchas otras ’madtu./

0 v p e



129.
transformarfasu sufrimiento en heroismo, consagrariatodosu amorasu hijoy conunaactitudserviria

de ejemplo a otros padres en circunstaacias trigicas similares. No es |a carga la que nos vence,....,

sino el modo en que Ia Hevamos™ (177).

Como puede verse, cuando la persona hace realidad su dencia piensa en el otro y no

ens{mismo, Eldolor fisico del alumbramiento no se comparacon lasatisfaccién del veral hijo nacido
y esto bien lo pueden apoyar las madres, pero ¢l dolor personal por tener un hijo con sindrome de
Down es otro modo de dolor, que lleva ala madre y después al padre a tomar una actitud, defante del

mismo.

Pero para que ellos puedan realizar los valores de actitud en estus momentos y a lo largo de su
vida, se requiere una decision previa; una decisidn donde se ve implicada toda la libertad y

responsabilidad de cada uno.

Querer evadir esta situacion de dolor o sufrimicnto (el terer un hijo con sindrome de Down), es
querer negar la posibilidad de crecer, de madurar mds en la vida. Son los momentos en que uno de

manera mds personal experimenta su propia libertad interior. Ya que la vivencia de los valores de

actitud implica serlibre “de” todas las condiciones y ci ias y libre “para” el dominio interno

del destino. N {a participacion de los padres con hijos mds grandes que han pasado porestos

moﬁ:entos, serd un gran apoyo para la labor orientadora.

.

Los padres experimentan ¢n forma personal que la bisqueda de la felicidad no queda exentade

(77 FABRY, J,op sit., . 78
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penas, esfuerzos, ligrimas y sacrificto. La vida les pl una idad-ci ol

L

paraque busquen la manera de ser felices a -pesar-de ser padres de un nifio con sindrome de Down.

La actitud que quieran tomar los padres, para darle sentido asu pena o dolor, debe ser buscada
fuera de ellos mismos, es decir, aquello porlo cual lavida tendri sentido estd en algo 0 alguien fuera
de cllos. Seauna persona, un ideal, alguien que hadado cjemplo, etc.. Esto los lievard a la aceptacidn

de los h y igul a afrontar 1a nueva vida con sentido.

La biisqueda de sentido ante situaciones doloresas ¢ inevitables es un proceso personal lnu‘yA

doloroso pero no imposible. Loreal esq ituaciénllevaalap ahacerusode unacualidsd

especificamente humana: el uso de su libertad interior.

Hacer uso de esta cualidad es la que mueve al hombre a decidirse a afrontarsu propio destino con
todo o gue cllo implica, que en este caso es: aceptar que el hijo tendrd mds limitaciones que los oteos,

que podrd hacer algunas cosas, pero que o logrard otras, que requerird de mayor atencidn y caribo .

igual que los demis. Radicalmente se diria: adn siendo discapacitado, tiene el derecho a sereducad

como persona y a ser feliz en esta vida,
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CAPITULO V

Propuesta de un programa de orientacién familiar a padres snte el nacimiento de
un hijo con sindrome de Down,

A lo largo de este trabajo se han abordado los temas: [a educacién, la familia, ia orientacion
familiar, la antropologia frankliana, ¢l sindrome de Down, la familia ante el nacimiento de un hijo
con sindrome de Down y finalmente la aplicacidn que puede tener algunos conceptas de Frankl en

la orientacion a padres ante este acontecimiento.

Comesponde ahora en este apartado analizar las relaciones entre cada uno de estos temas para

elaborarun programa de orientacién familiar para padres ante el nacimiento de un hijo consind

de Down.
V.1 Fundamentacién pedagégica.

Se parte det hecho de que los padres, han sufrido un acontecimiento fio esperado, es decir, han
tenido un hijo con sindrome de Down, en vez de un hijo “nomal”. Dicho acontecimiento mﬁs; en
ellos un dolor (pena), ya que no lo esperaban. Este dolor los desorienta, los pertutba, de tal maﬁen i

) Que slenten que favida ya no tiene sentido y porque o tiene sentido nieganla respgm‘a’bilidaddé ser -

“educadores” de este hijo.

.

Este acontecimiento afecta de manera considerable toda la dindmica familiar y por eHo requle'te‘
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de ayuda profesional.

Por tanto, se pretende elaborar un programa de orientacién familiar para que los padres reciban
una orfentacién adecuada de lo que es ef sindrome de Dawn, pero bisicamente para que encuentran

sentido a su vida.

La habilidad fundamental que los padres deben aprender por medio det curso es la de una actitud
dispuesta a escuchar su conciencia, que los habilitard para encontrar sentido en cada momento de su
vida. Informar sobre todo lo relacionado sobre el sindrome de Down, también serd un aspecto
importante. Finalmente una actitud positiva, para emprender, lalaboreducativade un h'ijo diferente,

~

(Cbmo lograr que los padres manifiesten una actitud de escucha a su conciencia para encontrar
sentido? Mediante elusode la metodologia participativa y el uso de técnicas grupales. Se cuenta con
bastante material escrito que se usard con los padres para ver ejemplificado actiludgs snte )

imi sem

jantes. La técnica del caso, lecturas comentadas y el testimonio vivencial de

otros padres de hijos Down que han pasado por estos momentos.

Porque la patticipacién de los padres es fundamental y debido a que habrd momentos
emocionalmente dificiles se juzga conveniente la colsboraci6n de un especiallsu (psneélogo), pm .

que entre ambos (pedagogo y €1} se de un mejor dominio de la situacién emocional del gmpo

Se explicard a continuacién la construccién y elaboracién del programa.’
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V.2 Articulacién, Estructuraciin y Determinacidn de la secuencia pedagdgica.

*Desde hace mis de treinta afios Tyler (1950} seiiald que uno de los principales criterios que.
debian tenerse al organizar las experiencias de apredizaje era e! de secuencia. Este criterio pone
énfasis en el hechode que el aprendizaje se facilitaside ante mano el alumnoposee los conocimientos
y habilidades necesarins para el apr:;ndizaje que se desen producir en él. Gagné (1970) ha sefialado
laimportanciaque ticne una adecuada secuencia de temas en el curriculum y Popham y Baker (1970)

sugieren que la mejor estrategia para identificar los p de un ce ido se basa en

determinar lo que el alumno necesita ser capaz de hacer para poder aprender algo, y ea determinar

(5

a i una ia de i ion, de acuerdo con el orden que mejor ayuda al

cumplimiento de un objetivo con el menor gasto de recursos educativos” (178).

Lo anterior contempla un fenémeno educativo: la transferencia del aprendizaje, que “consisteen
que el aprendizaje de una tarea o de un concepto determinado se facilitasi antes se ha aprendidouna

tarea o un concepto diferente, pero relacionado” (179).

Para articular, estructurar y determinar la secuencia pedagégica, se ha hecho uso de la técnica .
- de Morgannov-Heredia, que “consiste en elaborar una grifica y una tabla de doble emradn; enlas

cuales se presente, de diversa manera, la dependencia ante los elementos” (180).

,(m) SOLANO, r.mmmmmmmmmumm P50
uu) HUERTA. L, mmumnmmmu P o
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V.2.1 La articulacién.

Se elabord una tabla de doble entrada con ¢l mismo i de col y i

“Lainterseccién de una columna y un renglon forman una celdiila o casilla, en laque se registrard

H 4, q 1

la p ia entre los >

Para hacerlo se formula la sigui pregy el el de lacol itiene como ito

q

al elemento del renglon?...
Cuando la respuesta es si, se anota un 1 en la casilla correspondiente.
Cuando la respuesta es no, se anota un 0 en la casilla comrespondieate™ (181).

Los temas son;

A) La familia como idad educativa.

B) Viktor E. Frankl y ¢l nacimiento de un hijo con spindrome de Dowan.
C) El sindrome de Down.

D) La familia ante un acontecimiento no esperado.

ololo/o]|o

>0

.OOO-‘U!
1olojol=0
Q—l..n.-a)

(lll)blwn. ¥
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“La articulacién consiste en establecer 1a dependencia de cada vértice con todos los vértices
restantes. Cuando se han [lenado las celdillas de la columna, y las del renglén de un vértice, se dice
que el vértice correspondiente ha quedado articulado™(182).

V.2.2 La estructuracién,

“Estructurar es representar las refaci exi entre los el tos de un todo. Podriames

decir que el proceso seguido en el caso de la articulacidn es el de' andlisis, en tanto que en la

estructuracidn se trata de un proceso de sintesis” (183),

Eneste proc&n se tratade encoﬁtmr cudles son los vértices fuente (de los que salen ramas y no
flegan); cima (en los que llegan ramas y no salen); intermedios (legan y salen ramas) y vérices

aislados,

Para llevar a cabo 1a estructuracidn se siguen los siguientes pasos:

A) “Eliminar de la tabla log vértices fuente (tanto de fenglén como de columna).
B) Registrar en hofa aparte los vértices efiminados.
C) tdentificar los “vértices fuente” del siguiente nivel.

. D) Eliminarlos de la tabla. '

E) Registrarios sobre los vértices anteriores.

(182) [hidems., p. 0
(183} ihidom p. 43 -




1.

értices del nivel inmediato inferior” (184),

D{B|C|A
Diol 1111 BIC|A
B{0|0[O0][]1 BlLOj|O]|1
Cli0[0;0}1 C 0/0 1
A0l 0]j0]0 Al0ji0 {0
Matiz origihal 1° reducclon
ClA ‘
ClO01 11 2 educcloms
A{0] O S

. G

Representacion gréﬂco
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V.23 Determinacién de Ia secuencia pedagégica,

La resultante final de la estructuracidn es una grifica que permite determinar la secuencia de!

programa.

En el caso que nos ocupa, de la grifica anterior se obtienen las posibles secuencias:

1.D,B,C A,
2.D,C,B,A.

Para seleccionar cudl de estas dos posibles secuencias pedagdgicas es ln Gptima para la ensefianza
» se ha hecho uso del anilisis estructural educativo c';ue “se basa solamente en tres estrategias

fundamentates: 1. La determinacidn de las relact di entre los elementos de una estructura;

2.1a comparacidn entre estructuras y 3. la determinacidn del orden de relaciones indirectas entre los

eclementos de una estructura” (185).

Por lotanto, ¢l problema es determinar la secuencia Gptima de enseiianza de un contenido. Para

to cual se ha utilizado la “mdquina analizadora de ido” (186).

(18%) SOLANO, F. G., gg- cif, p. 120

(186 ol bideny, p. 138-190

NOTA: Para poder entender cada ln delas nnu-im, debe leerse los Insmlcdonu dels niqnlu. Aluo L
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Representaclon grafilca

@

Por lo tanto la secuencia 6plima de ensefianza es: D, B, Cy A. Lo que significarfa: D = tema I,

B=temall,C=temallly A =temalV.

Los temas quedarfan en el siguiente orden:

1. La familia ante un acontecimiento no esperado. .

11. Viktor E. Frank! ante el nacimiento de un hijo con sfndrome de Dawn.
111, El sindrome de Down,

1V. La familia como comunidad educativa.

Estasecuencia 6ptima desde el p}unté de vista pedagSgico, resulta también Gptima desde el punto :
de vista psicolégico, ya que: Primero'se ubicard a la familia en lo que g&tﬁ pasando, Seéﬁndo, ante
esta situacion, la bisqueda de sentido se hace necesaria. Generar las hab'ilidadeé y actitudes para el ’
sentido serd lo fundamental. Teniendo esta “actitud de bisqueda de sentido™, loque se relacionﬁ con-
el problema:escl sindrome de Down, al cualsctﬁlaré deconocer. Finalmente, hacaptadosu siluacidn' o
muestraunaactitud de biisquedade sentido, se hainformado de lo que es el sindrome de Down, éh«':.m_

sf, como familia comenzard 1a labor educativa de su nuevo miembro.
Porotra parte, falta mencionar los elementos de cada uno de estos temas y también la secuencia

tjue seghlnin inlémanientc. .
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Para lo cual sc ha procedido de manera més sencilla, pues lasecuencia la da ¢l orden con que se

ha tratado cada uno de estos puntos durante el trabajo.

Por counsiguiente os temas y subtemas son los siguientes:

1. La familia ante un acontecimiento no esperado.
I.1. Sentimientos y reacciones.
1.2. ;C6mo afecta este tecimiento a 1a dindmica familiar?.
1L Viktor E. Frankl ante el nacimiento de un hijo con sindrome de Down.
IL.1. Libertad de la voluntad.
il.1.1. La persona como ser finico e irrepetible.
11.1.2. Libertad y responsabilidad para cualquier decisién
11.2. Lavoluntad en busca de sentido,
11.2.1. E} sentido de Ya vida.
11.3. El sentido ante el nacimiento de un hijo con sindrome de Down.
11.3.1. Los valares de actitud. . :
111, El sindrome de Down.
111.1. Etiologia.
11.1.1 Trisomia 21 regular.
H1.1.2. Trisomia 21 por translocacién.
111.1.3. Mosaicismo.
111.2. Caracteristicas fisicas.
HIL3. Caracteristicas psicolégicas.
111.4. Caracteristicas sociales.
TILS. Desarrollo psicopedagdgico.
11.5.1. Desarrolio motor.
TIL5.2. Desarrollo del lenguaje.
H1.5.3 Procesos cognoscitivos,
V. La familia como comunidad educaliva de un hijo con sindrome de Down.
IV.1. Padres y educadores de un hijo diferente.
IV.2. La familia como comunidad educativa.
1V.3. Relaciones familiares.
IV.3.1. Relaciones conyugales.
"1IV.3.2. Relaciones paterno-filiales.
IV.3.3. Relaciones entre hermanos
IV.3.4. Relacicnes familia-centro educativo.
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V.3 Caracteristicas de! programa.
V.3.1 Descripcion de los participantes.

Los participantes deben ser padres de un hijo consindrome de Down que tengade 4 dfasa3 meses

de nacido. '

Es muy conveniente que participen los dos, ya que de ambos es |a responsabilidad de educar a

su hijo. Sin embargo, suele pasar que es uno sdlo ¢l que se preocupa porgl hijou otro casoes el de

las “mad Iteras™. Estas condiciones noson impedi para su participacion en el programa.
Lo fundamental es que tengan ef dt;,seo'de participar; afrontar su situacién, conocer asu hijo Down
y deseos de aprender a como educarlo.

V.3.2 Recursos humanos,

En este punto se describird al personal que se requiere para llevar a cabo el programa.

1. Pedagogo uorientador familiar. Comocoordinadorde todoel programa. Expositorde los temas.

sobre familia como comunidad educativa y todo lo relacionado con Viktor E. Frank!.

2. Psicélogo. Comoapoyoprofesional enel manej mociopinldelgrupo.Debetcmrwnod}ulénlo
‘sabre {a fundamentacién frankliana.

3.Especialistaeneducacion special.Como:iposilursobreln educaciénde unnifioconsindrome
de Down. ) ‘
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4. Diversos médi peciali Como exposi de las diversas anomalias fisiolégicas que
presenta ¢l sindrome de Down.
V.3.3 Recursos materiales y didicticos

Se requiere de un salén comodo cor buena iluminacidn, sillas cémodas y que se puedan mover -

para hacer dindmicas.

’

{ 4

Pizarrdn, rotafolios, proyectorde acetatos, proyectordetr ias, vid levisid

y pantalfa.

V3.4 El sistema de evaluacita.

Los asp quese jan en la ii bisi va referidos a las actitudes.

Segiin Robert M. Gagné, “laev iénde lafy ! ctitud en favoroencontrade uncierto
tipo de elecciones de accidn, debe obtenerse conforme a la proporcida de veces que fa perSon; se

comporta de cierta manera dentro de una muestra de situaciones definidas” (187).

Segiin lo anterior, la actitud en favor de una biisqueda de sentido debe evaluarse observando la
posibilidad de que ¢f padre o Ia madre elija alguna disposiciéa interna frente al'aconlechi:iemo que'
lve. cnlas diversas circunstanciasdel programa. Los incidentes obsctvadoscommuirln labmpm o

mfenr el grado en que la persona tiende a tener una actitud de biisqueda de scntldo

(187) GAGNE, R. M., La planiflcaciin de Ia ensefianza, p. 192
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Por 1o cual, la observacidn, las escalas estimativas y la entrevista serdn las modalidades de
evaluacidén. Siendolo méds importante el que los padres reflejen consu propiavidalaactitudde sentido

ante el dolor y [a vida,

V3.5 Metodologia.

Para seleccionar 13 metodologia adecuada se contempld 1a finalidad del programa, en la cual se

manifiesta la necesidad de que fa actitud de bisqueda de sentido no puede ser alge meramente

conceptual, sino algo real vivencial,

Por lo tanto el método participativoeseel fund I. Ahorabien, ¢! programasepresema;:omo
“taller”, yaque éste permite la participacidndel di paralaadquisicién de habilidades. Armando
Rugarcia T. lo define como: “ur atreglo dindmico y flexible de condiciones que invol aun

grupo, incluyendo al maestro, en la tarea de encontrar posibies soluciones a problemas planteados

los cuales constliuycn ¢l eje de Ia actividad educativa en un clima de participacion” (188).

El problema es tencr la actitud adecuada para la bisqueda de sentido. Entee el expositor .
- (prop ) y los particip (utilizindolas) t én solucionar dicho

pr@bleina con $u activa pasticipacidn,

. 0 N "

las

(I RUGARCIA, T. A., .L-hmmﬂmmnmﬂmmﬂﬂﬁ 33
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V3.6 Disposiciones generales.

Eltallerseimpantiri en 10sesionesde 2 horas cadaunaenunper{odo nomayorde cuatro semanas.

El costo del taller deberd ser presupuestado por.el Colegio, como un servicio alos padres. Se les

entregard material de trabajo (casos y notas técnicas).

Para la evaluacidn final se elaborard una escala estimativa genéral sobre ¢l taller y una entrevista

con los coordinadores det taller (pedagogo y psicélogo).

Las sesiones de visita a la escuela se realizardn por la mafana, organizando grupos segin la
disponibilidad de horario. El resto de las sesiones serd por 1a noche.

V4. Programa de crientacién a padres ante el nacimieato de vn hijo con
sindrome de Down.

V4.1 Objetivos Gemerales.

1. Los participantes en ¢l taller lograrin vivenciar los valores de actitud, comoiina respucstacon
sentido ante un acontecimiento doloroso. '
. 2. Los paticipantes e ¢l taller manifestardn una actitud positiva en la biisqueda de sentido ante
el nacimiento de un hijo con sindrome de Down: v '
3. Los participantes ea el taller comprenderin su papel de “padres-cducadores™ de ll;l hijo con
. sindrome de Down.
4, Lospanticipantesien eltaller conocerinlas principales caracteristicas def sujétoconel indr m

de Down.
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Canclusiones,

A lo largo de esta exposicién se ha desarrollada un tema de suma importancia para nuestra

sociedad actual: el sentido del dolor.

Cada persona experimenta la necesidad de encontrar sentido ante situaciones inevitables y

dolorosas, Unasituacidn asies ¢l tener un hijo con sindrome de Down,

Delante de este acontecimiento la familia se pregunta ;por qué?, Pero como se ha visto la vida
no da respuestas, es uno de manera personal quién debe responder a la vida cona propia existencia.
Portal motivo, la familia, que es la comunidad educativa por excelencia, juega un papel decisivo para

encontrar sentido a su dolor,

Latarea educativa de los padres, comenzando desde [a aceptacidn del hijo “diferente” no dejade
existir. Siguen siendo los primeros promotores de la educacidn de su hijo (que ¢s un sindrome de
Down), aunque no lo vean de inmediato, esta nueva situacidn exige de ellos una respuesta mds -

p fa, es decir, unar

)

p , una 5o plenamente libre para asumir 1a tarea que la vida les -

ha planteado.

Por ofra parte, para pdder afrontar estos hechos se requiere de ayuda. Esta ayuda la puede
_ proporcionar la “orientacidn familiar”, {Cémo?, informando y educando a los padres en una de las
capacidades mis propias del hombre: su capacidad de autodeterminacidn. Orientar el uso adecuado

de [a libertad permitirda los padres generar actitudes y a que desarrollen habilidades para encontear -
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sentido a esta situacidn que nunca fue esperada por ellos. Sin embargo, podrin presentarse casos en

los cuales no sea suficiente la orientacicn, es decir, que requierande un p péutico, a estos

casos se les remiticd al especialista indicado (que podria ser el psicélogo).

Para poder encontrar sentido alavida y sentido al dolor se requiere: educar la responsabilidad,

1a conciencia y la aspiracién al valor.

La propuesta frankliana, puede fundamentar toda una filosofia educativa ya que:

A)Hayqueeducarla propiacapacidadde responderala vida, yaque éstasiempre exige respuestas,
dadas con la propia vida.

B) Hay que educar la conciencia, es decir, e! lugar donde la persona responde a las preguntas de

la vida. Donde decide llbmmeme qué respuesta dar. Consistiria pues en pmpomouar ‘los elementos |

necesarios que le permitan discemir las tareas que debe cumplir para encontrar sentido.

) Hay que educar la propia aspiracién al valor, es decir, la voluntad de sentido, Ia capacidad de
autotrescendencia. Consistirfacndirigiralapersonahacia clmundo, hacialaexistencia de otros, pues |

saliendo hacia ¢l mundo se encuentra sentido a las mil y un situaciones que pméuﬁ 1a vida.

El acontecimiento de tener un hijo con sindmxie de Dawh, esum opommidnd pana vivir los
vnlom de actitud, Pero no sélo este- hecho. sino cualqmm que sea mcvnuble y dolom-o Una 3

SRy

P . Ique da el destinoa la persona para madumr, para sermis dueﬁade su dedliﬁn inletiot :
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y més profunda; una oportunidad que cuestiona nuestros valores, nuestras aspiraciones en dltima

la op idad de explotar otra caracteristica esencial de la persona: 1a espiritusiidad.

En este espacio, nada ni nadie entra, nada ni nadie lo condiciona, s6lo la persona misma es la que

decide que quiere que la determine: ella misma u otras cosas o personas.

Esto es lo mds valloso de lapersona y el orientador debe hacerlo surgir, para qu;: cadauno de los

padres lo utilice.

La propuesta pedagdgica debe ser implementada con gran dominio del marco tedrico y un

especialista del “irea emocional. Un programa de esta indole debe ser interdisciplinario.

Finalmente, ¢! programa de orientacién familiar instumentado como taller, es tedricamente Ja

mejo} metodologia, ya que permite 1a involucracidn de los pasticip en la adquisicién de:

q

habilidadesy actitudes. Sin embargo, sise aplicaray evaluarapermitirfa comprob sidichapropuesta

eslamejor. Estaes lalimitacion més considerable dcestclmbajo, peroqueda abierta parasu posterior

aplicacién, -
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Apendice |
Miquina analizadora de contenido.

Funciones, Obticne una matriz de relaciones directas a partir ‘de una matriz binaria de

relaciones. Detecta ciclos durante su aplicacién, especificando los elementos involucrados enciclos,

| 4 P

1a cantidad de ciclos en tas que esos elemer icipan y los el con los que se encuentran
formando los ciclos Simplifica la elaboracién de un grafo dirigido.
Aplicaciones. Permite determinar ficilmentelasecuenciaéptimade enseiianzade uncontenido

¢ identificar los errores 16gicos enla secuencia de los elementos. puede emplearse en cualquicr caso

en que se debe tener una matriz de relaci di de una pot ejemp} jo se

P

Yape, &

" . . 1 aspara der p dos s 1 fva

oen evaluaciéainterestructural de material diddctico, o bien cuando se desea determinarel &d&u de i
1as refaciones entre los elementos de unaestructura, ol nivel jerirquico en el que se encuentracada -
elemento de una estructura, B : :

. Compon=ntes. Los que aparecen en la fig. 1.

INSTRUCCIONES DE MANEJO.
1. Coloque’ MA sobre TRIZ, de modo que pucda lesrse ta palabﬂ MATR!Z Cutde que tos
nimeros de losrenglonesy. dc las columnas de MA queden, :upeawameme ala uqulerdl y an'iba '
de los numcros de los n:ngloncs y de las columnu de TRIZ (fig. 2a). :
2. Cologque ¢l papel carbon debajo de mz con la calca hacia ariba.

3. Llenc MATRIZ de la mguu:me & onda’un uno, margue nu lim" :

o

vemcal que anavme mdo e cuadro, apoyando t‘uenememe o \ipiz sobm el papel ctundo
componda un cero, deje el cuadm en blaneo (ﬁg 2b)
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4, Al acabar de llenar MATRIZ, retire ¢l papel carbdn y voltee Ia hoja de TRIZ. Al revemso y
en posicién horizontal, encontrard TRIZ', Enderece TRIZ’, de modo que las letras y los aimeros
queden en posicidnvertical. Podrd verque losunes marcados en MA apuécen en TRIZ' como rayas
horizontales (fig.2c) . ‘

5. Coloque TRIZ’ sobre MA, de modo que pueda leerse 1a palabra MATRIZ'. Asegiirese de

que los mimeros delosrenglones ylas col deMA qued i alaizquierday arriba

P .)

de fos nimeros de los renglones y las columnas de TRIZ’ (Gig. 2d).

6. Examine MATRIZ’ cuadro porcuadm;‘si no aparece ninguna cruz{+) pase a la instruccidén
8. Porel contrario, si existen cruces en MATRIZ’, esto significa que en 1a estructura existen ciclos
que deben ser corregidos-para localizarlos pase a la instruccién 7.

7. Cuente el nimerode cruces (4;) quese han formado en el rengién nimerouno de MATRIZ',
yanote esenlimeroenel cuadroque correspondeal renglénunoy alacolumnaunode TRIZ%; después
pase al renglén nimero 2 de MATR!Z")" anote el niimero de cruces que ahi encuentre en ¢l cuadro
correspondicnte al renglon 2 y 2 1a columna 2 de TRIZ 2, Proceda asisucesivamente huucompleiu
todos los cuadros que forman la diagonal principal de TRIZ 3. E} lﬁngléno la columna&e TRIZ ien
que aparece un ndmero diferente de cero, indica cada elemento ea que participa un ciclo. El nimero

que aparece en el cuadro sefiala la cantidad de ciclos en los que el elemento interviene. Con esta

* informacidnylainf i6 iene MA, elat fodelosciclos, hagalas modificaci

4 &

necesarias para corregirlos, y reinicie el procedimientodesde lainstruccién T, conunanueva mquhu »

dera d

ido. Si la cantidad de cicloses muy grande, ysimossondiffcilesde identificar,
se pucde recurtir a la miquina descriptora de ciclos. o

8. Guidindose por los ntmeros de los renglones de MA y de TRIZ', destice TRIZ” sobre MA -
y haga colncidir sistematicamente cada rengldn de MA con cada uno de los renglones de TRIZ'.Ea
~ cada caso, anote ¢n ¢l cuadro correspondiente de TRIZ 3¢l niimero de cruces que cuente. La ::églai :
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pams#berqué cuadro de TRIZ 3 corresponde Ilenar, es la siguiente: e nimero del rengidnde MA
indica &l nimero del rengtén de TRIZ %, el ndmero del renglén de TRIZ' indica el nimero de la
columnade TRIZ 2. IMPORTANTE: cuando ¢l nimero que corresponda anotar An un cuadro de
TRIZ ? sea cero, el cuadro debe dejarse ¢n blanco; cu;mdo .el atimero sea 1 éste debe sefalarse como
una raya horizontal que atraviese todo ¢l cuadro (fig. 2d). '

9. Al terminar el tlenado de TRIZ ? retire TRIZ'. corte en la linca punteada que aparece a la
derechade MA, y coloque MA justo encitna de TRIZ 2de modo qu? puede leerse lapalabra MATRIZ
2 y los nimeros de los renglones de MA y de TRIZ 2 queden al lado unos de otms.(ﬁg. 2f).

10. Examine MATRIZ ? cuadro por cuadro; solamente cuando apalrcz.ca unalinea vertical, anote .
un uno en el cuadro correspondiente de MATRIZ DE RELACIONES DIRECTAS (fig 2g.)

- 11. Al terminar de llenar MATRIZ DE RELACIGNES DIRECTAS, pucde elabnmse el gnfo

correspondiente de acuerdo con el diagrama de estructuracién.
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Numerosdispuestos juntoa la orilladet Espacios del doblede anchade

papel, separados de ls cmadricuta los mirgencs
-1 2 3 4 8 T2 3 &
1 : 1
2 | 2
3 | s
4 | & .
s g
=" L
R
lMirg:nu del mismo ancha a)
=1 2 3 4 8- 12 3 453
1 |
2 2 A Rpobes st P |
3 3 cuadricula
4 4
[} [ ]
| TRIZ TRIZ b)
Reveno

Papel carbda del tamsafio del
componente b ]

Figl '

Componentes de [a miquina analizadora de contenido. 2) Hoja con tres cuadriculas: MA, pa'rgbla :

representacin de la matriz original; TRIZ 2 (1€ase: “triz drad ") para la d ién de ciclos y la '

anotacién de 1a mairiz elevada al cuadrado, y MATRIZ DE REu\aoNss DIRECTAS parala -

anotacién de lamatriz de relaciones directas. La linea punmdn entre MA y TRIZ 2 sefiala el lugar .

“donde debe hacelsc vn corte segiinlo &specnﬁmdo entas instrucciones de mancjo. b) Miqnina pana

transponer matrices binarias con la cara de} anverso denominada TRIZ y Ia cara del reverso
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denominada TRIZ’ (léase: *triz prima™). TRIZ aparece en la posicion obtenida al darvunllaéTR[Z,
en la misma forma en que se da vuelta a la pigina de ua libro. Tanto el papel de [a hoja con 1a tres
cuadrfculas, como la mdquina para transponer matrices binarias, deben ser transparentes (por
ejemplo: pape! mantequilla, cebolla o albanene). ¢) P‘apcl carbén del mismo tamaiio que 1a miquina

para transponer matrices binarias,

Fig. 2
1 3348
18948 18 348 12 548
[} ] !
X ] ] [
3s ] ]
‘e [] 3
Ss [ ] | ]
uing no Hpzmwane | o)
1.234.5
183548 12 348 1 8048
11 1l 1 1
22 | ] 2
33 1 L} 3
‘s [} .
Ss [ ] L] . .
saTRZoE a1 b) -
C_ MATAZ TR - DERACTAS - - -
1134 5
12848
1 [INEEAN
38— || 1
3a[=I=T 171
LY == =
-5
™ )
1.2.34 S ; ) .
1304 8 12 83438 13348
R 1 . 1 B
3 9= ] 1
3 8= .8
sof— 1= . .
Y '] ‘8- S| A
‘ MATRIZ . S wn 'm'“m‘;m" R
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continuacion fig. 2
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