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RESUMEN.

A la familia basicamente se le conoce como una agrupacion de individuos que
comparien iz vida en comun.

Hay diferentes tipos de familias: la nuclear formada por padres e hijcs, la
extendida en donde ademas de ellas conviven ofro familiares.

Con base a la Teoria Sistemica, la familia es considerada como un sistema
refacional, el cual se entiende como el conjunito constituido por una o mas
unidades vinculadas entre si de modo que el cambio de estado de una unidad va
sequido por el cambio de las ofras unidades.

La famifia atraviesa por un ciclo vital en cuyo curso despliega todas las funciones
naturales como son el nacer, crecer, reproducirce y morir. Esta evoiucion sufre
periodos de cnsis que requieren cambios y ajuste para superarias.

Una crisis es una estado temporal de trastorno vy desorganizacion caracterizado
principaimente por la incapacidad del individuo para abordar situaciones
particulares que pueden desembocar en crecimiento o deterioro

Las crisis quedan representadas en dos grupos; Las crisis que se presentan
durante ef desarrolio del hombre, que son las relacionadas con {a transicion de
una etapa de crecimiento a otra. Y |as crisis circunstanciales se presentan por
factores externos al sistema individuo y se caracterizan por ser inesperadas.

E! nacimiento de un hijo con Sindrome de Down provoca una crisis de tipo
circunstancial ya que es un suceso que los padres no esperaban. Lo que les
provoca sentimientos de culpa, verglienza, desespsracian y por conseguencia se
presenta una desorganizacidn que desequilibra la dinamica familiar.

Por lo anterior se realizo este trabajo con la finalidad de detectar en que forma se
alteran las relaciones familiares por el nmacimiento de un hijo con Sindrome de
Down.

Se entrevisto 2 12 madres de nifios con Sindrome de Down, los cuales forman
parte del Programa de Estimulacién Temprana del servicio de Rehabilitacion del
Hospital infantil de México “Federico Gémez". Tales entrevistas fueron gravadas
y se desarroliaron, mediante una guia de preguntas escrita.

Y como resultados se enconird que en la mayoria de las familias fueron las
madres las primeras en enterarse del diagndstico y generalmente después del
parto, considerando ademas que la forma en que recibieron la noticia no fue la
mas adecuada.

Ante el conecimiento de |a noticia los padres presentaron reacciones de tristeza,
preocupacién, negacion y depresion.

Después del nacimiento del nific con Sindrome de Down las madres reportaron
tener mas cambios conductuales en comparacion a los padres.

Por otro lado fue sorprendente encontrar que la comunicacidon y la relacidn como
pareja enre ios padres mejord después del nacimiento del hijo con Sindrome de
Down.

Se presenté gran afectacion tanto en la economia como en ja organizacion
familiar.

Y por titimo en las familias donde habia mas hijos se detectd que generaimente
el hermana que antecede al nifio con Sindrome de Down presenta diversos tipas
de problemas.



INTRODUCCION.

Primeramente tratare de explicar el por que de esta investigacidn, y para sllo es
necesaric informar que soy Terapista Fisica, egresada del Hospital Infantil de México

en el afio 1980.

Tuve la suerte de trabajar en este Hospital, desde el dia siguiente de haber concluidos
mis estudios de Terapia Fisica, y donde hasta ia fecha sigo laborando.

Considera que es importante hablar sobre lo que es la Terapia Fisica, por lo que a
continuacién lo explicare brevemente. La Terapia Fisica es una rama de !a Medicina
Fisica y Rehabilitacion que se encarga de la aplicacién de agentes fisicos como lo

son; luminosos, eléctricos, hidricos, y mecénicos con fines terapéuticos.

Lta Terapia Fisica es aplicada a una ampliz gama de padecimientos como son
neurbpatas, miopatias, secuelas por traumatismos, alteraciones musculoesqueléticas
por defectos de postura, enfermedades o sindromes genéticos que afectan el

desarrollo psicomolor etc.

En el servicio de Terapia Fisica del Hospital Infantil de México se desarroila un
programa de Estimulacién Temprana, el cual se entiende como la potencializacién
méxima de las posibilidades fisicas e intelectuales del nific mediamte la estimulacion
regulada y continuads, llevada a cabo en todas las dreas sensoriales, pero sin forzar
e} curso légico de la maduracion del sistema nervioso central, y que contempla las

Terapias Fisica, Qcupacional y de Lenguaje.

Esta Estimuiacion Temprana se aplica a dos grupes de nifios, cuye horario es
especifico para cada uno: Un grupo corresponde a nifios que se consideran de alto
riesgo debido a que por factores ambientales, natales o posnatales, como pueden ser

alteraciones bioldgicas, genéticas, congénitas, asi como riesgos socioculturales,



sufrieron una alteracion en la estructura y desarroilo del sistema nervioso central,
ameritando cuidados especiales por la elevada posibilidad de fallecer o sobrevivir con
secuelas en el area psicomotriz. El otro grupo corresponde a nifios con un diagndstice
de Sindrome de Down, en donde por medio de la Estimulacion Temprana, se pretende
dar al nifio la mayor y mejor cantidad de armas para un desarrollo dptimo desde el
punto de vista psicomotor, haciéndolo mas capaz en &l ambito psicosocial vy tratando
de alcanzar el maximo desarrollo integral, o sea que logre ef maximo de sus

capacidades mentales, emocionales, sociales y fisicas.

El Programa de Estimufacidon Temprana comprende cinco fases, dicha clasificacion fue
dada considerando el desarrollo psicomotor del nifio, tomando en cuanta las
actividades motoras mas representativas, dichas fases se desarrollan una por dia y

son las siguientes:

Fasel. jiControf de cuello. §Lunes. -
F:ase fI. 3Controi de tronco. { Martes.
Fase lll. {Arrastre. Miércoles.
Fase V. |Gateo. Jueves,
Fase V. |Bipedestacion. Viernes.

Los nifios que ingresan a estos programas previamente son valorados por un equipo
interdisciplinario que esta formado por; un médico en Rehabilitacion, una Foniatra,
una Psicologa, una Terapista Fisica, una Terapista Ocupacional y una Terapista de
Lenguaje, para tener una base y asi poder iniciar en la fase 1, después de cuatro
meses son valorados nuevamente los ninos para asi determinar si los objetivos fueron
logrados y asi pasar a la siguiente fase, esto sucede en {odas las fases excepto en la
quinta en donde al lograr los objetivos se dan de alta y se canalizan a escuelas de

educacion especial.




Este Programa de Estimulacion Temprana comc ya se dijo sé desarrolia medianie ia
aplicacién de técnicas especiales de Terapia Fisica, Terapia Ocupacional y Terapia de
Lenguaije cuya duracidn es de 20 minutos por cada una, por lg tanto el programa tiene

una duracion de sesenta minutos, una vez a [a semana.

Una de mis funciones en el servicio de Terapia Fisica del Hospital Infantil de México
es el coordinar las actividades de las terapistas, y en el desarrollo del Programa de
Estimulacidn Temprana para nincs con Sindrome de Down pude detectar diferentes

actitudes en las madres como tristeza, enojo, apatia, preocupacion, interés etc.

Y ante esto me parecid importante investigar schre ia forma en gue repercute en las
familias tener un hijo con Sindrome de Down. Motivo par el cual estoy haciendo esta
investigacion, ademas que este trabajo me servira como tesis para lograr la titutacion

en Psicologia, ya que mis estudios los conclui en 1983 sin haber obtenido fa titulacion.

Hablando ya sobre el tema de este trabajo considerc gue el nacimiento de un nifio es
un acontecimiento que requiere un proceso readaptativo del ambito familiar a nivel
organizacional, econémico y sobre todo emocional. Y si s& agrega que este nifio pudo
nacer con alguna deficiencia o sindrome significativo entonces fa familia se enfrenta
en primer lugar 2 la “excepcionalidad’, algo nuevo y distinto a lo esperado, v en
segundo lugar, la excepcionalidad de su hijo que les pone en contacto con un mundo

de medicina, servicios sociales y de educacion especial completamente desconocidos.

Cuando nace un nifio discapacitado se desequilibran las relaciones familiares, y en los
padres viene un duelo por gl nifio ideal que esperaban, presentando sentimientos de
dolor, angustia, rabia, cuipa etc. Generalmente este hecho hace que los padres
sientan haber fallado como si se tratara de un acto volitivo, pues significa, enfrentarse
al repudia social y sentir verglienza en vez de orgullo al mostrar a su descendiente,
significa también fracasar en la necesidad de transcendencia y perder la segunidad
ante el futuro, ya que implica una gran responsabilidad de cuidar y proteger a ese hijo

mas alla de su misma vida.



E! tener un hijo con una excepcionalidad o necesidades especiales, no es un simple
cambio tras el cual fa familia se organiza con facilidad. Es una situacién que va a
repercutir sobre el ciclo de la vida familiar, pues los valores, actitudes y expectativas

de esa familia cambiaran a raiz de I3 liegada de un nifio con necesidades especiales.

Considerando que la crisis es cualquier evento que de alguna manera rompe el
equilibric 0 1a homeostacia interna, el hecho de tener un hijo con Sindrome de Down

obviamente origina una CRISIS de mayor impacto.

Mediante este trabajo se investiga la forma en que se alteran las relaciones famiiiares
ante este tipo de crisis, para asi hacer un analisis de los factores que pueden ser

determinantes para facilitar esta crisis o bien para la superacion de la misma.

Para lograr dicho objetivo considere necesario hablar en el primer capitulo sobre el
aspecto clinico del Sindrome de Down, para asi conocer el porqué de este Sindrome,
de sus caracteristicas y sobre todo de las diferentes alteraciones que tiene un nifio con

Sindrome de Down, y asi poder entender sobre ias necesidades de estos nifios.

En el segundo capitulc se habla sobre |a familia, considerando dos enfoques el social
y el psicoldgico; Desde el enfoque social se ve el concepto, tipos, funciones, y fines
de familia, tomando en cuenta también el contexto historico. Y desde el enfoque
psicoldgico bajo la perspectiva de la Teoria Sistemica, se ven diferentes tipos de

familias, y se concluye con &l ciclo vital de ta familia,

En el tercer capitulo se trata ampliamente sobre lo que es una crisis, de la teoria de ia
crisis, de los sucesos que provocan la crisis, de las diferentes crisis, de los trastornos
emocionales provocadoes por la crisis y especificamente de los factores determinantes
en la conducta de los padres de nifios con Sindrome de Down.

Estos capitufos son una base para poder lograr el objetivo de este trabajo de

investigacion.
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Y por Gitimo el cuaro capitulo tratard sobre la forma en que sz desarrcid ia
investigacion, la cual consistio en aplicar una entrevista a doce madres de nifios con

Sindrome de Down, los cuales acuden al Programa de Estimulacion Temprana.

Y de acuerdo a la informacién obtenida, se encontrd que en todas fas familias, el tener
un hijo con Sindrome de Down fue muy impactante y ademds que !z mayoria

cuestionaba fa forma en que se les habfa dado el diagnéstico de su hijo.

Fue sorprendente encontrar que en la mayoria de los padres, mejord su relacion y
cemunicacion como pareja. Y esto lo atribuyo a que antes de que los nifios Down
ingresaran al Programa de Estimulacidn Temprana, sus padres fueron informados
ampliamente con respecto a todo lo referente del Sindrome de Down y sobre la forma

de atender a sus hijos.

Se encontrd también que todas las familias, requerian de hacer gastos frecuentes,
para la atencién del hijo Down, lo cual repercutia gravemente en su economia. Y que

ademas fue necesario cambiar la organizacion con respecto a sus actividades en casa.

Algo mas de importancia es gue cuando el nifio Down tiene hermanos, esios se
afectan debido a que se sienten desatendidos por los padres, por 1o que presentan

algunos problemas.



CAPITULO 1

EL SINDROME DE DOWN.

11
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CAPITULO 1
EL SINDROME DE DOWN.

Dado que en este trabajo se analizaran las crisis que desarrollan un grupo de famiiias
gue tienen un hijo con Sindrome de Down, es necesario que se hable en este capitulo
de lo que significa el Sindrome de Down, haciendo referencia de sus antecedentes
historicos, de las diferentes formas en que se le ha llamado, explicar sobre todo la
forma en que se produce, dar la diferencia en sus tipos, indicar |z incidencia, y explicar
la forma en que se diagnostica. Asi como también se mencionaran ias caracteristicas

y enfermedades que comunmente presentan los nifios con Sindrome de Down.

1.1.- ANTECEDENTES HISTORICOS.
En ia vida a lo largo del tiempo se han producido mutaciones de los genes y cambios
cromosomicos, por lo que en la evolucion bioldgica existen antecedentes de

enfermedades genéticas y alteraciones cromosdmicas come el Sindrome de Down.

Los datos antropolagicos mas antiguos sobre et Sindrome de Down estan basados en
la existencia del craneo sajon del siglo V1!, cuyas caracteristicas son similares a las
que presentan los nifios con Sindrome de Down. A partir de a2hi las investigaciones se
centraron en encontrar indicios de este Sindrome en épocas anteriores tomando en
cuenta pinturas y esculturas, en donde aparecieran nifos con rasgos faciales
asociados a las que generalmente se observan en log nifios con Sindrome de Down,
sin embargo los resultados obtenidos no ofrecian confiabiidad ya que era dificil
diagnosticar dicho Sindrome, dado que antes del siglo XIX no existian publicaciones
sobre esta alteracién cromosdmica, v debidc a que en esa época eran pocos los
investigadores que se dedicaban a los problemas genéticos y de retraso mental (Joth
y Graham 1990 ).

En el afio 1838 Juan Esquirol proporciond descripciones probables de un nifio con

Sindrome de Down y en 1846 Edouard Seguin descubrid 'aEgunos pacientes que
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sugerian ei Sindrome de Down denominandoios como “imbecilidad Furfuracea™ En
1846 el Doctor Edouard Seguin de Francia también reconocid clinicamente el
Sindrome de Down dando una descripcion detallada. En 1866 Duncan observd a una
paciente que presentaba cabeza redonda, ojos achinados, con una gran lengua y que
pronunciaba algunas palabras. Mientras que Shuttleworth consideraba la existencia de
un defecto congenito y por lo que declaro que estos nifios estaban “sin acabar” y cuyo
aspecto peculiar era el de una fase de vida fetal, denominandolos “Nifios incompletos”
{Jasso, 1991).

En este mismo afio John Langdon Down médico britdnico describe diferencias entre
los nifios con Sindrome de Down y otros que presentaban también retraso mental.
Publica un articulo en donde menciona que gl nifio con Sindrome de Down tiene el
pelo lacio, escaso y de color obscuro, con un rostro aplastado y ancho, con ojos

oblicuos, nariz pequeia y con un poderoso don de imitar.

Fue asi como Langdon Down identificd este padecimiento como “Mongolismo™ ya que
segun él representaba una forma de regresion al estado primario del hombre,
semejante a la raza mongodlica, esta atribucidn fue debida a que los nifios presentaban
caracteristicas morfolégicas muy similares a dicha raza. Planteamiento que fue
refutado por el Doctor Seguin, argumentando que este parecido era Unicamente por

una reduccion o acortamiento de la piel en el margen del parpado.

En 1875 los Doctores John Frazer y Arthur Mitchel agregaron como caracteristicas la

corta vida en los mongolicos y la presencia de rasgos braguicefalicos {Jasso, 1991).

Posterniormente en 1876 Fravier y Mitchell llamaron a esta anomalia “ldictas de
Kalmuck” aportando asi el primer informe cientifico sobre el Sindrome de Down. En
1899 Newmann en Alemania presentd un nifo con Sindrome de Down por primera vez
en un circulo medico. En 1932 el oftalmodlogo y genetista Wandebung sugirid la

posibilidad de que estuviera relacionado con una anomalia de tipo cromosémica.
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En 1934 Blayer pensé que el crigen de! mongolisme se debia a2 una alteracién en ¢l

ndmero normal de cromosomas; una alteracidn temprana en la célula ¢ verdadera

alteracién de los gametos.

En 1938 los Doctores Doxiades y Potius aportaron las primeras investigaciones
estadisticas con respecto a la edad de la madre, indice de frecuencia familiar y los
incidentes similares, asi como sus particularidades y las de sus familiares inmediatos
{Garcia, 1988).

Leujeune desde 1953 realizd trabajos cientificos centrades en la descripcion de
diversos tipos de malformaciones cromosdmicas congénitas y en 1959 descubrid la
causa del padecimiento genético mas comin de la humanidad, el Sindrome de Down.
Leujeune fue la primer persona en aislar el cromosoma sobrante del par 21,
averiguando asi la verdadera causa de la patologia. Desde entonces, se sabe que las
personas con Down tienen tres cromosomas en el par 21 en lugar de dos como ocurre
normaimente. Por eso, a este Sindrome se le denomina técnicamente “Trisomia 217
{Martinez y Frias 1989).

En 1960-1961 el Doctor Penrose y ofros investigadores descubren la Trisomia por

Traslocacion y Mosaicismo.

La técnica de Fluorescencia descrita por Gasperson en 19639, demostré que el
cromosoma que se encuentra en triplicado en el Sindrome de Down, fluoresce més
intensamente sobre todo en sus brazos largos y es diferente del cromosoma Filadelfia,
gue se encuentra en las Leucemias Mielociticas cronicas y que se habian considerado
como un cromosoma 21. A pesar de que han surgido dudas sobre cuél de los dos
pares es el 21, se ha determinado que ef que se tiie mas fluorescente es el que causa
el Sindrome de Down, cuando existe trisomia seguird siendo el 21 v el menocs

fluorescente es el 22 o cromosoma de Filadelfia
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Fue hasta 1971 que se enconird ia forma precisa de distinguir ios dos pares que
integran el grupe “G”, el 21 y 22, gracias a las nuevas técnicas de bandeo que logrd

diferenciarlos (Garcia, 1988),

1.2.- CONCEPTO DEL SINDROME DE DOWN.

Se le denomina con el término de Sindrome, ya que este se entiende como el conjunto
de signos y sintomas que constituyen una enfermedad independientemente de la
causa que lo origina y Bown, es en honor a John Langdon Down quién por primera vez

hizo una descripcion clinica amplia dei padecimienio (Jasso, 1991).

El nifio con Sindrome de Down tiene potencial limitado, y esta limitacion existe desde
el comienzo de su gestacion, puesto que en las primeras fases de su crecimiento en el
dtero, es portador genético, lo que significa que por un error genético posee un grupo
de genes extra con un cromosoma extra. Este dltime se suma al nimero normal de 46
cromosomas gue se encuentran en cada célula de su organismo. por 1o general es un
cromosoma perfectamente normal, pero los genes adicionales causan un desequilibric

genético para determinar cual sera su potencial (Martinez y Frias 1989).

E! Sindrome de Down es una alteracidon genética que provoca idiocia, braquicefalia
con ia presencia de un pliegue cutaneo situado sobre el anguio interno del ojo y con

gran laxitud de las articulaciones.

En las manos presentan una linea palmar Gnica que cofre transversalmente de borde
a borde de la mano hasta la base de los dedos. Y con respecto al dedo mefique se
observa que es mucho mas pequefio que lo habitual, debido a que su segunda falange
es mucho més pequena y ademas se encuentra incurvado.

Las huellas digitales de los dedos de las manos y pies pertenecen al tipo “asa de
concavidad interna” no observandose remolinos ni asas de concavidad externa. Como
signos menos importantes son el color claro de los ojos, la boca entreabierta, la mala

implantacién de las piezas dentarias, las alteraciones en los pabellones auriculares, y
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ia separacién mayor del dedo grueso en el dedo grueso en el pie {Farreras v Ciril
19904

1.3.- NOMENCLATURA.
A través del iempo el Sindrome de Down ha recibido diferentes denominaciones como
son: Mongolismo, Acromicia Congénita, Amnesia Peristduica Fetal generalizada,

Ancmalia de ia trisomia 21 y Sindrome de la Trisomia G-21 (Garcia, 1988).

1.4.- LA GENETICA Y EL SINDROME DE DOWN.

El cuerpo humano estd formado por gran cantidad de células, que son originadas a
partir de ia fecundacidon del huevo en un proceso de division lfamado mitosis. Incluso
en el adulto se continua la divisidn celular con e! fin de formar otras nuevas que
reemplacen a las que estan viejas y desgastadas. Todas las células se reproducen
formando dos células hijas, hasta sus dos divisiones finales, y cada una de las cuales
es idéntica (cromosdmicamente hablando) a su progenitora. Antes de la division de
una ceélula en dos células hijas tienen lugar en el nucledlo una serie de
acontecimientos mas complicados, los que se ilustraran en la figura 1. A estos se les
ha clasificado o dividido en etapas: Interfase, Profase, Metafase, Anafase, Telefase: de

las cuales hablaré brevemente a continuacion (Jasso, 1991).

1.4.1.- INTERFASE.

En esta etapa no hay divisidn celular y lo que se observa en el nucleo son los
cromosomas en forma de filamentos delgados y exiendidos. Y por fuera del nicleo
estan los dos centriolos, que corresponden a la célula madre, los que a su verz se
encuentran “apareados” con sus respectivos centriolos hijos. Antes de ia division
celular, los cromosomas dentro del nicleo se replican (se producen copias exactas del
mismo), 10s centriclos comienzan a separarse y empieza a formar el llamado Huso {ver
dibujos 1y 2 de fa fig. 1).
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1.4.2.- PROFASE.

Aqui se observa que los cromosomas dentro del ndcleo sufren un “enrocamiento” y
una fuerte condensacién o compactacién, al mismo tiempo que se produce ruptura de
la membrana nuclear y separacion del nucleolo y los centriclos para dirigirse hacia los
polos de la célula, sitio hacia el que se desplazarén los cromosomas, y donde se

establecen conexiones entre 10s centrébmeros y ios polos (ver dibujos 3 y 4 de la fig. 1).

1.4.3.- METAFASE,
En esta fase denominada Metafase los cromosomas tienen como finalidad dirigirse

hacia el ecuador o sea a la parte central de [a celula (ver dibujo 5 de la fig. 1).

1.4.4.- ANAFASE.
Durante esta fase se puede ver que después de separarse en dos, los cromosomas

hermanos $e desplazan a los mencionados polos (ver dibujo 6 de la fig.1).

1.4.5.- TELEFASE.

Es aqui donde los cromosomas se “desenroscan” y se forman las membranas
nucleares y los nucleolos de las células hijas; cada centriolo ha producido unc nuevo y
at haberse completado fa division, ambas células entraran a ia Interfase (ver dibujos 7
y8delafig. 1).
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FIGURA 1.

Proceso de 1o division mitotica de una célula.
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Otro proceso de division celular es la Meiosis, 1a cual se presenta en el nicleo pero en

este caso la division corresponde a las células germinales.

Una de las funciones de las células germinales es el de mezclar el material genético
contenido en los cromosomas materno y paternc para que se produzca un mensaje
gendlico, verdaderamente nuevo e individual que creard una nueva generacion Otra
funcién de fas células germinales es la de producir una reduccidn o descenso del
namero total de cromosomas; de 46 {que tiene cada célula germinal materna y la
paterna) denominado diploide, a solo 23 correspondiente ai conocido haploide, lo que
permitira que al unirse el gameto masculino con uno femenino resulte en ia formacién
de un cigoto o huevo que tendra el complemento haploide de cada célula de 23

cromosomas, para llegar al diploide de 46 (Jasso, 1991).

Cuando las células germinales son aun diploides (46 cromosomas) pueden
denominarse como “gonias”, de tal forma que el término “cogonia” se le dara al sexo
fermenino y “espermatogonia” al masculino y al presentarse el proceso de division
meidtica se les denomina como “citos” ; “oocito” para el femenino y “espermatocito”

para el masculino.

En la Meiosis, a diferencia de ta Mitosis, se producen dos procesos de divisidn que
son diferentes en varios aspectos, sin embargo lo importante es considerar gue el
resultado total de las dos divisiones de la Meiosis es la produccion de cuatro células
gue en ef caso del macho corresponden a 4 espermatiles y en lahembra a 1 Svulo y 3
cuerpos polares, Cada uno de éstos tienen 23 cromosomas de una naturaleza por
completo individual formadas por material genético por parte de la madre y del padre, vy
aparentemente mezciados de manera casual, aunque en realidad no sea asi.

El huevo o cigoto fecundado ha sido suministrado con 23 cromosomas de la madre vy
23 cromosomas del padre, de modo que 1as ultenores divisiones celulares van a tener
un procesc de divisidn similar, ya no por el proceso de Meiosis sino por ef de Mitosis

(Behrman y Vaughnan 1989)
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1.4.8.- LGS CROMOSOMAS

Se entiende por cromosomas a ias estructuras que se encuentran en el nucleo de cada
célula. Por ofro lado el 4cido Desoxirribonucieico {DNA) es el que propicia la herencia
del hombre y estd constituido por las sustancias denominadas bases Purinicas y
Pinmidicas Este DNA se encuentra conterido en los 46 cromosomas de todos los
diferentes tipos de células que existen en el cuerpo por 10 que es el medio propiciador

de la herencia (Mazia, 1961).

Los cromosomas (ver fig. 2} se agrupan en pares conformados por dos “pinzas” en
cada extremo denominados brazos largos y brazos cortos. Los brazos Largos se les
denomina con la letra “g” y corresponden a [a parte inferior de cada uno de ellos, y a
los cortos se les asigna ia letra “p” y son los relativos a la parte superior del
cromosoma Estos brazos a su vez se encuentran unidos por una parte central ilamado

centrémero

Cuando el centromero de cada par de cromosomas este localizado cerca del centro v
cuyos brazos largos "gq” v los cortos “p" sean de una longitud casi igual se les
denomina metacéntricos. Y cuando los brazos sean muy cortos, de tal manera que su
centromero estd locatizado muy cerca de su extrermno distal se les denomina
cromosomas acrocéntricos, por o tante los cromosomas intermedios tienen su
centrémero en una posicién intermedia, que es el caso de la gran mayoria de los

cromosomas humanos (Mazia, 1961).

Para poder identificar a cada uno de los 23 pares de cromosomas, se utllizan, ndmeros
desde el 1 hasta ef 22, en donde el par numero 23 es el cromosoma sexual (ver fig. 2).
El nimero 1 le corresponde al par cuya extension es la mayor y conforme ésta es

menor le corresponden los nimeros subsecuentes. Los numeros se asignan a {odos

u M

fos cromosomas excepto al “x" y al

WM

4



21
Otra clasificacidon que se da a los cromosomas, ademas de la numérica, es con
asignacion de letras, 0 sea que se dividen en siete grupos generales desde ia letra A
hasta la G (ver fig. 2).
Grupo A: pares 1, 2, 3.
Grupo B: pares 4, 5.
Grupo C: pares 6, 7,8, 9,10, 11, 12.
Grupo D: pares 13, 14, 15.
Grupo E: pares 16, 17, 18.
Grupo F: pares 19, 20.

Grupo G: pares 21, 22.

Cromosaomas Sexuales - X Y.
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& BRAZISCORTOS  CENTROMERS

? 10 1 12

Gruro E GRUPO F GRUPO G

F;S.

Cl.o.siﬂco.u'o'n por admegro y por lefra de los cromosomas del ser l’lumnno

segu'n su famano y cpariencia.
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Como ya se dijo anteriormente, cada cromosoma contiene su molécula de DNA la cudl
se extiende en toda su iongitud, en cada pedazo o segmento de la cual se encuenira
los denominados genes, cuya finalidad es controlar de manera individual las funciones

hereditarias.

Los genes se ubican en lugares especificos dentro de cada uno de los 23 pares de
cromosomas. Cada gen es responsable de que el organismo pueda sintetizar o

producir una proteina estructural o funcional,

El genotipo de un individuo se define como la suma de los genes. v al conjunto de las

manifestaciones visibles de los genes se le denomina fenotipo {Jasso, 1991).

Debido a que los cromosomas estan acomodados en pares en cada célula a excepto
de los sexuales, los genes también se encuentran contenidos en pares o por

duplicado.

Todo lo referente a este punto fue con ia finalidad de dar ia informacion basica y
suficiente para entender gque es lo que sucede al presentarse una anormalidad

genética como es el Sindrome de Down.

1.5.- TIPOS DE TRISOMIA 21.

Es importante dejar claro que después de la fecundacién del ovulo por el
espermatozoide, existen un cromosoma negro ¥ uno blanco (identificados asi para
fines didacticos) heredados, el negro por la madre y el blanco por el padre. Estos
llevan a cabo su proceso de divisidn celuiar, mencionado previamente, posterior al
cual dan origen a 4 células hijas que a su vez contienen su propio par de cromosomas
negros y blancos . Este proceso de division continua dandose en forma progresiva

hasta liegar a formarse un nific o una nifia.

En el caso de la trisomia 21 o Sindrome de Down, la distribucién de los cromosomas

{negros y blancos) sera defectuosa, de tal forma que una de las células, producto de la
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division celular, recibe un cromosoma extra y la otra uno menos. Esto courre con el par
de cromosomas numero 21, mientras que los demas pares de cromosomas se
distribuyen en las células hijas de manera correcta. Ef momento en que se presenta un
defecto en la distribucidn de los cromosomas, puede darse a cada instante, por io
tanto la importancia sera diferente dependiendo de cuando esto ocurra, ya que cuando
mas temprano sea la “apareacion” o unidn de la célula trisdmica pueden producirse
mayores alteracicnes en el ser que estd formandose. Por lo cual se presentan tres
tipos de Trisomia; Trisomia 21 regular, Trisomia 21 con Mosaicismo, y la de
Translocacién, de Ias cuales se hablara posteriormente ( Jasso, 1991).

Al ser clasificadas las Trisomias 21 por su cariotipo, aproximadamente el 95 % son
Trisomias 21 regulares, en este caso el error de distribucién de los cromosomas, se
produce antes de la fecundacion, que es {a unién del gameto femenino y el mascutino,
o en la primera division celular por lo gue explica que la presencia de este tipo de
Trisomia sea la mas frecuente, seguida en el 4% de los casos de nifios Down por la
Traslocacion y el 1% restante por ef denominado Mosaicismo (Joth y Graham 1990).

1.5.1.- TRISOMIA 21 REGULAR.
En esta Trisomia todas las células del crganismo tienen 47 cromosomas en vez de 46;
la ubicacién del cromosoma “extra” se encuéntra en el cromosoma original dei par 21,

también denominado con la letra “G" de los cromosomas.

La causa de esta Trisomia no es especifica y se piensa gue se debe a una inadecuada
distribucion de los cromosomas del par 21, ya sea del évulo o del espermatozoide. Por
lo consiguiente, en vez de ir un solo cromosoma del par 21, van los dos a una sola
célula. Por lo que se supone que el error de la distribucion cromosémica se produjo en
el desarrolio del dvulo o del espermatozoide o cuando mucho en la primera division
celular del évulo fecundado.

El error de distnbucidn que se produce antes de la fecundacion es la causa de que se

forme un embrion en &l que sus células del cuerpo contienen tres cromosomas 21.
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Cuando el trastorno se produce en la primera divisidén celular, una célula recibe
entonces 3 cromosomas 21 v 1z ofra sélo recibe un cromosoma 21; ésta Gitima céluia
se considera como no viable, o sea que no podra continuar viviendo. El embrién se
desarrolla entonces de modo que todas las células contienen tres cromosomas 21,
fenémeno que en sus resultados finales es exactamente igual al que sucede cuando el

error de distribucion se produjo antes de la fecundacion {Jasso, 1991).

1,5.2.- TRISOMIA 21 POR MOSAICISMO.

Este tipo de Trisomia es denominado como Mosaicismo ya que se caracteriza por que
s6lo una porcién del total de las célufas del organismo del nifo tiene un cromosoma 21
extra, mientras que la otra porcidn de células son normales, o sea sin un cromosoma

extra en el par 21.

La Trisomia por Mosaicismo es debida a un error de distribucién de los cromosomas
en la segunda o tercera division cejular por eso algunas células son normales y otras

tienen trisomia 21.

A partir del momento de la fecundacién y al iniciarse la division celular para formar 4
células hijas, una de las cuatro células tienen 3 cromosomas 21, dos células mas
tienen 2 cromoscmas 21 (células normales) y la cuarta célula sdélo contienen 1
cromosoma. Esta ultima célula (con un solo cromosoma 21 y por e tanto con un total
de 45 cromosomas) morird, y de esta manera el embrién se desarroltard con una
mezcla (o mosaico) de células normales que contendran 46 cromosomas y otra porcion

de células con 47 cromosomas.

L.as manifestaciones clinicas que presenta un nifio con Sindrome de Down son
variables en cambio los que tienen una Trisomia 21 por Mosaicismo es probable que
dependa de ia etapa de formacion del embrion en que se produin la divisidn anormal.
Por lo que, una divisién anormal en una etapa temprana dard origen a un ndmero
aproximadamente igual de células normales y trisomicas, con las caracteristicas

habituales en los niflos afectados o enfermos.
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Y cuande la divisidn anorma! sucede en una etapa més tardia, puede producirse un
menar numero de células trisdmicas, de tal forma que el nific con Sindrome de Down
podrad presentar signos menos caracteristicos en su Cara, cuerpo y extremidades,

mientras que en otros casos [as manifestaciones son mas notorias {Jasso, 1391).

1.5.3. -TRASLOCACION.

Traslocacion significa que la totalidad o una parte de un cromosoma esta unida o
pegada a una parte o a la totalidad de otro cromosoma. Y en este caso lo que se
produce s una ruptura o fractura de una parte del cromosoma 21 asi comoe de otra
mas de un cromosoma diferente al 21 (frecuentemente de los pares 13, 14, y 15), de
manera tal que la unidn de los fragmentos provenientes de cromosoma 21 con los del

13, el 14 o el 15 forman un cromosoma extra.

Este tipo se diferencia de las anteriores porque una parte del cromosoma del par 21 se
encuentra fundido o colocado junto con ofro cromosoma que no es del par 21,
situacion que frecuentemente aparece asociada al Sindrome de Down cuya causa si

@s consecuéencia de una alteracion en los cromosomas de los padres.

Existe la posibilidad de que un tercio del total de nifios Down secundarios al fendmeno
de la traslocacion, uno de los padres, pueda ser el portador de dicha traslocacion, a
pesar de que fisicamente estén dentro de los patrones de (a normalidad, y por lo tanto

es el miembro a través def cual se produjo la alteracion.

Es importante explicar que en el caso que se menciona, el padre no tiene tres
cromasomas 21, sino solo dos, sin embargo uno de sus cromosomas 21 esta adherido
a otro, de modo que en realidad sdlo posee un total de 45 cromosomas, en vez de los
46 normales o los 47 del nifio Down En este casc hay un riesgo creciente de gue el

portador tenga mas hyjos con Sindrome de Down {Jasso, 1991).
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1.6.- DIAGNOSTICQ PRENATAL DEL SINDROME DOWN.

El diagnéstico prenatal de! Sindrome de Down es posible a través del estudio
cromosomico fetal o estudio citogenético, a partir de células fetales ylo coriales
obtenidas mediante técnicas invasivas (que implican un cierto riesgo de aborto,
estimado entre 1 y 2 por 100). Dichas técnicas, basicamente la aminiocentesis y la
biopsia ceral, son aplicables a lo large de la gestacion, aunque por motivos éticos,
legales, médicos y econdmicos obvios, se realizan preferentemente durante la primera
semana de gestacion (Martinez y Frias 1989 ) ( Linch y Berkowitz 19591

Las recientes técnicas de estudio del carictipo fetal tienen un alto costo economico y
ademas hay grandes riesgos materno-fetales, lo cual abliga a desarrollar una
aplicacidon selectiva. La praclica de programas de Screening o Cribado permite
seleccionar un grupo de gestantes tributarias de un procedimiento invasivo de
diagndstico prenatal, Asi [a edad materna constituye el criterio de seleccién utilizado
mas comtnmente hasta Ia actualidad, ello se basa en estudios epidemioldgicos a
través de los cuales se conoce la rélacién entre la edad materna y el riesgo de
Sindrome de Down, estableciéndose la edad de 35 afos come limite a partir del cuai
se recomienda el estudio del cariotipo fetal con la intencion de equilibrar el riesgo de
pérdida fetal atribuible a la técnica vy el riesgo de anomalia cromosomatica (Wald,
Cuckle y Deusen 1990} (Merkatz, Nitowisky y Macr 1984),

1.7.- DIAGNOSTICO DEL SINDROME DE DOWN.
Para realizar el diagnostico del Sindrome de Down se realizan diferentes estudios

como 1o son los fisicos y los cromosomicos;

1.7.1.- ESTUDIOS FISICOS

El diagnostico de Sindrome de Down se hace facilmente cuando se identifica el
fenotipo tan conocide de retardo mental variable, estatura corta microbraquicefalia
facies dishintiva (pabeliones auriculares, nariz y boca pequefios con postracion lingual
phegues epicanteros) manchas de Brushield y anomalias oculares, cabello escase

braquidactilia, chinodactilia, mnestabilidad atlantoaxowdea, malformaciones digestivas v
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cardiacas, Como signos de menor importancia en el diagnéstice son & color claroc de
los ojos, la boca enireabierta, la mala implaniacién de las piezas dentarias y la
separacidén mayor del dedo grueso del pie con respecto a los otros dedos (Nava, 1974)
{Farreras y Ciril 1990).

1.7.2.- ESTUDIOS CROMOSOMICOS.

Y para conocer el tipo de trisomia que presenta un nifio con Sindrome de Down se
realizan los estudios cromosomicos, 10s cuales consisten en extraer una muestra de
sangre y se cultivan leucocitos durante varios dias, hasta tener un gran nidmero de
células en division. Se les trata quimicamente para detener su crecimiento en el
momento de la divisién celular. Se desintegran las células para separar los
cromosomas, que se extienden sobre porta objetos y se colorean para observarios al
microscopio. Se les fotografia y luego se les separa ordenandolos de acuerdo con su
tamafio y posicion en el punte de estrangulacion o centrémero, del cromosoma (Waid,
Cuckle y Deusen 1890} (Guizar, 1988).

1.8- INCIDENCIA,

La incidencia es alta, el promedio es de un caso por cada 600-800 recién nacidos
vivos, Se dice que su incidencia se relaciona con la edad materna, dado que se ha
sugerido que podria existir un virus que induciera alteraciones en la segregacion
cromosomica, lo que explicaria la frecuencia del Sindrome de Down después de la
epidemia de hepatitis; otra razén es la hipermadurez det dvuio por retraso en la
fertilizacion a causa de la disminucion en la frecuencia del coitc con la edad (Farreras
y Ciril 1990},

Se reporta que en mujeres de 15 a 19 afios la frecuencia es de 1 por cada 2300 recién
nacidos; en muieres de 20 a 24 afios uno por cada 1200; en mujeres de 25 a 23 afics
de uno por cada 1000; de 30 a 34 anos de uno por cada 87C y entre 35 a 38 afnos de 1
por cada 300; y en mujeres de 40 a 44 de 1 por cada 100 y de 45 en adelante de uno
por cada 45 {(Joth y Graham 1990).
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1.9.- CARACTERISTICAS FiSICAS DEL NINO CON SINDROME DE DOWN,
Considerando la descripcién de las caracteristicas fisicas de los nifios con Sindrome
de Down hecha por John Langdon Down en 1866, s¢ han determinado 300 signos o
manifestaciones clinicas que presentan con mayor frecuencia estos nifics, Se ha
encontrado que de la siguiente lista de manifestaciones, al menos cuatro de ellas se
pueden apreciar en el total de nifics Bown y seis dé las mismas se encuentran en el
90% de ellos (Garcia, 1988).

MANIFESTACION. FRECUENCIA DE APARICION.
Perfil plano de la cara 90%
Reflefo de Moro disminuido B5%
Hipotonia. 80%
Articulaciones con hiperftexibilidad 80%
Exceso de piel en la cara posterior deil cuello, 80%
Oblicuidad de ia fisura palpebral. 80%
Displasia de Pelvis 70%
Anomalias en el pabellén auricular. 60%
Displasia de la falange media del quinto dedo, 860%
Pliegue paimar simiano. 40%

Las caracteristicas fisicas de los nifics con Sindrome de Down estan determinadas por
su material genético, debido a la existencia de un cromosoma 21 extra en las células,
por lo que presentan rasgos fisicos comunes con anomalias desde el nacimiento
(como ya se dijo anteriormente). A continuacion se describiran de manera general las
caracteristicas fisicas gue con mayor frecuencia aparecen en ios nifios con Sindrome

de Down:
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_Créneo.

El créneo de los nifios con Sindrome de Down s mas pequedio en su circunferencia y
en su didmetro posterior, come lo es también, ef crecimiento de sus huesos de la parte
media de la cara. Es por eso gue se piensa que esta caracteristica sea la causa de
que la cara del nifio Down sea tan similar entre unos y otros, presentando ojos, nariz y
boca no solo pequefios sino agrupados en forma muy estrecha. También se observa
que el hueso maxilar esta poco desarroliado y que el angulo que normalmente forma la
mandibula, es méas bien de tipo obtuso, ademéas presenta anormalidades en el hueso

esfenoides y en la silla turca (Jasso, 19391).

_ Ojos.

Los ojos se encuentran colocados en forma oblicua y el canto u orilla interna de los
mismos estan mas distantes uno de otro, mientras que la fisura palpebral se presenta
muy estrecha. £l pliegue epicantico (piel redundante del parpado en el angulo interno
det ojo) se presenia muy marcado, y el iris puede tener manchas de Brushfield { de
color dorado y blanquecinas) que pueden hacerse menos observables si el iris esta

pigmentado de oscuro {(Jasso, 1991).

__ Nariz.

Los miflos con Sindrome de Down presenta variables formas de nariz, sin embargo,
ciertas manifestaciones se presentan de manera constante, como lo es &l hundimiento
de la raiz {puente) de la nariz, la cual por otra parte es figeramente respingada y con

frecuencia pueden presentar tabique desviado (Jasso, 1991).

_ Orejas.

Estos nifios frecuentemente presentan orejas pequefias, siendo su implantacién baja.
Oftra caracteristica habitual es e! sobreplegamientc de s parte interna de la “concha’
del pabelién auricular, y aveces no presenta el iébulo de la oreja, o bien se encuentra

pegado al resto de la cabeza (Jasso, 1991),
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_ Labios.

En el nacimiento los nifios Down presentan labios secos y con fisuras, ya que
permanecen mucho tiempo con la boca abierta, debido a que el puente nasal es
estrecho y tienen problemas para respirar. Ya en la tercera década de vida presentan
labios blancos y gruesos, caracteristica que sélo se presenta en los varones (Garcia,
1988).

_ Cavidad Bucal.
Se ha visto que su maxilar superior es igual al normal, en cambio el inferior es mas
grande. E} 60 % presenta paladar en forma ojival v como caso excepcional, en estos

nifios se encuentra el paladar y el labio hundido (Jasso, 1991).

_ Lengua.

Su forma es redondeada y presenta fisuras a los 6 meses aproximadamente por lo que
se le ilama lengua escrotal y es relativamente frecuente que la protuya es decir que
sobresalga en la boca, de tal forma que se encuentra entreabierta de manera
permanente, siendo esto mas comin en las nifas que en 10s nines. Se piensa gue es
debido a que el tamafio de la lengua es grande o a que el hueso maxilar es pequefio y
el paladar resulta mas estrecho {Behrman y Vaughnan 1989).

_ Dientes.

L.a denticién se presenta tardiamente, apareciendo de los nueve a los veinte meses,
complementandose a veces hasta los tres o cuatro afios. A diferencia de los ninos
normales, les aparecen primero [os molares o los caninos antes de jos incisivos
{Farreras y Ciril 1890).

_Voz

Presentan voz gutural y grave, siendo la fonacién aspera, profunda y amelddica, las
cuerdas vocales hipotonicas producen una frecuencia vibratoria mas baja de lo normal
y el timbre de voz es aspero por falta de contacto uniforme de los bordes libres de

ambas cuerdas vocales (Garcia, 1988).
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_ Cuello.
Es corto ¥ ancho por lo que da la impresion de que les sobra piel en la parte de atras
de} mismo {cara posterior del cuello) con mayor cantidad de tejido celular subcutaneo

{(grasa por debajo de la piel) (Shafer, Avey y Tacusch 1984),

_ Térax.

No es raro que algunos nifios trisdmicos tengan 11 costillas de cada lado del térax en
vez de 12 por lo que puede verse e} térax como acortado. Generalmente hay
aplanamiento de esternon y el pecho parece ser redondo (Shafer, Avey y Tacusch
1984).

_ Abdomen.
En nifios menores de un afic presentan abdomen distendido, a causa de la
disminucion de tono en los musculos abdominales. La hernia umbilical es frecuente de

encontrar en este tipo de nifios (Joth y Graham 1990).

_ Extremidades.

En proporcidon con la longitud del tronco, las extremidades inferiores estan
sensiblemente acortadas, situacion que se aprecia por simple inspeccidn (Jasso,
1991).

_ Manos.
Las manos presentan surcos simianos, son cortas y anchas, y se encuentra hipoplasia
{acortamiento ) de falange medial del quinto dedo (Joth y Graham 1890).

_ Pies.

Presentan una mayor separacion entre el primer dedo {dedo gordo) y segundo dedo
de los pies, ademas de que se encuentra un pliegue plantar entre estos dos dedos
(Joth y Graham 1990).
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_ Diel y cabello.
La piei a veces es laxa {mas estirable} y marmérea (que toma tonos violaceos) en los
primeros afios de la vida, para posteriormente hacerse mas gruesa y mencs elastica,

El cabello es fing, lacio y poco abundante (Shafer, Avey y Tacush 1984).

_ Tono muscular y flexibilidad de las extremidades.

Al palparse los musculos del cuerpo, principalmente en las extremidades, se aprecia
que su tono (grado de contraccidn normal en los masculos) esta disminuido
principalmente en edades tempranas. La mayor movilidad de las articulaciones es otro
signo de observacion comun (Shafer, Avey y Tacush 1984).

__ Genitales.

En los nifios se observa que el pene es mas pequefic que lo habitual, pudiendo no
estar presente uno de los testiculos (criptorquidia). En ocasiones en fa etapa de la
adolescencia los hombres tendran una distribucion horizontat del velio pubiano, en vez
de triangular; y en las nifas los labios mayores pueden apreciarse de mayor tamario y
ocasionaimente también pueden estar aumentados los menores, fo que da una
apariencia de mayor exageracion, incluyendo a veces, un tamafio aumentado del
clitoris {Joth y Graham 1980).

1.10.- CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS DEL NINO CON SINDROME DE DOWN.

La gran mayoria de estos nifios son de caracter décil, amigable y facil de iratar. Y
dependiendo del tipo de alteracion genética que tengan, es su capacidad de
adaptacion e integracién al medio, sin embargo la mayoria de elios son sujetos
educables que pueden asistir a centros educativos.

Los nifios con Sindrome de Down tienen gran capacidad para imitar, siendo ésta
importante para un amplio aprendizaje. La afectividad es otra caracteristica por lo que
reacciona faciimente hacia las manifestaciones de amor o de rechazo de ias personas

que 1o rodean, presentando a su vez un mayor grado de sensibilidad.
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Los nifios con Sindrome de Down presentan algunas caracteristicas persistentes en su
personalidad como son “La obstinacion®, Ia cual es una actitud impositiva hacia las

preferencias que tene con {0 que le es grato.

El desarrolio conductual de un nifio con Sindrome de Down es determinade por las
diferentes interacciones que establece dentro y fuera de su familia. Principaimente las
relaciones padres-infante son de gran bnportancia para su desarrolio emocional,
especialmente las que establece con la madre, ya que ella juega un papel muy

importante, dado que se encarga de su cuidado.

Y es asi como el nifio parte de un sistermna familiar influye y es influido por la familta, o
sea que los cambios en la familia afectan al mifo, y los del nifio afectan a la familia

{Filorez y Troncoso 1991}

Desde el momento en que se confirma el diagnostico de Sindrome de Down, el infante
y su familia son llevados a un inexcrable curso de acontecimientos, los cuales se
describiran posteriormente en forma mas detallada segun {a familia que se trate en e}

capitulo 3.

1.11.- PROBLEMAS DE SALUD EN EL NINO CON SINDROME DE DOWN.

El nific con Sindrome de Down tienen un exceso de carga genetica que provoca un
fuerte desequitibrio en la cantidad de proteinas que se farma bajo la influencia de ios
genes. Al ser tantos los genes gue se encuentran sobre expresados, tienen que ser

también varios los organos y sistemas cuyo desarrolio y funcion se van a ver alterados,

A continuacion se hara referencia a los problemas clinicos que presentan con mayaor
frecuencia los nifios con Sindrome de Down.

Sin duda, la complicacién que aparece de forma recurrente en el nific con Sindrome
de Down es la cardiopatia, en especial el denomminado defecto de los cojines
endocardicos, que se trata de una malformacién en el area central del corazon. Antes

de que apareciese el tratamiento quirdrgico de esta lesion la mortalidad de los que la
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padecian era cercana al 100 %, en la actualidad estd se ha reducidc a menos del
30%. Este tipo de iesidn fue una de ias primeras maiformaciones internas en

describirse en este sindrome.

Existen otros tipos de lesiones cardiacas como los defectos del tabique entre ambos

ventriculos o entre las auriculas, pero normaimente los defectos suelen ser muiltiples.

£l nifio con Sindrome de Down también presenta problemas en sl oido; en el oido
externo su patologia esta directamente relacionada con las reducidas dimensiones del
conducte auditive externc, encontrandose obstrucciones por tapones de cerumen. En
cuanto al oido medio, estos nifios presentan con mayor frecuencia supuraciones y
otitis media. Es comun la presencia de infecciones en la vias respiratorias altas y una
mayor estrechez de la Trompa de Eustaquio, que es una via de drenaje. En cuanto al
oido interno no suele aparecer una patologia propia que esté relacionada directamente

con este sindrome.

Las malformaciones en el sistema gastrointestinal son menos frecuentes, menos del 10
por 100 casos, pero cuando se presentan hay necesidad de una intervencion urgente
en las primas horas o dias de vida. Dentro de éstas la mas frecuente es la obstruccion

de duodeno.

Con respecto al sistema musculoesquelético son multiples los trastornes, los cuales
estan relacionados con la laxitud de ligamentos, especificamente alteraciones en el

desarrollo psicomotor asi como en la coordinacion fina.

A nivel de extremidades inferiores tenemos que las caderas pueden tener problemas

derivados de la forma de los huesos gque la consiituyen; en las rodillas existe una

mayor inestabiiidad de ia rétuia y a nivei de pies son muchos 10s casos que presentan
[ ¥l

pies planos, lo que ocasiona alteraciones en la marcha y problemas posturales.
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Hablando del Sisterna Endocrinoldgico se ha observado que el nifio con Sindrome de
Down tiene relacion con el hipotiroidismo. E! diagndstico definitivo sélo puede hacerse

cuando se miran los niveles en sangre de las normonas tiroideas.

En el Sistema Nervioso Central hay gran afectacién por lo que presentan retraso
mental {ante esto se conoce gue el Sindrome de Down es la primer causa congénita
de producir retrasc mental}, y en ocasiones manifiestan alteraciones neuroldgicas

como son cuadros convulsivos.

Con referencia al Sistema Qcular, ias exploraciones oftalmélogas periddicas han de
solucionar una serie de problemas que son evitables, como son los defectos de
refraccion (miopia, astigmatismo, etc.), asi puede aparecer estrabismo, cataratas,

problemas de la retina etc.

Hablando de otros sistemas encontramos que el indice de infecciones respiratorias en
el Sindrome de Down es alto durante los primeros 5 afios de vida, y se piensa que esto
es debido a un déficit en el sistema inmunolégico. lgualmente existe una mayor
propensién a padecer leucemia de tipo agudo en los primeros afos de vida. Otras
alteraciones son las dentales como es la enfermedad de las encias por lo que puede

favorecer la pérdida de dientes {Behrman y Baughnan 1989).

La esperanza de vida de los nifics con Sindrome de Down es mucho mejor en ia

actuaiidad gue anteriormente.

Son peocas las investigaciones que se han hecho con respecto a Ja esperanza de vida
en los nifos con Sindrome de Down. Una de las mas amplias, es la investigacion que
se hizo en Columbra Britanica, Canada, donde hicieron un seguimiento a 1341 nifios
con Sindrome de Down, durante 29 afios y lo que se encontrd fue que la esperanza de
vida hasta los 30 afos de edad fue de 70.86 %

(Jasso, 1891)
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Con lo anteriormente expuesto, se cubre en gran medida [a descripcion y los aspectos
mas reievanties dei Sindrome de Down, lo cual permite tener un conocimiento mas
preciso de dicho Sindrome, y por o tanto entender las necesidades y problemas que

presentan los nifics Down,

Indudablemente que la existencia de un nifio con Sindrome de Down en |a familia,
repercute en multiples formas, por 1o que es necesario abordar e} tema de 1a familia en
el siguiente capitulo,



CAPITULO 2

LA FAMILIA
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CAPITULD 2
LA FAMILIA.

Ei punto central de este trabajo de tesis es la famiiia, ya que es de gran interés para mi
investigar y analizar la forma en que se ven alteradas sus dinamicas familiares por la
presencia de un hijo con Sindrome de Down. Por lo tanto en este capitulo hablaré del
significado y concepto del término familia, de los diferentes tipos de familia, de la
evolucion que ha tenido la misma, asi como sus diferentes funciones, Todo esto bajo

los enfoques; social y psicolégico.

2.1.- LA FAMILIA DESDE UN ENFOQUE SOCIAL.

Es evidente que el comportamiento de los miembros de una familia varian de una
civilizacién a otfra, de una sociedad a olra, y de una clase social a otra, por tal motivo
se investigara a la familia desde un enfoque Social, y asi detectar si hay diferencias

entre este enfoque y el de la Psicologia.

2.1.1.- ETIMOLOGIA DE LA PALABRA FAMILIA,

En muchas ocasiones no se tiene el conocimiento de las raices etimolbgicas de las
palabras, por lo que al estudiar a ia familia, considero que es de vital importancia
empezar con el conocimiento de sus raices etimoldgicas, para un mejor entendimiento

de ia misma.

Hay diferentes informaciones con respecto a la etimologia del término familia, a

centinuacion presentare fa de algunos autores:

_Taparelli indica que ta palabra familia deriva del latin “fames” ya que es una de las

necesidades que resueive esta asociacion humana.

_Marqués de Morante dice que la palabra familia deriva de “famuius” (siervo), a su vez

del primitivo “famul”, originado de ia voz osca “famel” que significa esclavo.
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_Mendizébal maneja que el origen de la familia deriva de “fames” (hambre} ( En

Irigoyen, Gémez y Hernandez 1996).

2.1.2.- CARACTER HISTORICO DE LA FAMILIA COMO INSTITUCION SOCIAL.
La constante transformacion de la familia a través del tiempo es el resultado de un
gran proceso de evolucion; la forma de la familia se amolda a ias condiciones de vida

que dominan en un lugar y tiempo determinado (Akerman, 1988).

La familia ha tomado formas muy diversas a lo largo de la historia de la humanidad.
Hay muchas opiniones distintas sobre si existe o no una forma gue sea la mas “propia
o la mejor”. Estas opiniones frecuentemente varian de acuerdo con fas teorias dei

origen de la familia como son por ejemplo:

a) La teoria mas tradicional que cita a fa Biblia como la autoridad, afirma que la

primera familia consistio en una pareja mondgama de padres y sus hijos.

b} La teoria evolucionista sugiere que la familia primitiva consistid en mujeres y
hombres que vivian varias etapas de desarroilo, incluyendo la etapa en que un hombre
vivia con varias mujeres y una mujer con varios hombres, hasta culminar en el

matrimonio mondgamao.

En diferentes investigaciones sobre la familia se muestra que hay evidencias para

pensar que a través del tiempo ha existido una gran variedad de familigs, como son:

a) Promiscuidad Inicial.- es cuando no se presentan vinculos permanentes entre el
padre y l1a madre, no hay responsabilidad por parte del padre hacia sus hijos ya que no

es una figura importante y el parentesco se senala por ia via materna.

b) Cenogamia.- significa que un grupo de mujeres mantienen relaciones sexuales con

un grupo determinado de hombres.
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¢} La poligamia.- corresponde cuando varias madres cuidan a sus propios hijes

aunque el padre de todos es el mismo,

d) La poliandria.- que significa que una sola madre cuida a todos sus hijos que ha

tenido de varios maridos.

e) Ei Kibutz.- comprende varias parejas mondgamas que viven en comunidad y ésta

cuida a los hijos de todos.
f) Famitia nuclear.- la forman un esposo y una esposa monogamos y sus hijos.

g) Familia extensa.- estd comprendida por padres, hijos, tios, abuelos, sobrinos,
parientes politicos, etc. (Guy, 1990 y Sénchez, 1980).

2.1.3.- DEFINICION DE FAMILIA.

Como ya se dijo anteriormente la familia como grupo humano ha sufrido muchas
modificaciones a través de la historia, los estudiosos de la misma le han dado
diferentes conceptos dependiendc del objeto por el cual se estudia.

El vocablo familia designd y designa todavia, en algunos lugares, agrupamientos
humanos de muy variable amplitud. La Etnologia, la Arqueologia y la Historia se
refieren a conjuntos complejos, compuestos por parientes unidos por comunidad de
origen, a conyuges, a huéspedes, a servidores, a clientes y esclavos adquiridos o
conquistados. De manera mas usuai, la familia se define por el parentesco agnaticio
(iinea masculina), acompafiado con el parentesco cognaticio (linea femenina)
{Castellan, 1983).

El grupo formado por marido, mujer e hijos es el modelo nuclear mas comin que
identificamos actualmente con la palabra familia, y cuya responsabilidad es de proveer
de miembros nuevos a la sociedad, socializarlos y otérgales apoyo emocional y fisico.
Por o que la familia es la institucion basica de la gran mayoria de las sociedades

humanas, representando el fundamento 18gico de todo desarrollo cultural. Adn cuando
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la forma de familia varia en las diversas sociedades, toda sociedad mantiena aligin

sistema tipico constante como un valor primario.

A continuacion se daran algunas definiciones del termino familia:

_ ta Organizacion de las Naciones Unidas en el afo de 1970 definid el concepio de
familia como el conjunio de miembros del hogar, emparentados entre si, hasta un
grado determinade por sangre, adopcién o matrimonic (En irigoyen, Gdmez,
Hernandez y Farfan 1996).

_. El Consenso Norteamericano define a la familia como el grupo de dos o mas
personas que viven juntas y estdn relacionadas unas con ofras, por lazos

consanguineos de matrimonio o adopeion (Sanchez, 1980),

_ Otra definicién de la familia es el grupo compuesto por un marido, una esposa con o
sin hifos, o un padre o madre con ung 0 mas hiias, que viven bajo el mismo techo (En
Irigoyen, Gomez, Hernandez y Farfan 1996).

_ Para Ackerman (1988) la familia es el nombre de una institucién tan antigua como ia

misma especie humana.

2.1.4.- TIPOS DE FAMILIAS.
Refiriéndose a los tipos de familia desde el punto de vista social hay gran diversidad
segun el autor que la estudie como por ejemplo lrigoyen (1996) que propone la

siguiente clasificacion’

a) De acuerdo a su desarrollo ta familia se ha clasificado en; Moderna, Tradicional y

Arcaica

b) En base a su demografia, Ia familia se ha clasificado en; Rural y urbana.
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c) En base a su integracién, la familia se considera como; Integrada, semimntegrada y

desintegrada.

d} Desde ¢! punto de vista tipologico {segin fa ocupacion de uno o ambos conyuges),

la familia puede ser; Campesing, obrera y profesional.

2.1.5.- FINES SOCIALES DE LA FAMILIA.
Los fines sociales para los cuales se ha establecido ta familia se pueden resumir de la

siguiente manera;

a) Provision de alimento, abrigo y otras necesidades que mantienen la vida; proteccion
ante los peligros externos, funcién que se realfiza mejor bajo condiciones de unidad y

cooperacion social.

b} Provision de unidn social, que es la matriz de los efectos de las relaciones

familiares.

c) Oportunidad para desplegar la identidad personal, ligada la identidad familiar; este
vinculo de identidad proporciona la integridad y las fuerzas psiquicas para enfrentar

experiencias nuevas

d} El moideamiento de las funciones sexuales, preparador del camino para la

maduracién y 1a relacion sexual,

e} La ejercitacidn para integrarse en papeles sociales y aceptar la responsabilidad

social.

f) El momento del aprendizaje y e! apoyo de la creatividad e iniciativa individual

(Engels, 1980) { Irigoyen, Gémez , Hernandez y Farfan 1995).
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2.1.6.- ESTEREQTIPIA DE LA FAMILIA.
La elaboracion sistematica de conceptos se lleva a cabo mediante generalizaciones
gue comprenden caracteristicas y notas observadas inductivamente a partir de una

hipétesis propuesta deductiva, comparativa o fenomenolégicamente.

En ciencias sociales, 1os conceptos pueden jugar dos funciones; una, como
delimitacion operativa de los fendmenos por abservar; la otra, servir de sintesis, como

resultado de las investigaciones hechas.

Sin embargo, el origen de los conceptos se deriva de o que se ha llamado estereotipo,
proveniente de cada cultura a partir de las imagenes formuladas por fa poblacidn
misma sin una metodologia explicita, sino mas bien como una simplificacion y
homogeneizacion de las ideas y caracteristicas que se atribuyen a las personas,

grupos y categorias sociales.

E! estereotipo es definido en el diccionario de Larousse de Garcia Pelayo R, (1983)
asi: como la creencia popular, imagen o idea adoptada por un grupo, concepcion muy

simplificada de algo o alguien.

Por lo tanto el estereotipo esta intimamente ligado al prototipo cultural; es decir, crea
pautas y normas de comportamiento. En este sentido, la vida familiar queda

intimamente ligada a maltiples estereofipos que la propia cultura crea.

La obra de Bejar (1978) es un estudio sobre la realizacion y especulacién que se ha
hecho en torno a los estereotipos del mexicano y en gran medida de ia familia
mexicana. Ya que Bejar indica que exisie una tendencia generalizante con débil
sistematizacion cientifica y falta de representatividad en la investigacién empirica en la

gue suele confundirse el esterectipo con el tipo real.

Paor otro lado Gutiérrez (1988) indica que en general se distinguén dos clases de

estereotipos: [0s que se identifican como tradicionales o derivados de concepciones
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generales durante las pasadas décadas y los modernos, desarrollados en torno al

concepto ideal que se tiene de la familia moderma. A continuacién se hablara de estos:

2.1.6.1- ESTEREOTIPOS TRADICIONALES.

En estos, podemos ubicar los estereotipos comunes del machismo vy el maternalismo
mexicanos; también se puede incluir al esterectipo de la solidaridad consanguinea vy
de la parentela ejemplar en igual sentido; el mito de virginidad y et puritanismo sexual
en donde quedan incluidos los tabues tradicionales en la relacidon al sexo, a la
monogamia, al incesto etc. Finalmente, ligado a tode lo anterior, la concepcién sacral

de la familia mexicana que no deja de tener elementos estereotipicos tradicionalistas.

a) Machismo y su correlativo maternalismo.- Este estereotipe se considera de fuerte
arraigo, que perdura en la realidad con rasgos muy caracteristicos. Sin embargo, tanto
al nivel de expresidon popular, como al de una gran cantidad de estudios
seudocientificos y literarios, la idea del machismo ha sido comun cuando se trata de
describir el cardcter del mexicano y del latino en general. En esta perspectiva, un
grave error se suele presentar, pues ademas de que el machismo puede adquirir
multiples formas y grados, segun el tiempo, fugar y grupo a que se refiera en concreto,
comuinmente se suele confundir el patron ideal de conducta “machismo” como norma

mas o0 menos vigente y aceptada con la conducta realmente vivida.

Respecto a la concepcion machista aparecida en la expresién popular, existen
multiples manifestaciones de ésta a través de refranes, canciones y especialmente, de
los tradicionales corridos, que reflejan una forma auténtica de lo popular desde la
eépoca colonial de la Nueva Espafia, hasta otros recientemente populares como el de
*Juan Charrasqueado”. También al nivel popular se ha difundido nacional e
internacionalmente un estereotipo del mexicano “macho” por medio de la

cinematografia.
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Lo mismo sucede con el esterectipo correlativo, la mujer abnegada v la maternidad
femenina con caracterizacion idealizada de la confrapartida machista; una vez

exaltado el hombre, hay que dignificar a la victima .

La “maternidad santa” es su premio estereotipico. En torno a él se borda una
personalidad ideal de sumision, entrega, constancia, lealtad, sacrificio, valor de la
fertilidad, ideal hogarefio, etc. Con ello se consigue hermanar el estereotipo machista
con el papel de a sumision femenina y compensario con una supuesta gratificacion

moral.

b) Ei estereotipo de la familia como base de seguridad det individuo.- Tradicionalmente
se considera que los lazos de parentesco son [a base de la seguridad y el canal
natural para la socializacién de la persona. La familia es, por lo t{anto, dentro del
estereotipo y en su amplia connotacion parental, la unidad basica del individuo, sobre

todo de la mujer.

A partir de esta concepcién, derivada de hecho de una situacion social del mundo
tradicional y de la falta de una seguridad institucionalizada, el estereotipo derivado
hace referencia a una familia mexicana unida a través de los lazos de parentesco que

por adscripcion, representan la relacién social basica del individuo.

¢} Sacralizacion familiar esterectipica.- No puede negarse la importancia que ha temdo
para la familia mexicana la concepcién sacralista derivada de la cultura fradicional

Efectivamente, ligada a esta concepcion sacral de la familia se ha desarrollado un
prototipo religioso de o que debe ser una familia cristiana, y concomitante a ello. se ha
podido trear un estereotipo mas o menos ideal de lo que es ia familia mexicana como

‘unidad santa”. donde se conservan las mas limpias tradiciones.

Esta concepcidn prototipica v estereotipica de la “famitia santa’, ha dado iugar a un
mito gue impide lograr un conocimiento reabsta de lo que de hecho es la familia

mexicana
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La apologia tradicional de los valores caracteristicos de una cultura que exalta la
concepcién familistica, intimamente ligada a una concepcion religiosa, ha sido
paraddjicamente, una barrera para reeducar sobre base realista, a la nuevas
generaciones. Algunos de los elementos estereotipicos comprendidos en esta
concepcidn sacral son: "Lo que Dios ha unido, nadie puede separar’ y “ Tener los

hijos que Dios Mande”

2.1.6.2.- ESTEREQTIPOS MODERNOCS.

En estos segundos grupos, se menciona ia idea de "Familia Deceme” muy ligada a la
“Familia Conyugal Burguesa”. Finalmente, se plantea, mas como prototipo que como
esterectipo, pero sin dejar de ser esto dltimo, la concepcidn de paternidad

responsable, moratidad tolerante y del divorcio.

No solamente la cultura tradicional genera esterectipos. La vida moderna y los medios
masivos de comunicacion crean también formas conceptuales empiricas de
identificacion de {a realidad social. Se generalizan, con la musma o con mayor
superficialidad, a través de los medios masivos de comunicacion y de una subcultura
seudocientifica, imagenes falsas de lo que esta sucediendo y de las caracteristicas

que tienen las instituciones, los grupos y las personas.

lL.a familia, dentro de esta cultura modernizante siempre dificil de delinear debido a su
mezcla con factores ftradicionales queda también, dentro de esta tendencia
estereotipica. Una de las principales fuentes de esta corriente es, sin duda, ia cultura
norteamericana que llega al pais a través de diversos canales de comunicacion,

influyendo grandemente en la concepcién e identificacion de nuestra propia realidad.

a) Estersotipo de familia de clase media.- La sociedad de consumo masivo, ha tenido
como base de su desarroiio a un prototipo de famiiia de clase media que viene siendo

ta unidad del consume masivo por su autonomia.
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La industrializacidon, comercializacion, publicidad, y la prestacidn de servicios
profesionales y publicos, e incluso la propaganda politica de democracia hiberal, esta
basada en 1a familia de clase media como centro y objetivo de sus acciones. Unido a
ello se encuentra todo un sistema institucional, moral y religioso que refuerza la
creacion de un tipo de familia estdndar con creciente capacidad de consumo y de

intereses para apocyar todo el sistema de economia capitalista (Gutiéreez, 1988).

La revision de estos estereotipos de familias son de alguna manera de utilidad para el
entendimiento de sus dindmicas familiares, cuando hay la presencia de un hijo con

Sindrome de Down segtin sea el caso,

2.2.- LA FAMILIA DESDE EL ENFOQUE PSICOLOGICO, BAJO LA PERSPECTIVA DE
LA TEORIA SISTEMICA.

La familia se considera como un sistema (entidad cuyas partes covarian de manera
interdependiente y que mantienen el equilibric de un modo activo}, en donde el cambic
de una de sus partes es seguido por un cambio compensatorio en otra de sus partes.
Puede verse como un sistema abierto en continuo movimiento y reestructuracién en
busca de una estabilidad y equilibrio de todos sus miembros que fa componen. Debe
enfrentar el desafic de cambios tanto internos (onginados en ta evolucién de sus
propios miembros) como externos {originados por los requerimientss para acomodarse
a la sociedad que influye sobre los miembros), y mantener al misme tempo, su
continuidad, apoyando y estimulando el crecimiento de sus miembros. Las
circunstancias sociales, fisicas o familiares a veces cambian, y entonces existe una

adaptacion familiar con objeto de mantener el sistema (Ruiz, 1981 y Satir, 1991).

Cuando ocurre una readaptacidn o reorganizacidon no es sdlo para atender las
necesidades de la famila como unidad, sino para atender las necesidades

psicosociales de cada uno de 10s miembros gue la componen,
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Por o tanto la familia es un sistema interactivo, donde cualquier suceso que ocurre a

una de sus miembros influye de una manera u otra a los demas miembros det sistema

familiar (Andolfi, 1950 ; Florez y Troncoso 1951).

Como ya se dijo, la familia es en esencia el sistema vivo de tipo aberto ligado e
intercomunicado con otros sistemas como el bicldgico, psicoldgice, social y ecolbgico.
{Estrada, 1994)

La familia como unidad social enfrenta una serie de tareas de desarrolio, ias cuales
difieren de acuerdo con los parametros de ias diferencias culturales. Ademas siempre
ha sufrido cambios paralelos a los cambios de la sociedad, desarrollando funciones de
proteccion psicosocial a sus miembros y de acomodacion y transmision de una cultura
determinada. Subsecuentemente la familia cambia a medida que cambia la sociedad, y

probablemente en una forma complementaria.

Metaforicamente, (a familia es como un organismo individual que tiene limites visibles
que la separan de! medio circundante, con el gue, sin embargo, estd en constante
interaccion.

Los limites de un sistema estan constituidos por las reglas gue definen quidnes

pariicipan, y de qué manera.

La familia como sistema en constante transformacion, se adapta a las diferentes
exigencias de los diversos estadios de desarroilo por los que atraviesa, con el fin de
asegurac continuidad y crecimiente psicosacial a los miembros que la componen
{Minuchin, 1288).

2.2.1.- LAESTRUCTURA DE LA FAMILIA.

El sistema famdiar se diversifica v lieva a cabo sus diferentes funciones a través de los
subsistemas Los miembros son subsistemas dentro de la familia. Las diadas esposo -
esposa, madre - hijo pueden considerarse subsistemas Tanto la funcion, como el

sexo, la generacion o los intereses pueden formar subsistemas
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Cada miempro de ia familia pertenece simuitansamente a varics subsistemas, en cada
uno de ellos aprende diferentes roles y dispone de niveles diferentes de poder. Dentro
de cada subsistema el individuo aprende tareas complementarias en la interaccion con

los demas. Una persona puede ser padre, hijo, 8sposo y hermano.

En ia terapia familiar se usa el término holon que significa a ia vez un todo y una parte.
Este término es de gran utilidad ya que la unidad de intervencion es siempre un holén.
Cada holan (individuo, familia nuclear, familia extensa y la comunidad) es un todo y
una parte al mismo tiempo, no Mas lo unc gue lo otro y sin gue una determinacion sea
incompatible con Ia ofra. En otras palabras lo que significa es que e[ individuo forma
parte de la familia nuclear, y la familia nuclear forma parte de la familia extensa, y ésta

a su vez forma parte de {a comunidad.

a) Holon Individual.- el {érmino holdn individual comprende ¢l concepto de si mismo en
ef individuo, considerando sus caracteristicas personales e histéricas. La interaccion
del individuo con los demas produce reforzamiento a los aspeclos de la personalidad
del individuo, v a la vez e! individuo influye sobre ias personas gue interactuaron con

él. De este modo se presenta un proceso circular en constante movimiento.

En el holdn familiar son importantes otras unidades, ademas del individuo, comoe lo son

los subsistemas conyugal, parental y de los hermanos.

b) Heldn Conyugai.- £l holdn conyugal lo forman ei hombre y la mujer que se unieron
con el fin de formar una familia y juega un papel muy importante ya que es vital para
el crecimiento de sus hijos, siendo también una plataforma de apoyo y de refugio

cuando aparecen tensiones del mundo exterior.

Dentro de este holdén se establecen limites que le procuran la satisfaccion de
necesidades psicoldgicas a la vez que lo proteja de los padres, hijos o de otras
personas ajenas a él. Aunque, si las reglas son muy rigidas que no permitan asimilar

ias experiencias que cada miembro tiene fuera de ia famiha cabe la posibilidad de
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quedar ligade a reglas inadecuadas que tienen su origen en el pasado; o bien, el
subsistema perderad vitelidad debido a ia falta de crecimiento por parie de sus

miembros, si esto persiste, los cdnyuges pueden romper con el subsistema,

¢) Holén Parental.- Las interacciones en el holén parental comprende la crianza de los
hijos dandese las funciones de socializacion. Este hoién puede estar conformado de
diferentes maneras, puede incluir a un abuelo, a un tio, 0 excluir a unc de los padres, o
bien, puede incluir un hijo parental que toma o le es otorgada la autoridad de cuidar y

disciplinar a sus hermanos.

El cambio en el subsistema parental se va dando en la medida que el niflo va
creciendo y sus necesidades van modificandose, con ello se le deben de dar mas
oportunidades para tomar decisiones y se controle a si mismo. Por [o que las familias
donde hay adolescentes son diferentes a las que tienen hijos pequerios, esto es, que

a mayor edad de los hijos, mayor autoridad y responsabilidad tendran.

d) Holdn de los Hermanos.- entre los hermanos se constituye un grupo de igualdad |
elaborando sus propias pautas de interaccion para apoyarse, divertirse, y competir. En
este holén de hermanos se aprende a negociar, cooperar ,compartir, a ser amigos y a
tratar con enemigos y es facil que se presenten sentimientos de pertenencia de grupo
y de individualidad.

Cuando son grandes las familias los hermanos se organizan en diversos subsistemas

de acuerdo a sus etapas evolutivas (Minuchin, 1988).

2.2.2 - TIPOS DE FAMILIAS.

Desde el enfoque Sistemico se plantea que los diferentes tipos de familias, dependen
de la forma en que estdn estructuradas v de la forma en gue se ralacionan sus
miembras, sin embargo Minuchin ha dividido a fa familia en nueve categorias segun su

COmpOSICIon, que a continuacion presentarg;
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2221.- Familias de pas de deux- Estas familias estén conformadas por dos
miembros, los cuales en forma inconsciente presentan una dependencia reciproca, por
ejemplo las famulias formadas por un solo progenitor o las familias que se encuentran

en la fase de nido vacio.

2.22.2.- Familias de tres generaciones.- Este tipo de familias es muy frecuente
encontrarias tanto en las ciudades como en [as provincias, y son conocidas también
como extensas ya gue viven en una sola casa los abuelos, hijps y nietos, hay

ocasiones que hasta los 1ios ccupan un tugar dentro de la estructura de la familia.

222 3- Familias con soporte.- Las familias de soporte son cuando son muy
numercsas y es necesario delegar autoridad a algun miembro de la familia siendo
comun qgue el mayor de los nifios reciba la responsabilidad parental, como es el de

cnar a los demas nifios.

2.2.24- Famihas acordedn.- Existen algunas familias en las que algunc de los
progenitores vive alejado del resto de los miembros del sistema familiar. Es en estas
famillas el otro progenitor toma la responsabilidad que el primero ha dejado.
Generalmente se observa esto en las familias de perscnas que se han ido a trabajar a
las grandes ciudades en busca de mejorar su condicion, pero dejan en su lugar a su

esposa

22.25- Familias cambiantes.- Estas familias por situaciones econdémicas o
emocionafes tienden a cambiar constantemente de residencia o pareja, lo cual
desestabiliza a ja familia, dado que el cambio de residencia implica tener nuevas
amistades y habituarse a un nuevo medio social. En otras circunstancias, es la
composicidn misma de la familia la que varia ejemplo, cuando el progenitor soltero

cambia de pareja una y oira vez

2226 - Famihas huéspedes.- La familia huésped tiene la caracteristica de tener un

nifio nuésped temporalmente, se recomienda gque la familta no debe de establecer
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vinculos afectivos fuertes, ya que llegara el dia en que el nific tenga que regresar a su

familia de origen.

2.2.2.7.- Familias con padrastro o madrastra.- Ante el ingreso de un padre adoptivo fa
estructura familiar se altera, y puede éste no integrarse con compromiso pleno a la

nueva familia o bien la familia mantenerio en la periferia.

2.2.2.8 - Familias con un fantasma.- La familia que ha sufrido muerte o desercidn de
un miembro importante, presenta problemas en la asignacion de tareas del miembro
faltante, un ejemplo es que se coloca la postura de decir que: si la madre viviera,
sabria gque bhacer. El realizar funciones de la madre se convierte en un acto de

deslealtad a su memoria.

2.2.2.9.- Familias descontroladas.- Las familias que constantemente presentan
problemas de control en areas de organizacion, jerarquia, y proximidad entre sus
miembros etc. Por o tanto ef tipo de problemas dependera de la etapa en que se

encuentren los miembros de la familia.

2.2.2.10.- Familias psicosomaticas.- En este tipo de familias existe un miembro con
problemas psicosomaticos, la estructura familiar incluye una excesiva insistencia en
los cuidados hacia dicho miembro presentando como caracteristicas la
sobreproteccién, fusidn o unidn excesiva entre ios miembros de la famiha, e
incapacidad para resoclver problemas. Aparentemente son familias sanas por que su
retacion con los demas es buena, es decir serian el tipo de familia ideal {(Minuchin,
1988).

2.2 3.- CICLO VITAL DE LA FAMILIA.
La familia atraviesa por un cicio vital en cuyo transcurso despliega todas las funciones

naturales como son el nacer, crecer, reproducir y mornr
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A continuacidn s presentars 1z forma en que se ha determinado el ciclo vital de ia
familia desde el punto de vista del marco tedrico sistémico, pero cabe aclarar que
desde mi punto de vista este ciclo solamente nos permite ejemplificar en forma general
una de las maneras en que se desarrolla la familia. Ya que es de nuestro
conocimiento que no todas las familias pasaran por el mismo numero de fases, nien la
misma forma u orden como lo indica dicho ciclo. Todo esto es debido a un sin ndmero
de factores que influyen como lo son el cultural, social, bicldégico, econdmico y

psicoldgico.

a) Conformacion de la pareja.- Esta fase se inicia con la consolidacion del vinculo
matrimoniat donde la pareja debe enfrentar un cierto nimero de tareas, tratando de
acomodarse mutuamente. En este proceso de adaptacion, la pareja desarrolla una
serie de transacciones que constituyen gran cantidad de demandas complementarias,
o sea formas en que cada esposo estimula y controla 1a conducta de otro y a su vez,
es influido por la secuencia de la conducta anterior. Estas pautas transaccionales
constituyen una trama invisible de demandas complementarias que regulan muchas

situaciones de la familia.

La pareja también enfrenta la tarea de separarse de cada familia y de acordar una
relacion diferente con los familiares propios de cada esposo. Sus prioridades son
maodificadas en funcidn de su nueva familia. Por otro lado las familias de origen deben

de aceptar dicha situacion.

Ademas en el matrimonio, cambia la relacion que hasta entonces habia sido entre dos
seres (noviazgo) a una mas panoramica y compleja al reunir oficialmente a dos
familias, situacidn que indudablernente agrega una dificultad mas a la joven pareja.

Asi, también las relaciones extrafamilieres, como trabajo, deberes y amistades deben
organizarse y regularse de manera diferente, adoptando decisiones en lo que
concierne al modo en que se permitird que las demandas del mundo exterior

interfirieran en la vida de la nueva famila.



55

Todo lo anterior no es sencillo de realizarse por lo gue muchas familias pasan por
grandes dificultades para lograr una adaptacion y en muchas ocasiones no lo logran,
desarrollandose por lo tanto grandes dificultades en sus relaciones {(Minuchin, 1988).

b} El nacimiento del primer hijo.- Este hecho repréesenta un cambio radical en la
arganizacion de la familia, pues aste requiere de un espacio fisico y emocional. Las
funciones de la pareja deben diferenciarse ante los requerimientos del nifio,
estableciéndose una nueva organizacion en general, Todos estas cambios provocan
en la familia alteraciones en sus interacciones (Minuchin, 1968),

En el area de la identidad se requiere que la pareja adquiera un nueve ancigje de
relacidn emocional con el nifio, y que aparezca la capacidad de ayudar al compafero
para que [o haga. Se requiere del apoyo mutuo para no perder el anclaje emocional

entre ambos a pesar de la aparicion de un nuevo miembro.

En ef drea del sexo, e} embarazo y las primeras semanas de la lactancia aiteraran las

relaciones sexuales de la pareja.

El factor econdmico juega un papel importante, ya que es dificil que la pareja se
acomode a las demandas de casa, vestido, transporie, diversién y especiaimente en el

momento de tener un hijo (Estrada, 1994).

c) Ei ingreso a la escuela del hijo.- En esta fase la familia presenta grandes cambios
en su vida familiar, por lo que se requiere de nuevas adaptaciones ya que el nific
establece un contacto oficial fuera de la casa es decir en la escuela. Y esto produce ta
inclusion dei mundo escolar en la familia, y aperta un elements desconocido para los

padres y los hijos.

La familia tendréd que elaborar nuevas pautas; como determinar quien debe ayudarie
en las tareas escolares,; establecer reglas sobre la hora de acostarse y establecer una

nueva organizacion para con las demas actividades {Satir, 1991) (Minuchin, 1888)
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d) La adolescencia- Cuando e! hije llega a esta etapa se presentan grandes
diferencias entre el adolescente y los padres, producto de fa influencia de diferentes

factores como lo son los biolégicos, sociales y psicolégicos.

Estos factores externos juegan un papel muy determinante en el comportamiento del
adolescente, debido a que hay gran influencia sobre sexo, dragas, alcohol, vestimenta,
politica ,estilo de vida y perspectivas sobre el futuro, y ante esto la familia empieza a
interactuar con un sistema poderoso provocando reacomodamientos por las demandas

de los hijos adolescentes.

Es también en esta etapa cuando los valores y las creencias de los padres, en
particular y el de otras generaciones mayocres, empiezan a quedar sujetos a una
revision critica, debido a la evolucidn del propio desarrollo del adolescente (Minuchin,
1988).

e} Momento de separacién.- En esta fase los hijos siendo adultos han creado sus
propios compromisos por su propio estilc de vida, con su carrera, amigos y futuro
conyuge. Y es asi que la familia vuelve a ser de dos miembros, en donde nuevamente
se requiere de una organizacién. A este periodo se le ha denominado como nido vacie,
donde los cambios a los que se enfrentan cominmente son; cdmo admitir a Nnuevos
miembros (conyuges de sus hijos) a su familia, el nacimiento de los nietos, ta muerie
de Ia generacion anterior, la jubilacion, la declinacién en la capacidad fisica
{enfermedades), conflictos con [as nuevas generaciones y los probiemas econdémicos

de los hijos en sus nuevas familias (Satir, 1991).

f) La vejez y soledad.- Esta etapa llega cuando la muerte toca a uno de los conyuges y
el ofro por su edad avanzada tiende a regresar a un estadio de dependencia infantii, a
pesar de que trata de mantener su autonomia. Las nuevas generaciones ng entienden
al viejo, y ante ia falta de paciencia tienden a ignorarlos, presentandose por lo tanto el

problema de quien cuidara al anciano {Satir, 1991}
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Ei haber abordado al tema de ia familia bajo el enfoque Social y Psicologico fue
provechosa ya que se pude observar que hay gran refacion entre las dos disciplinas, y
ambas nos dan elementos necesarios para comprender en forma mas detallada los
diferentes tipos de familias y asi posteriormente analizar ia forma en que se alteran

sus dinamicas cuando tienen un hijo con Sindrome de Down.

Para lograr tal anglisis es necesario abordar también el tema de crisis, por lo que el

siguiente capitulo tratara dicho tema.



CAPITULO 3

LA CRISIS.
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CAPITULO 3.
LA CRISIS.

En este capitulo se hablara en forma general de lo que significa el término crisis, de
los diferentes tipos de crisis, de las causas que la producen, de las diferentes formas
en que las familias responden ante dicha crisis, y especificamente de ia crisis familiar

causadas por el nacimiento de un hijo con una deficiencia o sindrome significativo.

3.1.- ETIMOLOGIA DE LA PALABRA CRISIS.

La palabra Krinein se basa en el griego que significa decidir. Las derivaciones de la
palabra griega indican que la crisis es a la vez decision, discernimiento, asi como
también puede verse como un punto decisivo en el que habra que decidir un cambio

para mejorar 0 empeorar.

El término chino de crisis "weifi” se compone de dos caracteres que significan peligro y
oportunidad, circunstancias que ocurren al mismo tiempo (Wilhelm 1967 en Karl
1588).

3.2.- CONCEPTOQ DE CRISIS
No hay una definicion absoluta de fo que constituye una crisis ya sea para un
individuo, una pareja, una familia 0 en ese mismo sentido, para una comunidad. Por lo

que se hablara de las diferentes formas en que s2 ha entendido el término crisis.

Ef concepto crisis también ha sido entendido en un sentido positive. El diccionario
Webster o define como el punto decisivo, desde donde se puede optar por varios

camines, sugiriendo que el cambio pueda ser saludable o enfermizo, mejor o peor.

tna crisis puede verse coma una situacion en la que se altera el equilibrio normal de
la vida y para la cual pueden resultar inadecuadas las técnicas utilizadas
anteriormente para resolver 10s preblemas.
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La crisis es un evento o circunstancia que afecta a un individuo, una famiiia o un grupo
social, y que temporalmente conduce a cambios emocionales y a una reorganizacién

de los recursos psicolégicos en ef proceso de restablecer un nuevo equilibrio.

O bien, Ia crisis se entiende como el estado temporal de trastorno y desorganizacion,
caracterizado principaimente por la incapacidad del individuo para abordar situaciones
particufares utilizando métodos acostumbrados para la solucién de los problemas, y
por el potencial para obtener un resultade radicalmente positivo o negativo (Caplan
1964 en Kari 1988).

Otra consideracidén es que la crisis es cualquier evento que de alguna manera rompe
el equilibrio (la homeostasia interna), como son: el nacimiento de un hijo, &l cambic de
lugar de residencia o de trabajo del proveedor de [a familia; algin quebranto
econdmico; la enfermedad o muerte de algin miembro del grupo familiar, etc. (Kar!,
1988).

3.3.- TEORIA DE LA CRISIS.
La teoria de la crisis es un grupo de principios & hipdtesis que se moldean con base al

acuerdo entre practicantes e investigadores.

Desde hace tiempo los clinicos y tedricos comenzaron a reflexionar sabre la naturaleza
de la crisis llegando a la conclusidon que ésta, puede ser explicada como algo

precipitado o desbordado por algin suceso especifico.

Esencial para la teoria de la crisis es el principio homeostatico de la tendencia de la
personalidad para mantener un nivel estable de funcionamienfo. En el caso de una
crisis de personalidad, diversas fuerzas psicol6gicas vy fisiologicas acttan para lograr
equilibrio y rectificar el desequilibrio; el Gitimo siempre acompanado de alteraciones
del afecto { Kolby and Brodie 1988 ).
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Con base en esto Viney 1976 (en Karl 1988} reporta estudios sobre sucesos aislados
especificos de la vida, que tienen el potencial de precipitar una crisis, como es el
embarazo y el nacimiento de un nifio (Caplan, 1960; Shereshfsky y Yarrow, 1973; Levy
y McGee, 1875); el ser madres solteras (Floyd y Viney, 1974); la transicién de ia casa
a la escuela (Klein y Ross, 1858); el compromiso y el matrimonio (Rapoport, 1964); ia
cirugia v enfermedad (Janis, 1958; Titchener y Levine, 1960); la muerte de un ser
querido (Linderman, 1944; Parkes, 1972);la migracion y el cambio de casa (Brown,
Burditt y Liddell, 1965; Viney y Bazeley, 1877); la jubilacion {Cath, 1965); desastres
naturales (Baker y Chapman, 1962); cambios sociales y cambios tecnologicos rapidos
{Toffler, 1971).

Nowak (1978 en Karl 1988), sugiere que el impacto de un suceso particular que puede
ser 0 no una crisis depende del tiempo, intensidad, duracion, secuencia y grado de

interferencia con otros sucesos def desarrolio.

3.4 .- TIPOS DE CRISIS.

Los investigadores que han estudiado 10 que hemos denominado como crisis han
observado que no todas las crisis son iguales por lo que pueden quedar
representadas en dos grupos:

_ Las crisis gque se presentan durante el desarrolic del hombre.

_ Las crisis circunstanciales.

3.4.1.- CRISIS EN LA VIDA DURANTE EL DESARROLLOC DEL HOMBRE.

Las crisis que se presentan en el desarrolio del hombre son aquelias relacionadas con
la transicion desde una etapa de! crecimiento a ofra, por lo que pueden aparecer
desde la infancia hasta la senectud. Cada etapa del desarrolio se relaciona con ciertas
tareas del crecimiento, y cuando hay interferencia en su realizacién es probable que

se pueda presentar una crisis.
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Desde el punte de vista de la teorfa de la crisis, esto conduce a gue muchas de éstas
crisis son predecibles, y entonces sabemos, con anticipacion que la gente tiene etapas

decisivas que enfrentar en diversas ocasiones de sus vidas.

La vida, desde el nacimiento hasta la muerte, se caracteriza por el crecimiento que
significa una serie de cambios continuos, donde en algunas ocasiones, dichos
cambios caracterizan el estado de crisis, es decir, una crisis puede ocurrir cuando el
desempefio de ciertas actividades en alguna etapa en particular del desarrollo, se
perturba o dificulta. Los sucesos que precipitan una crisis en el desarrollo dependeran
del contexto de [a historia de cada individuo.

El estado de crisis esta limitado en tiempo, ya que casi siempre se manifiesta por un
suceso que lo precipita. Puede esperarse que la crisis siga patrones secuenciales de
desarrolio g través de diversas etapas y en su origen se encuentra el potencial de

resolucion hacia niveles de funcionamiento mas altos o bajos.

La resolucion final de 1a crisis depende de numerosos factores, incluyendo la gravedad
del suceso precipitante, y ademas de los recursos personales y sociales del individuo.
A continuacion se presentara el cuadro que propone Kari (1988) con respecio a los

diferentes tipos de crisis que se pueden presentar en el desarrolio:

a) Infancia (0-1 afios).- Trastorno en la alimentacion, enfermedad fisica y rechazo por

el cuidador primario.

b) Primeros pasos hacia fa independencia (1-2 afios).- Lesién fisica, conflicto con el
cuidador primario sobre el incremento de asertividad, control de esfinteres.

c) Infancia temprana (2-6 anos}).- Lesion fisica, conflictos con los maestros/padres,

ingreso a la escuela, perdida de amistades por mudanza.
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d) Infancia media (6-12 afos).- Dificultades dal aprendizaje en la escusia, conflictos
con comparieros y maestros, cambio de escuela, conflicto con los padres al consolidar
factores de personalidad, problemas con alguno de los padres al participar en
triangulos familiares y a terminacién de ensefianza basica.

8) Adolescencia (12-18 afios).- Menstruacidn, relaciones sexuales, embarazo no
deseado, terminacion del ciclo medio, ingreso a la universidad, conflictos con los
padres sobre habitos personales y estilo de vida, rompimiento con la novia (0),
indecision en [a profesion, dificultades en el primer trabajo, éxito/fracaso en estudios.

f) Adultez joven (18-34 afos).- Divorcio, embaraze no deseado, nacimiento del nifio,
problemas de disciplina con los nifios, dificultades académicas (fracaso al graduarse},
adquisicion de casa, dificultades econémicas, cambios de casa, cambios de trabajo.

g) Aduitez Media (35-50 afios).- Conciencia de ia decadencia fisica, rechazo de hijos
adolescentes rebeldes, enfermedad cronica, climaterio, divorcio de un hijo, decision
sobre el cuidado de padres ancianos, estacionamiento en la profesion, preocupaciones
financieras, conciencia de discrepancia entre los objetivos de la vida y los logros,
lamentos sobre decisiones de no casarse, insatisfaccién con metas obtenidas, muerte

de un amigo y muerte de alguno de los conyuges.

h) Madurez (50 a 65 afios).- Problemas de salud, jubilacion, conflicio en el crecimiento
de los hijos, matrimonio del dltimo hijo, enfermedades invalidantes y problemas

econdmicos.

i) Vejez {85 - muerte).- Dificultades financieras, conflictos interpersonales con los hijos,
indiferencia por los adultos jovenes, conciencia de soledad, enfermedad e

incapacidad.
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3.4.2.- CRISIS CIRCUNSTANCIALES.
No todas las crisis se presentan por el proceso de maduracidn natural, muchas se
presentan por factores externos al sistema individuo y familia, las cuales se les

denomina como crisis circunstanciales.

Las crisis circunstanciales son accidentales, el rasgo mas sobresaliente es que se
apoya en algun factor ambiental, eiemplo las experiencias individuales de la pérdida
del primer amor, un desastre natural, atagues y violaciones, incluyendo ademas los
sucesos por cambios de residencia, divorcio, desempleo, muerte, crisis financieras,

etc.

Las crisis circunstanciales no derivan necesariamente de las etapas de desarrollo
aunque es posible que ocurran con mayor 0 menor frecuencia en diferentes periodos
de la vida familiar y pueden afectar a cualquiera en diferente momento. Ejempios de

crisis circunstanciales:

a) Enfermedad fisica y lesion.

b) Muerte repentina en accidente ¢ suicidio.

¢) Crimen victimas y delincuentes.

d} Desastres naturales y provocados por ef hombre.

e) Guerra y hechos relacionados.

f) Crisis circunstanciales de la vida moderna (drogas, contrariedades econdémicas y

desemplea, entre otros )

3.4.2.1.- CARACTERISTICAS PRINCIPALES DE LAS CRISIS CIRCUNSTANCIALES.
a) Trastorne repentino: las crisis circunstanciales se presentan en cualquier momento.
bl Lo mesperado: tanto a nivel individual come familiar no se estan preparado para
experimentar estos tipos de crisis.

c) Caldad de urgencia: Frecuentemente las crisis circunstanciaies amenazan el

bienestar fisico y psicoitgico, por lo que se requiere de acciones inmediatas.
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d) Impacto potencial sobre comunidades completas: algunas veces las crisis
circunstanciales afectan a un gran numero de personas en forma simultanea,
requiriendo intervencion de grandes grupos en un tiempo corto.

e} Peligre y oportunidad; ante el desarrollo de |as crisis circunstanciales es necesaria

la presentacidon de nuevas formas de organizacion.

3.5.- TRASTORNOS EMOCIONALES POR LA CRISIS.

Generalmente el hombre al estar en crisis desarrolia trastornos emocionales graves,
asi como desequilibrios conductuales. Y se ha comprobado que no sélo presentan
reacciones emocionales (hipersensibilidad, Hanto, colera y remordimiento), sino
también enfermedades somaticas (ulcera, cefalea, gastritis, colitis, asma bronquial y
trastornos de alimentacion, etc.) y trastornos de conducta (conflictos interpersonales,

agresion, alteraciones del suefio, déficit de atencién, baja autoestima, etc.).

En un estudio de Halpern en 1873 se compard la conducta de un grupo de gente que
no ha experimentado crisis circunstanciales, con otro grupo que si la ha padecido, y
encontrd que las personas en crisis experimentaron diferentes sintomas como son
sentimientos de cansancio y agotamiento; sentimientos de desamparo, sentimientos de
inadecuacion; sentimientos de confusidn; sintomas fisicos; sentimientos de ansiedad;
desorganizacion del funcionamiento en sus relaciones laborales; desorganizacion del
funcionamiento en sus relaciones familiares y desorganizacién det funcionamiento en

sus relaciones sociales (Karl, 1988)

3.6.- LA CRISIS BAJO LA TEORIA GENERAL DE LOS SISTEMAS.

La Teoria Generat de los Sistemas, indica ia necesidad de observar e contexto dentro
del que vive la persona {(en crisis) y en particular, sobre las interacciones que
establece con otros subsistemas. Ya que el hombre como subsistema establece
muitiples interacciones transaccionates con otros subsistemas, por lo que su conducta
afecta a su familia, amigos y viceversa. Y dei mismo modo, ia familka afecta a las

comunidades y las comunidades a la familia, y asi sucesivamente.
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La Teoria General de ios Sistemas maneja el concepto de que en todos los sistemas
de vida, se tiende a regresar a un estadio de equilibrio o de homeostasia, o que
sugiere que los sistemas (personas o familias) no pueden tolerar el trastorno y la
desorganizacion por un periodo largo, por lo que con los recursos que los sistemas
tienen se hacen los ajustes necesarios para regresar a alguna forma de equilibrio
(Kar], 1988).

3.7.- LA CRISIS FAMILIAR PRODUCIDA POR EL NACIMIENTO DE UN HIJO CON
UNA DEFICIENCIA O SINDROME SIGNIFICATIVO.

Toda enfermedad severa tiene efectos psicoldgicos importantes, no sélo para quien ia
padece, sino también para su familia. Los sentimientos que acompafian al
padecimiento son de ansiedad, rechazo, frustracién, confiicto, enajenacion,
inadecuacion, culpa, rabia y depresidn. Las repercusiones de la enfermedad en el
individuo no solo se refieren a una situacién no placentera, sino también a una
perturbacion de sus relaciones interpersonales; a una pérdida de la autonomia, asi

como a una devaluacion de la autoestima.

Si bien una enfermedad aguda se percibe como una situacién critica, { y de hecho lo
es) que afecta al individuo y a su familia, la sclucion del conflicto suele ser rapida, ya
que se retorna al estado de salud ¢ bien termina con un deseniace fatal. En cambio,
las enfermedades crénicas van a requerir de otras adaptaciones. El grupc humano
afectado tendrd que incorporar a su diario vivir la enfermedad, con todas las
repercusiones que ello conlleva en energia, estabilidad emocional y recursos

economicos.

Los padecimientos crénicos pueden ser adquiridos, congénitos o hereditarios. Una
enfermedad adquirida, generalmente se debe a factores externos, a veces combinados
con elementos genéticos, es decir, en forma de predisposicion. Por gjemplo, las
infecciones o los traumatismos. Una enfermedad congénita es aquella que se

manifiesta al nacimiento vy puede ser o no de tipo hereditario. como los efectos de la
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rubéola en el recién nacido; finalmente, una enfermedad hereditaria se debe a ia

codificacion genética y puede o no tener manifestaciones al nacimiento.

Desde el punto de vista emocional y a nivel subjetivo existen diferencias entre las tres.
La enfermedad adquirida ha permitido que el individuo se perciba como normal, pero
debido a una causa, generaimente vista como externa, ha provocado |a pérdida de la
salud. La enfermedad congénita no permite esta conceptualizacion de “normal” ya que
desde el nacimiento se ha detectado la anormalidad y desde muy temprano se
requeriran estudios y tratamientos médicos, generalmente de un marco hospitalario. La
enfermedad hereditaria puede compartir elementos de las dos anteriores, pero se
agrega el malestar causado por el conocimiento de que el progenitor mismo o el
individuo afectado ilevan dentro de si lo que popularmente es conocido como * |la mala

semilla”.

Las manifestaciones clinicas de las enfermedades congénitas y hereditarias pueden
ser como:

a) Deformidades fisicas visibles, como el labio y paladar hendidos, la talla baja, las
malformaciones muitiples, que afectan la imagen corporal.

b) Alteraciones funcionales, como trastornos del metabolismo que requieren de dietas
o tratamientos desde temprana edad.

¢) El retraso mentai que pueda variar en severidad, que obliga a una indefinida

dependencia y supervision de adultos (Guizar, 1988).

Por todo lo dicho anteriormente es entendible que ef hombre en muchas ccasiones de
su vida esta expuesto a experimentar crisis de tipo circunstancial, y al ser consideradc
un elemento del sistema familiar, indudablemente esta crisis también es parte de |2

familia, la cual requiere de cambios y ajustes para superarla.

Cuando en |a familia se espera un bebé, generalmente las mujeres en este periodo de
embarazo, experimentan un tipo de crisis, ya que es preccupante para ellas pensar er

un aborto, en un parto prematuro, en un nacimiento multiple, en un parto cor
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encuentre en condiciones normales. Tal crisis es superada pasando el parto, en el
momento en que el recién nacido es entregado a la madre sin mostrar ninguna

alteracion.

El nacimiento de este nuevo miembro en la familia como ya se dijo anteriormente
también provoca crisis, ya que repercute desde diferentes angulios en la dinamica
familiar. Ejemplo de ello es en lo econdmico, y sobre todo en las familias de extracto
socioecondmico bajo, dado gque se tienen que hacer gastos en el hospital, en la ropa,

en mobiliario ete.

Por otro lado 1a presencia de este nuevo integrante en la familia requiere de una nueva
organizacion en las funciones de todos los miembros familiares.

Independientemente de lo anterior, el nacimiento de un nifo es en general, un
acontecimiento familiar muy feliz, debido a que los padres tienen diversas expectativas
al respecto. Como es el desear un hijo sano, hermoso, e inteligente, que haga buen
papel en la competitiva sociedad en que vivimos, y de lo que se puedan sentir
orgullosos (Jack, 1987).

Sin embargo cuando un hijo nace con una falla congénita todas las esperanzas se
quebrantan de manera abrupta. Ha sobrevenido la catastrofe y dicho acontecimiento
esperado se torna en una dolorosa experiencia para todos Ios integrantes de la familia.
En tal situacion ia familia no sdlo requiere de una simple adaptacidn, va que se

enfrenta & una excepcicnalidad en si, a algo que no esperaba (Jasso, 1991).

Cuando [a familia se presenta con el hecho de tener un hijo con una excepcionalidad o
con necesidades especiales experimenta un cambio radical tras el cual no se
reorganiza con facilidad. Es una situacion que va a repercutir sobre su eiclo vital, pues
los valores, actitudes y expectativas cambiaran a raiz de la llegada de dicho nifio

(Florez y Troncoso 1981).
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Generalmente los padres al saber que su hijo nacid con defectos congénitos o un
sindrome que lo marca de por vida pasa por ias siguientes etapas:

a) Choque.- Esta etapa se da por el derrumbe de las expectativas de los padres hacia
sus hijos. No se tiene la capacidad de asumir o comprender la magnitud ¢ gravedad de
lo sucedido o sus consecuencias.

b} Negacién.- En esta etapa se conserva la esperanza de una equivocacidn o un
prondstico mas prometedor y por lo tanto no hay un reconocimiento de la realidad.

c) Tristeza y enojo.- Los padres tienden a volverse tristes y retraidos al saber el
diagnostico.

d) Adaptacidn.- En estd etapa se enfrentan los padres al problema de su hijo, aceptan
su realidad, cuales son las limitaciones y alcances de su hijo.

e) Reorganizacion.- En esta etapa se caractefiza por una paulatina organizacion

emacional para el establecimiento de una buena relacion ¢on el bebé. ( Carey, 1987).

El tiempo de duracion y la forma de presentacion de estas etapas puede ser muy
variable, y en ocasiones se presentan en diferente orden o bien alguna fase puede ser

omitida.

Come consecuencia de una noticia como ésta los padres pueden pasar por un periodo
de culpabilidad, que en su inicio no es verbalizado y por lo mismo pueden presentar
conformismo, negacion e inclusive ocultacién, no obstante, si el conflicto o ef dolor
causado por dichos sentimientos, llegan a ser intolerable, dado la represidn y ante ia
imposibilidad de encontrar solucién, entonces se llegan a presentar sintomas de gran

relevancia.

Cuando los padres no pueden reprimir sus sentimientos de culpa, éstos empiezan a
aflorar, manifestandose por medio de recriminaciones mutuas, explosiones de ira que
afectan grandemente su comunicacion, llegandc a veces & una separacidn, o inciusa

hasta el divorcio.



70

Otra reaccion que comunmente se presenta es la verglienza y la incertidumbre al
iemer la reaccién de los parientes y amigos, ya que sienten que su imagen familiar ha
sido deteriorada. pues se consideran fracasados, por haber dado 1o menos de lo que

se esperaba de ellos.

También como reaccién importante de los padres es la piedad y ia consideracion
exagerada para con su hijo, dado que les preocupa si sobrevivird, y si asi ocurriera

coma vivira en el futuro cuando ellos hayan muerto. {lrvin, Kennell y Klaus 1982).

La respuesta de los individuos ante un hijo con problemas genéticos va a depender de
su gstructura personal, por lo tante los sintomas depresivos que presenten ¢ cualquier

tipo de respuesta emocional o comportamental seran diferentes segdin cada individuo.

Hay una gran variedad de sintomas que pueden presentarse como son: la pérdida de
interés en si mismo y al medio que les rodea, sensacién de minusvalia, falta de
apetito, trastornos en la memoria, insomnios y agotamientos. Asi como ciertas
conductas como la irritabilidad, impaciencia, intolerancia, agresividad y actos

autodestructivos, como el alcoholismo (Scott, 1987).

Dade los diferentes problemas emocionales por las que pasan los padres, en muchas
ocasiones ellos estan limitados para manejar a sus hijos adecuadamente. Ya que es
comun que proyecten sus sentimientos de culpa hacia el resto de los hijos, y evitan

tener mas hijos.

Ademas, hablando del resto de los hijos se conoce que generalmente el hermano
mayor 6 menor dal nifio con probiemas genéticos, presenta problemas de conducta, y
un rechazo inconsciente a sus padres, dado que estos los privan de sus cuidados y
atenciones, que en cambio si se Je dan al recién llegado. Por lo tanto estos hermanos
tratan de llamar la atencidn a sus padres, por medio de la rebeldia y agresividad
(Kessler, 1990).
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Jack Babin (1987) habla sobre los problemas que presentan los padres cuando tienen
un hijo con alteraciones importante manifestando que el dolor de los padres suele ser
muy intenso. Al principio, los sentimientos de culpa, verglenza, desesperacién y
autocompasién pueden ser abrumadores, al grado de que predomine &l deseo de
alejar de si la dura experiencia. En algunos casos, el dolor llega al punto de desear la
muerte del nifio o ta muerte propia. Estos padres continuamente se plantean preguntas
torturantes como. ;Que he hecho de malo?, ;Por que me pasé a mi ?, ;Cudl es mi

culpa?, ste.

Esta es la situacion que prevalece durante los primeros meses después de la llegada
de! bebé por lo que el nicleo familiar presenta una atmésfera de intranquilidad,
inseguridad y de distanciamiento, provocando como ya se dijo gue la cormunicacion se

afecte o bien se pierda.

Existe investigacion que nos muestra como se afecta fa relacién familiar ante este
suceso, por ejemplo Antunez (1980} en un estudio evalud si habia diferencias entre
familias que tienen un hijo con deficiencia mental, con las que no tenian, y encontrd
que las familias que si tenian, presentaban alteraciones de pareja asi como en la

interaccidn famitiar.

De Fuentes Reyes 1986 (en Castellanos, Ricardez y Teran 1993) hizo un estudio en
donde apiicd entrevistas a padres de nifos con deficiencia mental. Y sus conclusiones
fueron que, el hecho de tener un hijo deficiente mental modifica directamente la
dinamica de la pargja. Y que una de las primeras reacciones encontradas en los
padres al enterarse del diagndstico de su hijo es de incredutidad y posteriormente de
tristeza, siendo de vital importancia la forma en que se les comunica el diagnastico
para la aceptacion y superacion del problema, ya que al enterase del mismo, [a pareja
toma diferentes actitudes y algunas de ellas provocan serias discusiones y conflictos
logrande afectar su relacion llegande algunos casos a la separacion y en casos
extremos el divorcio. También existe el temor de tener otro hijo con ias mismas

caracteristicas o que alguno de sus familiares las herede
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£n el estudio realizado por Castellanos, Ricardez y Teran (1993) se concluye que el
advenimiento de un hijo es motive de safisfaccion familiar, pero cuando éste se
presenta anormal, el ambiente se torna depresivo para ellos que desconocen el
padecimiento. £n este momento surgen incdgnitas sobre ei comportamiento futuro de
este nuevo ser. Hay desajuste en el matrimonio e incluso la desintegracion de la
familia con la separacidn y ain el divercio. Algunos llegan a pensar, que este hijo es el
resultado de un castigo magico- religioso tomando actitudes de abnegacidon. Y los
comportamientos que se adoptan es el rechazo y 1&8 sobreproteccion, cuando los
padres cuidan demasiado al nifio impidiende su desenvoivimienio lo cual perjudica

muchas veces sy desarrollo.
Steinhaver y colaboradores (1980) al analizar los aspectos psicologicos de las
enfermedades crénicas en los nifios, consideran los siguientes factores como

determinantes en las reacciones individuales o familiares:

_ La_gravedad de la enfermedad, el pronédstico v la disponibilidad de tratamiento

efectivo.- Mientras mas amenazante sea la enfermedad, al grado que ponga en peligro

la vida del nifo o que tenga efecto progresivo, mayor tension implicara para la familia.

_ E! gue ia enfermedad s$ea adquirida o congénita.- Los padecimientos de tipo

congénito hereditario, intensifican los sentimientos de culpa y responsabilidad.

_ La edad del paciente al inicio de la enfermedad y el diagnéstico.- Si el diagngstico se

hace al nacimiento, 1a familia nunca percibira al nifio como un ser normal.

_ La presencia de irastornos emocionales preexistenies dentro de la familia.- Si bien fa

presencia de una enfermedad crénica afecta a todos ios miembros de la familia,
existen dos situaciones que son especialmente amenazantes: primero cuando [a
enfermedad se presenta en un hijo con el cual 1as relaciones ya estaban tirantes y |
segundo, cuande el matrimonio de {os padres ya estaba funcionando mat al borde de

la ruptura.
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_ La naluraieza y ei efecto de la enfermedad en si.- El dolor o las limitaciones de la
enfermedad pueden hacer que un nifto se vuelva demandante, irritable, desagradable.

Estos mismos rasgos provocan presiongs adicionales y evocan sentimientos de
resentimiento, culpa o inadecuacion de los padres, especialmente de la madre. Si la
enfermedad es claramente visible y frecuentemente genera sentimientos de rechazc o
aversion de jos demas, el continuo confrontamiento con el malestar de los demas es
un serio golpe al deseo natural de todo progenitor de tener un hijo atractivo, sano, que

fo haga sentir orgulloso.

_ Los efectos de los tratamientos_en el hogar v restricciones de la vida familiar.-

Algunas enfermedades exigen un demandante programa de cuidados y restricciones
en casa. Esta demandas, a pesar de ser necesarias, son resentidas por el nifio a
quien le son aplicadas, y por lo tanto genera a los padres tensiones adicionales como

la impaciencia y resentimiento que se convierte en cuipa.

_ La presencia_o ausencia de los hermanos afectados.- La reaccion de los padres
puede verse afectada si el nifio enfermo es ef primero 0 el subsiguiente; si es el Gnico

o st hay hermanos sanos. Obviamente, los padres que tienen mas de un hijo afectado
¢ que han perdido a un hijo por la enfermedad tendran mas dificultades que otros para

adaptarse a la enfermedad de un subsiguiente hijo afectado.

_ Hospitalizaciones y procedimientos quirdrgicos frecuentes.- Las enfermedades que

requieren de frecuentes hospitalizaciones y cirugias, genera en los padres presiones

adicionales.

El costo de la enfermedad.- Aun cuando se cuenie con servicios de medicina

sociglizada, ¢ de seguros médicos, toda enfermedad crdnica tiene costos extras. Las
familias con recursos limitados sienten estos gastos como una fuente de presion y de

ansiedad adicionat.
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3.7.1.- FACTORES DETERMINANTES EN LA CONDUCTA DE i0OS PADRES DE
HIJOS CON ALTERACIONES COMO EL SINDROME DE DOWN.

Cada familia es algo peculiar, y las reacciones de los padres tienden a variar de una
familia a otra, por muy parecidas que sean sus experiencias. Sin embargo ciertos
aspectos de [a relacion emocional de los padres ante el nacimiento de un hijo con

Sindrome de Down son tan parecidos que resultan casi universales.

Clif Cunningham (1987) en una investigacion identificé un nimero determinado de
reacciones y sentimientes que experimentan los padres con un hijo con Sindrome de
Down. Las reacciones cbservadas fueron de incredulidad, instintivas de dolor,
incapacidad, incertidumbre, enfado, hestilidad, desconcierto y desesperanza.

Cuando el médico les comunica a los padres que el nifio tiene Sindrome de Down,
éste es quizas el primer golpe y el mas terrible y {a manera de revelar el diagndstico
tendra una influencia en la actitud que tomara la madre posteriormente hacia su hijo
{Lambert, 1989).

Para Portray (1970) es fundamental la forma de dar el diagndstico ya que de ésta
dependera el grado de aceptacion de la madre hacia su hijo (en Lambert, 1589).

El nacimiento de un nifo con Sindrome de Bown puede romper la armonia familiar, la
madre presenta una baja autoestima ya que se siente devaluada por et hecho de dar
vida a un ser que no es igual a los demas, en ese momento puede experimentar un
rechazo hacia si misma y hacia el bebé, esto la lleva a no aceptar a su hijo provocando
frustracidn por sus sentimientos ambivalentes y las opiniones de las personas que
giran en ef entorno familiar, sin embargo abriga esperanzas de que el diagnadstico sea
errado y no hace caso a los comentarios y al aspecto tanto fisico como mental que
presenta el nifio con Sindrome de Down; surgen probiemas de pareja debido a que en
ambos puede surgir un sentimiento de ser ellos los causantes del estado de su hijo o
culpar a la pareja por ello y estos conflictos pueden terminar en un estado depresivo

{Lopez y Lopez, 1991)
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Algunos padres expresan sensaciones de chogue v de incredulidad, ademas de temeor
y un deseo muy grande de huir ante esta situacion mediante la esperanza de que sea

una equivocacian. (Pueschel, 1991)

Blacher (1984) expresa en tres etapas principales las diversa reacciones de los padres
ante el nacimiento de un nific con sindrome de Down que aparecen en la literatura; (en

Lépez y Lépez, 1991)

_ Crisis Inicial.- Shock y negacién; el estado de shock puede darse por el derrumbe de
las expectativas de jos padres hacia sus hijos con Sindrome de Down. La negacion se
presenta al no reconocer la realidad de su hijo, pensando en un error ¢ una
recuperacién. También experimenta sentimientos de separacion, desamparo vy
perplejidad.

_ Desorganizacién emocional.- Se experimentan sentimientos de culpa, desilusidn, ira

y humiliacién. La autoestima tiende a bajar, hay decepcion, desesperanza, fatalidad,
tristeza, pérdida de anime o desencanto en cuanto a la relacion de pareja y algunos

sintomas fisicos como insomnio o pérdida del apetito.

__Ajuste emocional .- Esta etapa es el inicio de la adaptacién. Se caracteriza por una
paulating organizacién emocional, un procesc de recrganizacién para el
establecimiento de una unica y muy especial vinculacion con el bebé.

Jasso, {1991) menciona tres factores que influyen en ias respuestas a las diferentes

etapas de las reacciones que presentan los padres:

_ Ajustes personales e individuales en su significade de papel de padres.- Debido a

que incluso antes de que sean padres cuentan con una idea de lo que esto significa,
estas ideas se amplian durante el embarazo y durante la adaptacion de la pargja con

los hijos que han de tener.
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_ Aspectos_demogréficos.- Educacién y edad de los padres, nimero de hermanos,

lugar que ocupa en la familia el nifio con Sindrome de Down; son también factores que
influyen, pero cuyas respuestas pueden sér muy variables.

Las aclitudes sociales v culturales - Es muy importante para los padres cémo

reacciona la comunidad ante el nifio con Sindrome de Down.

Pueschel, {1991) sefiala que la gente responde de diferente manera: preguntandose
por que les ha ocurride a ellos y buscan una explicacién dentro de su propia conducta
o en la conducta de familiares o personas mas cercanas, y por lo tanto reprochandose
a si mismos 0, a los demas ya que en ocasiones es mas facil culpar a otros de los

propios sentimientos dolorosos que enfrentar la realidad,

Referente al dmbito emocional, se indica que el hombre se protege de! impacto de las
emociones consideradas como “negativas” tales como frustracion, agresién, dolor,
que se manifiestan con ansiedad, con un sistema de defensas psiquicas. Ante las
situaciones en donde se experimenta conflicto 0 amenaza de pérdida de amor,
seguridad, autoestima o dafio personal, se genera la ansiedad. Esta avisa al proceso
defensivo que puede ser constructivo o destructivo. Los mecanismos de defensa mas

frecuentes segdn Steinhaver (1980) son:

a) Negacidn.- Evita que el individuo vea los aspectos desagradables de si mismo de la
realidad circundante.

b} Proyeccion.- Le atribuye, en forma inconsciente, 2 otra persona Iosv dei‘ectos y
sentimientos propios.

c) Represion.- El olvido de situaciones desagradables.

d) Supresidn .- La omision voluntaria de situaciones desagradables.

e} Regresion.- la reversion a etapas de desarrollo psicosexuales anteriores.

f) Racionalizacion.- El empleo de pretextos o justificaciones que dan sentido a los

hechos.
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g) Pensamientc magico.- Fantasias de poder sobrehumano sobre si mismo o sobre

otra persona.

h) Compensacion.- El descubrimiento o disfraz de un rasgo indeseable, simulardo uno

deseable y exagerando sus manifestaciones.

i) Sublimacion.- Dirigir por un canal sociaimente aceptado los impulsos censurables o

reprobables de si mismo.

i) Conversidn en lo contrario.- Encubrir con la expresién opuesta del sentimiento

verdaderamente percibido,

El arsenal de mecanismos defensivos con el que cuenta un individuo depende de su
historia personal y de sus experiencias vitales, asi como de la eficacia que hayan

tenido en la solucion de situaciones pasadas (Kessler, 1990).

Con base a toda la informacidn anterior, en el siguiente capitulo se procedera a
reportar los datos de entrevistas aplicadas directamente a familias con hijos con
Sindrome de Down, para asi conocer las diferentes crisis por las que pasan segun el
tipo de familia, detectando asi las alteraciones familiares mediante un analisis

detailado sobre los factores mas determinantes.



CAPITULO 4

REPORTE DE LA INVESTIGACION.
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METODOLOGIA.

Poblacién - Se eligié a [as 12 primeras madres de nifios con Sindrome de Down,
que acuden al programa de Estimulacidn Temprana en el servicio de

Rehabilitacién del Hospital Infantil de México.

Material - Se usé una grabadora portatil de la marca SONY, siete cintas para
audiograbacion de la marca SHP de una duracion de 60 minutos cada una, y por
daltimo se utilizdé una guia escrita de preguntas para el desarrolio de las
entrevistas (véase pagina 81).

Para la aplicacidon de las enirevistas se solicitd la autorizacion de la Jefa del
Servicio de Rehabilitacion, para que permitiera la utilizacion de un consultorio vy

poder gozar de privacidad, evitando en lo posiblie interrupcidn,

Procedimiento.- A las 12 madres de los nifios con Sindrome de Down, se les
soiicitd su colaboracién para que permitieran se les aplicara una entrevista.

Se les informé lo importante que era su participacién, para la realizacion de esta
investigacion, ya que posiblemente en un futuro se verian beneficiadas otras

familias donde alguno de sus hijos tuviera Sindrome de Down.

Por otro lado se tes asequrd que la informacion obtemda de dichas entrevistas se
le daria un buen uso, siendo totalmente confidencial, y ademas solicitandoies su
sinceridad absoluta para responder a cada una de las preguntas

Las entrevistas se programaron con citas previamente, considerando las
condiciones personales de cada madre, ya que era necesario que contaran con

tiempo suficiente para que se les aplicara dichas entrevistas

A todas las madres se tes indicd que vinieran preparadas con alimento y pafales
necesarics para sus hios, debido a que todas aceptaron ser entrevistadas el
mismo dia que les corresponde llevar a sus hijos al programa de Estimulacion

Temprana



También se les sugind que, si era posible

30

vinieran acompafadas de un familrar

para que é&ste se quedara al cuidado del nifio mientras se les entrevistaba.

La programacién de las citas para ias entrevistas fue de la siguiente manera.

NUMERO DE FECHA.

ENTREVISTA.
Entrevista No. 1. 26 de engro de 1988.
Entrevista No 2. 27 de enero de 1998.
Entrevista No. 3, 4, 5, 6. [ 28 de enaro de 1998.
Entrevista No. 7. 29 de enero de 1998.
Entrevista No. 8, 9. 30 de enero de 1998.
Entrevista No. 10, 11. |3 de febrero de 1988.
Entrevista No. 12, 4 de febrero de 1998.

En cada entrevista, el entrevistador se presentd con la madre, se le agradecié su

colaboracidn y se le informd que tal investigacidn era para obtener el titulo de la

Licenciatura en Psicologia.

Para el desarrollo de las entrevista fue necesario contar con una guia de

preguntas escrita, esto con la finalidad de tener un orden y sobre todo para no

perderse con toda la informacién obtenida. Cabe actarar que no se determing un

trempo especifico para las entrevistas.

A continuacion se presentara la guia de preguntas que se ulilizd para la

realizacion de fas entrevistas.



GUIA DE ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON
SINDROME DE DOWN.

Na. de entrevista

DATOS PERSONALES.

Nombre det Nifio con Sindrome de Down

Fecha de nacimiento

Fecha

Edad Lugar que ocupa en la famiha

Nombre del padre

Edad

Escolaridad maxima

Ocupacion

Religian

Matrimonios anteriores

Aportacidn mensual

Nombre de la madre

Edad

Escotaridad maxima

Qcupacion

Religion

Aportacidn mensuat

Matrimonios anteriores

Estado civil actual de los padres

Ahos de duracidn como pareja.
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COMPOSICION FAMILIAR.
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NOMBRE. | PARENTESCO. | EDAD. | EDO. { ESCOLARIDAD.
CiviL.

OCUPACION.

CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de foces con fos que cuenta su vivienda

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:
Propia Rentada Prestada
{asz sola Departamento Vecindad

Espacios que hay en la casa.-

PREGUNTAS.

EMBARAZQO DEL NINO CON SINDROME DE DOWN.
1 - 3ra. (que edad tenfa cuando se embarazd de .?

2 - iSu embarazo fue planeado”?

3.- ;Como fue su embarazo de. ?

4 - ¢ Tuvo algdn problema®?

5 - ¢ Tuve control prenatal?

6.- i Como fue su parto”?

7 - ¢ Qué esperaba? Nifio © Niia



8.-Y ;Por qué?
9.- . Su hijo ha sido enfermizo?

10.- ; Esto ha afectado su economia?

IMPACTQ DE LA NOTICIA.

11.- ¢ En que momento g enterd de gque su hijp tenia Sindrome de Down?
12 - . Quien le inform&?

13.- . Cdmo |e dieron la noticia?

14.- ; Entendi¢ lo que le decian?

15.- ; Como se sintié usted y su esposo cuando se enteraron gue su hijo tenia
Sindrome de Down?

16.- ;Como y quign les informd a los demds miembros de fa familia?

17.- Y ¢ De qué manera reaccionaron?

RELACIONES FAMILIARES.

18.- ¢ Cdmo es usted?

19.- ; Siempre ha sido asi?

20.- ¢ Como es su esposo?

21.- ; Siempre ha sido asi?

22 - ; Coémo es su relacidn con su esposo?

23.- ; Ha habido cambios en su forma de relacion?
24.- ; Como es la comunicacion con su esposo?

25 - i Siempre ha sido igual?
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26.- ;Y con respecto a las relaciones sexuales con su esposo se ha presentado

algun cambio?
27 .- Sillegara a discutir con su esposo ¢ cudi podria ser la causa®
28.- ; Como se ileva toda la familia?

29.- . Como considera gue es la comunicacion entre famifia?

30.- ¢ Considera usted que alguno de sus hijos tenga algun problema én casa o

en la escuela?

31 - Si es asi . qué tpo de problema?
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ORGANIZACION FAMILIAR.
32.- ; La organizacion en cuanio a sus actividades en la casa han cambiado?

33.-  Considera usted que las costumbres en su familia han cambiado?
ASPECTO SCCIAL.

34.- i Le molesia cuando gente exirana e pregunta sobre to que tiene su hijo?

35.- ; Considera que su religidn le ha ayudado?

36.- Esta experiencia le ha brindado algun aprendizaje, podria decirme ;cual?



ENTREVISTAS.

B3



ENTREVISTA A MADRES DE NiNOS CON SINDROME DE

DOWN.

No. de entrevista- 1 Fecha - 26-[-88

DATOS PERSONALES.

Nombre det Nific con Sindrome de Down .- Dinora Gutiérrez Guevara .
Fecha de nacimiento.- 20 de octubre de 1897,

Edad.- 3 meses & dias. Lugar que ocupa en ia familia.- 1°
Nombre de! padre.- Ernesto Guiiérrez Martinez. Edad.- 23 afios
Escolaridad maxima.- _Preparatoria. Qcupacion.- Policia.
Religitn.-_Catdlica. Aportacion mensual.- $1700

Matrimonios anteriores.- Ningung

Nombre de la madre.- Maria Isabel Guevara Castillo Edad.- 24 afios.

Escolaridad maxima.-_Secundana, Ocupacidn - Hogar.
Religion.- Evangelista. Aportacién mensual.- No.

Matnimonios anteriores .- _Ninguno

Estado civil actual de los padres.- Casados por el civil.

Afas de duracion como pareja.- 1% anos..
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COMPOSICICN FAMILIAR.

Nombre. Parentesco. Edad.
Emnesto Gutiérrez Martinez.  jPadre. 23 afos.
Ma. Isabel Guevara Castillo. jMadre. 24 arfos.
Dinora Gutiérrez Guevara. Hija. 3 meses. 6 dias.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 4

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa
Propia ___ Rentada _ _ Prestada _X
Casa sola _X Departamento ____ Vecindad ___

Espacios que hay en la casa.- Tres cuarios.

RESPUESTAS.

A la edad de 23 afios me embaracé de Dinora, fue un embarazo planeado con

control prenatal desde el principio.

En el sexto mes de embarazo sufri una caida de un microbus, fo que me produjo
dolores y ante [a consulta del médice, me indicé reposc absoluto en los dlitimos tres
meses de mi embarazo, ya gue tenia amenaza de aborto. BEn ese tiempo me
deprimia mucho, ademas pienso que mi caracter cambid bastante, yo antes era muy
alegre y sint embargo en ese tiempo me porntia muy triste, pues me preccupaba gue

mi bebe naciera con algin problema.
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Fue necesario que me hicieran cesarea debido a que ef latido de mi hija erg muy

lento.

Tanto mi familia como la de mi esposo deseaban que tuviera un nifo, en cambio
para mi esposo y para mi no era importanie el sexo, aunque yo siempre me

imaginaba y sentia que era una nifa.

Con respecio a la salud de mi hija Binora desde los 15 dias de haber nacido se
enfermd de la garganta y postenormente del estomago, esto ha provocado gue
asistamos frecuente al meédico. En las primeras ocasiones que se enfermd
acudiamos con un medico particular, y en la actuaiidad lo hacemaos a este Hospitai,
ya que aqui fue necesario que le hicieran estudios Esto de alguna manera ha

afectado nuestra economia.

Mi esposo fue el primero de enterarse que mi hija tenia Sindrome de Down, &l
médico pediatra se lo informé en el momento que acudioé a conocerla, y ante esta
noticia se puso muy mal. Ei me piaticd que Ja noticia se fa did muy bruscamente. Y
posteriormente me informd que la nifia estaba delicada y que también tenia

Sindrome de Down, noticia que me provocd mucha tnsteza y a la vez mucho llanto.

La familia de ambos se enterd inmediatamente por parte de nosotros vy fa forma en
que respondieron fue levantandonos mucho el ammo y diciendo que nos iban a

apoyar siempre.

Mi esposo y yo teniamos wdea que era el Sindrome de Down, pero teniamos muchas
dudas, por lo gue acudimos a una consulta con una doctora recomendada por mi
hermana, quien nos explicd muy bien todo, v nos dijp gue no nos sintiéramos
culpables pues esto le podia suceder a cualquiera, y fue asi como nos canalizaron a

este Hospial.
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La relaciéon con m esposo antes era buena y ahora la considero mucho mejor, siento
que la nifia ha hecho gue nos unamos mas. Mi esposo siempre estd muy al
pendiente de mi y de nuestra hija. Nuestra comunicacion es buena, por o que no
llegamos a discutir, Con respecto a mi vida sexual siento que no se ha presentado

ningdn cambio.

La organizacion en mi casa si ha cambiado, ya que [a atencidn que requiere mi hiia
me ocupa un buen tiempo y por o tanto mis actividades en la casa han cambiado

con respecto a horarios.

Hasta el momento no hemos tenido la experiencia de saber como vamos a
feaccionar cuando gente extrafia nos pregunte sobre o que tiene nuestra hija. Lo
unico gue me paso fue que la ditima vez que se enfermd Dinara al llevarla con un
meadico, yo pense que no se iba a dar cuenta de lo que tenia pero no fue asi, lo que

me provoco gran tristeza.

La ensefianza que me ha dejado esta experiencia es que el cuidado de los nifios es
diferente cuando éste se trata de nuestros hijos, y que un hijo con cualquier

problema de salud, debe ser tratado como un nifio normat,

No me he puesio a pensar st nuesira religion nos ha ayudade de alguna manera con

esta experiencia.
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ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN.

No. de entrevista, 2 Fecha -_27-1- 98.

DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down_- _Jaime Garcia Jjudrez.

Fecha de nacimiento - 27-1-98

Edad - 10 meses. Lugar que ocupa en ia familia, - 3°
Nombre del padre.- Carlos Garcig Pérez. Edad.- 31 afios.
Escolaridad maxima.- Primaria, Ocupacion.- Vendedor ambulante.
Religion.-_Catdlica. Aportacion mensual - § 750

Matrimonios anteriores - Ningunao,

Nombre de la madre - Carmen Judrez Sanchez. Edad.- 31 afos.
Escolaridad maxima.- Primaria Ocupacion.- Hogar.
Religion - Catdlica. Apontacidén mensual.- No

Matrimonios antefiores.- Ninguno,

Estado civil actual de los padres.- Casados por ef civil.

Aries de duracion como pareja.- 13 afios



COMPOSICION FAMILIAR.
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Nombre. Parentesco. | Edad. Escolaridad.
Carlos Garcia Pérez. Padre 31 afos. [jPrimaria.
Carmen Judrez Sanchez.. Madre. 31 afios.  [Primaria.
Carlos Garcia Juarez. Hijo. 10 afios. {5° afic primaria.
Daniel Garcia Juarez. Hijo. 9 anos. [4° afio primaria.
Jaime Garcia Juarez Hijo 10 meses.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 2

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:

Propia ___ Rentada _X _ Prestada
Casa sola ____ Departamento ___ Vecindad _X_

Espacios que hay en Ia casa: Dos cuartos con bano

RESPUESTAS.

A la edad de 30 afios me embaracé de mi hijo Jaime. Fue un embarazo planeado

pues mi esposo deseaba tener una nifa.

Durante mi embarazo tuve control médice y no presente ningun problema de salud.

Pero emogionalmente no estuve bien, pues tema muchos problemas, ya que en ese

tempo una hermana se fue a vivir conmgoe y como samos muy diferentes,

frecuentemente teniamos dificuitades.



92

Tanto yo como mi esposo queriamos tener una nifa, y durante el control medico de
mi emibarazo tuve gue hacerme un ultrasanido, vy fue ahi donde nos enteramas que
era nifio, situacion que entristecid mucho a mi esposo.

Nuestrc hijo Jaime se enferma con mucha frecuencia, lo que provoca que

constantemente estemos gastando en médicos y medicinas.

E! nacimiento de mi hijo Jaime fue por parto normal. En el momento en que nacid
noté algo raro en 105 médicos ya qué solicitaban Ia presencia de un pediatra, por lo
que pregunté si ;jPasaba algo?, y fue ahi cuando me dijeron que probablemente mi
hijo tenia Sindrome de Down. Esto me hizo sentirme muy ma!, deprimiéndome
mucho, posteriormente me quede dormida pues estaba bajo los efectos de la

anestesia.

Posteriormente yo te informé& a mi esposo gque nuestro hijo probablemente tenia
Sindrome de Down, ya que a €l no le informaron nada, y solamente lo interrogaron

sobre si tenia familiares con clertas facciones, tal noticia lo puso muy triste.

Por otra parte aun estando en el Hospital, el médico me recomendd que me operara
para ya no tener familia, ya que si tenia otro hijo iba a desatender a mi hijo Jaime, y
&l necesitaba de mucha atencidon, por tal motivo decidi hacerlo y esto me trajo

problemas con mi esposo, pues &l esperaba tener en el futuro una nifa,

A mi familia no le informé inmediatamente sobre lo que tenia Jaime, pues pensaba
gue lo iban a rechazar, y sin embargo cuando se enteraron nos apoyaron muchoe.
Con ia familia de mi esposo al principio fue diferente ya que manifestaron que en su
familia nunca se habia presentade un mific con alguna altefacion, o sea que de

alguna manerz ellos pensaban que ia unica culpabie era yo
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En cuanto a mi caracter pienso que es igual que antes. Siempre me he considerado
come una persona amargada y de mal caracter y esto lo atribuyo a que en mi nifiez
{levé una vida muy dificil, pues mi mama era una persona muy irresponsable, hasta
nos abandond & mi y 2 mis hermanos, teniendome que hacer cargo yo de ellos. Por
e50 pienso que soy una persona muy dificil, y debido a esto tengo muchos

problemas con mi esposo.

Mi esposc si ha cambiado, antes era muy alegre y ahora se volvid una persona

triste.

Con frecuencia discuto con mi esposo y por diferentes motivos como son por
ejemplo el dinero o porque no estan listas las cosas. Un gran problema es que no
fenemos comunicacion mi esposo y yo. Y en o referente a mi vida sexual, evito tener

refaciones con mi esposo, situacion gue él me cuestiona mucho.

La relacion con mis demas hijos no es muy buena, inclusive no les he informado en
forma exacta lo que tiene mi hijo Jaime, por temor a que lo rechacen. Mi hijo Daniel
tiene muchos problemas, pues es un nifio timido en la escuela, frecuentemente se

hace del bafio y es rebelde conmigo.

Por ofro lado siento que mi espOso ya no es igual con mis demas hijos ya que le

pone mas atencion a Jaime.

La organizacidn en casa ha cambiado, debido a que tengo que traer a Jaime a
diferentes consultas y esto me quita mucho tiempo y por o tanto mis quehaceres se
juntan

De alguna manera mi hijo Jaime me ha permitido distraerme de todos mis

problemas.
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ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN.

No. de entrevista- 3 Fecha.- 28-1-88.
DATOS PERSONALES.

Nombre det Nific con Sindrome de Down.- Pedro Lemus Espejei.

Fecha de nacimiento.- 18 de marzo de 1996.

Edad.- 1 anno 10 meses. Lugar que ocupa en {a familia.- 2°
Nombre del padre - Pedro Lemus Segura. Edad.- 35 afios.
Escolaridad maxma.- Profesional Ccupacion. - Empleado.
Religion - Catolica. Aportacidon mensual.- $600.

Matrimonios anteriores. - Ninguno,

Nombre de la madre.- Alba Espejel Carro. Edad - 36 afios.
Escolaridad maxima.- Secundaria. QOcupacion - Hogar.
Religidn.- Catdlica. Aportacion mensuat.- No.

Matnmonios anteriocres .- Si. uno

e -

Estado civil actual de ios padres.- Casados pof el civil g iglesta

Afios de duracidn como pareja.- 5 afios



COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre. Parentesco. Edad. Escolaridad.
Pedro Lemus Segura. Padre. 35 anfios. Profesional.
Alba Espejel Carro. Madre. 36 anos. Secundaria.
Luz de Luna iLemus Espejel. | Hija, 7 afos. 2° de primaria.
Pedro Lemus Espejel. Hijo. 1 afio 10 meses.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 1

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:
Propia ___ Rentada ____
Casa sola _X Departamento ___

Espacios que hay en ia ¢asa.- 1 cuario.

RESPUESTAS.

Cuando quedé embarazada de mi hilo Pedro tenia 35 anos de edad, fue un

embarazo planeado, y durante el mismo fuve control médico En general mu

Prestada _X _

Vecindad ___
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embaraza no presentd mingun problema de importancia, excepto que en el tercer

mes me dic gripe El nacimienta de Pedro fue por parto normal sin ningun problema

Con respecto a! sexoc de m hijo, yo al igual que mi esposo egperédbamos de

preferencia nino, dado gue ya teniames una nifa, pero en i esto no era tan

importante, 10 que fuera estaba bien.
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Mi hijo Pedro se enferma con mucha frecuencia, por lo gue contnuamente estamos
en ei Hospital, y por [0 tanto ha afectado nuestra economia, pues se requiere de

pagar transportes, consultas y en ocasiones alimentos.

Cuando mu hijo Pedro nacié, nadie nos dijo que tenia Sindrome de Down, v fue hasta
los seis meses, que al darme cuenta que no controlaba la cabeza lo llevamos con un
doctor. Fue asi como me entere que mi hijo tenia Sindrome de Down. Este doctor

nos explicd bien sobre 10 que es f Sindrome de Down.

Esta noticia fue para mi muy dura, me senti tan mal, que no podia creerlo por lo que

me planteaba la pregunta ;Por que a mi me tenla que suceder esto?.

Para mi esposc fue también dificil solo que él tomé las cosas con mas calma, actitud
que a mi me ayudd mucho, ademas él ha comprado varios libros sobre Sindrome de
Down y los hemos leido, y ya me siento megjor. Mi esposo me ha apoyado mucho

para superar eslo.

Mi caracter de alguna forma ha cambiado, pues antes me consideraba mas optimista

y ahora no, en cambio mi esposo no ha presentado cambios.

Lz relacién con mi esposo es mucho mejor que antes, y la comunicacion es buena
En mi! vida sexual no se han preséntado cambios, aungue tengo temor de quedar

embarazada.

Con respecto a discusiones entre mr esposo y yo, generalmente no las tenemos,
pero 51 acaso 1o hacemos son por insignificancias © bien por el dinero gue no nos

alcanza.
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Tanto mi esposo cama ya le informamos a nuestas familiares, sobre lo que tenia mi
hiio Pedro, fue dificii hasta cierto punto, por que yo suponia que (o iban a rechazar,

pero no fue asi, lo sintieron mucho, y lo aceptan muy bien.

Los cambios importantes que he detectado son en mi hija Luz de Luna, que aunque
guiere mucho a su hermano, manifiesta que ya no la gueremos igual, y ademas nos

demanda mucha atencion.

En cuanto a las actividades en casa, se presentaron grandes cambios, pues ya no
tengo el mismo tiempo que antes, ahora gran parte de mi tiempo lo ocupo en la
atencion de mi hijo Pedro, debido a que tengo que traerlo a este Hospital a su

Estimulacién Temprana

Anteriormente cuando genie extrafia me preguntaba sobre lo gue tiene mu hijo
Pedro, contestaba con mucho temor, debide a mi ignorancia scbre el Sindrome de
Down. Pero actualmente si me preguntan contesto con la verdad y mi forma de
contestar va a depender de la forma en que me lo pregunten. En algunas ocasiones

si me molesta y en ofras no.

Esta experiencia me permitid darme cuenta que cada dia se aprende algo nuevo y

sobre todo me a ensefado a valorar la vida.

Nuestra religidn ha sido un gran apoyo para entender y aceptar lo que estamos

viviendo.



ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE

DOWN.

No. de enfrevista - 4 Fecha.- 28-1-28.

DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Mariana Galinde Lira,

Fecha de nacimiento.- 27 _de aqosto del 97.

Edad.- 5 meses. Lugar que ocupa én la familia.- 1°
Nombre del padre.- Ramdn Galindo Méndez. dad.- 23 afigs.

Escolaridad maxima.- Bachillerato Qcupacion.- Empleado.
Religion, - Catélica. Aportacion mensual - $1000.

Matrimonios anteriores.- Ninquno.

Nombre de la madre.- Sonia Lira Jiméngz.. Edad.- 21 anos.
Escolaridad maxima.- Secundaria. Ocupacién.- Hogar.
Religién.- Catdlica. Aportacion mensual.- No.

Matrimonios anteriores .- Ninguno.

Estado civil actual de los padres.- Union hibre,

Afios de duracion como pareja.- 3 aios.

o8
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COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre. Parentesco. Edad.
Ramén Galindo Méndez. Padre. 23 afos.
Sonia Lira Jiménez Madre. 21 afios.
Mariana Galindo Lira. Hija. D meses.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 3

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:
Propia __ Rentada ____ Prestada _X_
Casa sola _X_ Departamento ___ Vecindad ____

Espacios que hay enh ia casa.- Tres cuartos.

RESPUESTAS.

Fue antes de vivir con mi esposo, cuando quedé embarazada de mi hija Mariana por
lo que my espaso y yo decidimos vivir junics, yo tenia 20 afios. Y a partir de que

supe que estaba embarazada estuve bajo controf médico

A mitad de mi embarazo presente sintomas de amenaza de aboric por lo gue tuve
gue estar en reposo. El nacimiente de mi Hija Mariana fue mediante un parto normal

sin presentarse ningun problema
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En cuanto al sexo de mi hija, durante el embarazo yo deseaba que fuera un nifg,
debido que en mi familia fuimos solo mujeres, pero comao estuve delicada me

conformaba con lo que fuera, deseando Unicamente que todo saliera bien.

Mi hija Mariana se enfermd de bronconeumonia, por o que estuve muy delicada

pero a pesar de esto considero que no afectd nuestra economia.

Fue después del parto cuando nos informaron a mi esposc y a mi gue la nifia tenia
Sindrome de Down. Noticia que no nos esperabamos vy la cual nos hizo sentir muy
mal, sobre todo por que teniamos idea de o que era e} Sindrome de Down. Y al
saber ia noticia yo me puse a llorar siendo muy dificit de aceptar. Mi esposo se

guedo muy pensativo y hasta cierto punto lo tomd con tranquitidad.

En cuanto a mi caracter, pienso que antes era mas alegre y ahora me preocupo por

todo, en cambio mi esposo no presento ning(n cambio.

En cuanto a la relacion con mi esposo la considero tranguila, en algunas ocasiones
discutimos por insignificancias, pero en si tratamos de tener comunicacién. En

nuestras refaciones sexuales no se presentaron cambios.

inmediatamente que sali del Hospital les informamos a nuestra familia sobre o que
tenia Maniana, informacion que les sorprendié mucho pero independientemente de

esto nos brindaron todo su apoyo.

La organizacion en mi casa ha cambiado, primero por ia presencia de una bebé en
casa y segundo por que requiere de cuidados especiales, ademds de que es

necesario traerla a este Hospital para su Estimulacion Temprana.

Hasta el momento no hemos terido ia experiencia de que nos pregunte gente

extrana de lo gue tiene nuestra hija y por lo tanto no sé como reaccionariamos.



101

Esta experiencia me ha permitido aprender los diferentes cuidadas que se le pueden
ofrecer & un nific con Sindrome de Down, y sobre todo el ver 1os avances que tienen

ante a Estimulacion Temprana.

Nuestra religion ha sido un apoyo moral, siempre que tenemos preccupaciones rezo

para pedirle a Dios que nos ayude.



ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME

DOWN.

No. de entrevista.- 5 Fecha.- 28-1-08.

DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Esmeraida Gémez Rojas.

Fecha de nacimiento.- 9 mayo de 1997,

Edad.- 8 meses. Lugar que ocupa en g familia.- 2°,
Nombre del padre.- Alberto Gdmez Gutiérrez. Edad.- 30 afios.
Escotandad méaxima.- Primaria. Ocupacion.- Obrador.
Religion - Catélica. Aportacion mensual.- $1200.

Matrimonios anteriores.- Ninguno

Nombre de la madre.- Vicloria Rojas Garcia. Edad.- 37 afips.
Escolaridad maxima.- Secundaria. Ocupacién.- Hogar.
Religidon.- Catdlica. Aportacion mensual.- Ng.

Matrimonios anteriores .- Ninguno.

Estado civil actuai de los padres.- _Union lipre.

Anos de duracion como pareja.- 6 afios.
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COMPOSICION FAMILIAR.
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Nombre, Parentesco. | Edad. Escolaridad.
Alberto Gomez Gutiérrez. Padre. 30 afios. fPrimaria.
Virginia Rojas Garcia. Madre. 37 afos. | Secundaria.
Carlos Alberto Gomez Rojas. Hijo. 5 afios. i Preescolar.
Esmeraida Gomez Rojas. Hija. 8 meses.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 3 .

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:

Propia _X__ Rentada ___ Prestada____
Casa sola _X Departamento ___ Vecindad ____

Espacios que hay en la casa - Dos cuartos.

RESPUESTAS.

Cuando mi esposo vy yo planeamos tener otro hijo, yo tenia 36 afos de edad. Fue asi

que me embarace de mi hija Esmeralda, siendo éste un embarazo dificil debido a

que tuve amenaza de aborto y porque tenia algunos problemas con mi esposo dada

nuestra situacion econémica, ademas que en ese tiempo fallecié mi padre.

Durante todo mi embarazo estuve bajo control médico y fue necesario que me

realizaran un ultrasomdo ya que era tiempo que naciera mi hija y no nacia, £n este
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estudio se dieron cuenta de que era una nifla, y al informarnos nos dio mucho gusto,

pues tanio mi esposo como yo deseabamos nifia, dado que ya teniamas un nifo.

Nuestra hija Esmeralda no es enfermiza, unicamente estuvo internada por motivo de
una cirugia en el recto. Y ante esto hicieron muchos gastos, hoy en fa actualidad se

gasta considerablemente en pagos por Estimulacion Temprana y en transportes,

El parto se did en condiciones normales. Inmediatamente que nacidé mi hija
Esmeraida &l medico me informé que éstaba deficada de salud y que ademas tenia
ei Sindrome de Down por o que era necesario trasiadarla a un Hospital especial
para nifios. Tal noticia me provocd gran preocupacion vy fristeza pues de alguna
manera sabia que era el Sindrome de Down, no reaccione en forma precisa debido a
que tenia mucho dolor por el parto. Para mi esposo fue dificl también, él se
planteaba ia pregunta ; Por gue me sucedid esto a mi?.

En cuanto a mi caracter no hubo cambios, solo que en ocasiones me deprimo.
Referente a2 mi esposo, él antes era despegado y ahora se interesa mas por
nosotros, nuestra comunicacion es buena y en cuanto a nuastras relaciones

sexuales, estas son mucho mejor que antes.

Uttimamente nos Hevamos bien, generalmente no discutimos, pero si lo legamos a

hacer son por motivas econdmicos.

La refacion familiar es buena, con o que respecta a2 mi otra hijo puedo agregar que
s un nifo Muy inquieto, como si siempre ratara de ilamar ia alencitn, ademas

frecuentemente nos dice que ya no lo queremos como antes.

Hablando de la organizacién en ia casa, he observado gue si hay cambios pues

ahora no me da tiempo de hacer t0das Mis TOsas tomo yo qussiera, y por lo {anto
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cambié mi organizacién. Y scobre todo que ya no tengo suficiente

fempe para 1a

atencion de mi otro hijo.

Con respecio a darles la noticia a mi familia lo hicimos tanto mi esposo como yo v
considera que no fue dificil, pues ellos siempre nos han apoyado y ahora méas. La
famifia de mi esposo vive fuera de la Ciudad de México por lo que no estan

enterados de lo que tiene nuestra nija Esmeralda.

Cuandg gente extraria me pregunta sobre 0 que tiene mi hija Esmeralda, contesto

con a verdad y no me afecta.

Esta experiencia me ha enseriado que debo tomar las cosas en forma positiva y con

calma y sobre toda proporcionarle la mejor atencién a mi hija.

No somos muy allegados a ia iglesia, pero siempre e pido a Dios que nos Ayude.
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ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN.

No. de entrevista.- & Fecha.- 28-1-98.
DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Carmen Morales Pérez.

Fecha de nacimiento.- 18 de diciembre de 1955.

Edad.- 2 afios 2 meses. Lugar que ocupa en (a familia.- 1°
Nombre del padre.- Francisco Morales Marin. Edad.- 33 afos.
Escolaridad méxima.- Secundaria QOcupacidn.- Carpintero.
Religidn.- Catalica. Aportacion mensual.- $1200.

Matrimonios anteriores - Ninguno.

Nombre de fa madre.- Maricela Pérez Sanchez. Edad.- 31 afios.
Escalaridad maxima.- Secundaria Ocupacion.- Hogar.
Religion.- Catdlica. Aportacion mensual.- No.

Matrimonios anteriores - Ninguno.

Estado civil actual de fos padres.- _Casados por el civil vy reliQioso.

Anos de duracion como pareja.- 10 afhos.
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COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre. Parentesco, Edad.
Francisco Morales Fragoso. |Padre. 33 afios.
Maricela Pérez Sanchez. Madre. 31 anos.
Carmen Morales Pérez. Hija. 2 afios 2 meses.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- S

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:
Propia Rentada Prestada _ X
Casa sola_X Departamento ____ Vecindad

Espacios que hay en la casa.- Cuatro cuartos.

RESPUESTAS.

Mi embarazo realmente no fue planeado, fue algo inesperado, debido a que ya tenia
8 afios de casada y ng habia logrado embarazarme. Y al enterarme me di¢ mucho

gusto.

Cuando esto sucedié yo tenia 29 afos, fue un embarazo sin complicaciones, bajo

control médico v al llegar al parto todo se presentd en forma normal.
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Con respecto a que si queriamos nifia o miiio, realmente no nos interesaba, 1o que
fuera estaba bien pues ya era mucho el que estuviera esperando bebé, después de

tanto tiempo de casada.

Nuestra hija Carmen fue muy enfermiza, a los ocho dias de edad se enfermd por
primera vez, y fue ahi cuando al Hevarla al doctor, él nos dijo que probablemente
nuestra hija tenia Sindrome de Down por lo que era necesario canalizarla a un

Hospital infantd para que le realizaran un carictipo.

Fue asi como llegamos a este Hospital, para que le hicieran su estudio y cuando fui
por los resultados, el doctor me confirmo que si tenia Sindrome de Down, noticia que
me negabha a creer, inclusive yo decia que seguramente habia un error y era
necesario que le hicieran otro estudio nuevamente. El doctor no tuvo tacto para
decirme las cosas, lo que hice fue salir del consultorio y me quedé paralizada
ltorande mucha, fue tan dificil que me trastorné tanto que no podia trasladarme a mi

casa.

Después de iempo ilegué a mi casa y con ia primera gue lo hablé fue con mi suegra,
ella también se negaba a creerlo, por lo que me sugirid que consultdramos otro
médico Al llegar mi esposo le informé todo, él se quedd muy pensativo y luego me

diic que la llevdramos con otro médico.

La llevamos a ofro médico y &l nos confirmo nuevamente el diagndstico, &l se mostro
muy comprensible y nos explicd detalladamente, ademdés nos hizo ver que no era
necesano que le hicieran otro estudio, y que o dnico que ibamos a provocar, era

que lastimaran a nuestra hija.

Al liegar a casa, tanto mi esposo como yo estabamos muy tristes Una reaccion de

mi esposo fue cargar a nuestra hya, salir at patio y llorar desesperadamente.
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A los demas familiares no les hemos informado, debido a gue no quiero que a

nuestra hija le tengan lastima.

Antes que naciera mi hija me consideraba una persona muy alegre y ahora siento

que ya no lo soy tanto, en cambio mi esposo no ha cambiado.

La relacion con mi esposg, siento que es mejor que antes, tenemos una buena

comunicacién y con respecto a nuestra vida intima ahora es mucho mejor.

No discutimos con frecuencia, y cuando io llegamos a hacer es por probiemas

economicos,

A nuestra hija Carmen es necesario llevarla frecuentemente a su Estimulacion
Temprana, y a consultas especiales, y esto requiere de gastos por lo que nuestra

economia se ha afectado.

Con respecto a la organizacion fue dificit en un principio, pues muchas cosas se
tenian que ajustar, debido a que ahora el mayor tiempo lo ocupaba en la pequefia,

ya sea en {a casa o por ias frecuentes salidas para ir al Hospital.

Cuando gente extraria me pregunta sobre lo que tiene Carmen, si les contesto pero
me molesta mucho el que le tengan lastima, en cambio mi esposoc me dice que no

debo de engjarme.

Esta experiencia me ha permitido valorar mas la wida, v creo que estamos mucho

mejor que otras familias, pues he visto nifos que no pueden valerse por % MISMOS.

Nuestra refigidon ha sido de gran ayuda, pues cuando nemos estado preocupados

por nuestros probiemas, les rezo a mis sanios y siento que ellos me ayudan.



ENTREVISTA A MADRES DE NiNOS CON SINDROM

DOWN.

No. de entrevista.- 7 Fecha.- 29-1-88.

DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down - Alejandro Cruz Vargas.
Fecha de nacimiento.- 28 de abril de 1996.

Edad.- 1 afo 8 meses. Lugar que ocupa en la familia.- 3°

Nombre del padre.- Carlos Cruz Gonzélez, Bdad.- 29 afios.
Escolaridad maxima.- Pnimaria. Ocupacion.- Comerciante.
Religidn.- Catdlica. Aportacidn mensual.- $800.
Matrimonios anteriores.- Ninguno.

Nombre de ia madre.- Ma. Luisa Vargas Flores. Edad - 24 afios
Escolandad maxima.- secundaria. Ocupacidn.- Hogar.
Religion. - Catdlica Aportacion mensual.- No.

Matrimonios anteriores - Ninguno.

Estado cwil actuat de los padres.~ _Unidn libre.

Anos de duracién como pareja.- 10 aftos.



COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre. Parentesco.| Edad. Escolaridad.
Carlos Cruz Gonzélez. Padre. 29afios. { Secundaria.
Ma. Luisa Vargas Flores. Madre. 24 anos | Secundaria.
Luz Magali Cruz Vargas. Hija. 9 afos. [4° de primaria.
Guadalupe Cruz Vargas. Hija. 7 afos  [2° de primaria.
Alejandro Cruz Vargas. Hijo 1 afio 3 m.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 5

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:

Propia X Rentada ____ Prestada __
Casasola Departamento _X__ Vecindad ___

Espacios que hay en la casa.- 4 cuartos.

RESPUESTAS.

I

Tenia 22 afos cuando mi esposo y yo decidimos tener otro hijo, por lo que acudi a

retirarme el dispositivo, inmediatamente quedé embarazada. Fue un embarazo dificil

dado que presenté infeccidn en vias urinarias v en vias respiratorias, ademas a

partir del cuarto mes tuve amenaza de aborto.

Durante m embarazo estuve bajo control médico y fue necesario realizarme un

uitrasonido debido a que estaba muy dudoso el tiempo de mi embarazo.
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Cuando rm hijo Alejandro iba a nacer. yo me senti mal desde la madrugada por lo
que acudi a la clinica desde las 6 a m. me revisaron y me indicaron que regresara
después, pero como me sentia muy mal regresé inmediatamente, me revisaron
nuevamente y me dijeron que me iba a quedar, pero que aun faltaba mucho, a1 poco
rato senti un dolor mucho mas fuerte, al gritar fue el médico y mi hijo ya esiaba
naciendo. En general todo estuvo bien, Unicamente nuestro hijo requirid de

Fototerapia

Referente al sexo de nuestro hijo, tanto mi esposo como yo queriamos un nifto dado

gue ya teniamos dos nifias. Y al saber que era nifio nos didé mucho gusto.

Después de dos dias de haber nacido mi hijo, un médico me informé gue tenia
Sindrome de Down, v la forma en que me lo dijo fue hasta cierto punto déspota, yo

tenia idea de lo que era eso, por lo que me quedé como clavada en el piso.

Al dia siguiente cuando me daban de alta, otro madico me dijo que era probable que
mi hijo tenta Sindrome de Down por lo que era necesario hacerle un estudio, yo me
preocupé mucho vy le pregunté que si requeria de cuidados especiales en ese

momento.

Posteriormente yo 1e informé a mi esposo, el no sabia que era & Sindrome de Down,
por lo que no le dio importancia, perc como yo seguia ilorando, &l me preguntd que
porque Horaba, que si veia mal al nifio y yo le dije gue no pero que nuestro hijo iba

ser como ef mfto de un conocido, pues el tenia Sindrame de Down.

M: esposo tomd las cosas con calma, y posteriormente lievamos a nuestro hijo al
Hospital infantl de México para que le hicteran su estudio, el resultado tardo dos
meses y en ese tiempe yo tenia la ilusion de gue my hijo no tuviera Sindrome de

Down, peroc no fue asi.
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Cuando nos confirmaron el diagnostico vo Hore mucho, mi €sposo me apoyo
bastante diciéndome que no dehia de llorar, que teniamos que echarie muchas

ganas, que gracias a Dios nuestro hijo estaba completo y que tenia derecho de vivir.

Al informarle a mi familia, yo tenia mucho temor, pues sentia que lo iban a rechazar,
perc ha sido todo lo contrario, todos lo quisren mucho. Por parie de la familia de mi
esposo no todos saben, dade que viven en Veracruz, mi cufiado nos insiste en que
llevemas a nuestro hijo a curar ya que algin mal le hicieron, pero como NOsCLros no

creemos en eso, sélo tratamoes de explicarie.

Antes que naciera nuestro hijo Alejandro era muy enojona, ahora siento que soy
mas paciente, grito menos en cambio mf 5poso no presentd ningun cambio es igual

que antes.

Anteriormente teniamos algunos problemas y desde que esta Alejandro nos
llevamos mejof, NOsS hemo$ unido mas, tenemos buena comunicacion vy
generalmente no discutimos y si o hacemos es por insignificancias. En nuestra vida

intima no se ha presentado ningan cambio.

A mis hijas se les informé que su hermanc era un nific gue requeria de ciertos
cuidados, y ellas io aceptan muy bien, en gereral todos tenemos buena
comunicacion por lo que nos levamos bien, aunque he observado que nuestra hija
Guadalupe ha cambiado mucho en su carécter, ahora es rebelde, grosera y en

pcasiones hasig mentirosa.

En cuanto a tas actividades en la casa se ha reguerido que me organice de diferente
manera a como anies o hacia pues a atencidn de Alejandro me quita mucho tiempo,

aungue de alguna manera todos participamos



Nuestra economia s se ha afectado debido a2 que se gasta muchc &n consuiias,

estuchos y medicamentos.

Generaimente no me preguntan sobre lo que tiene Alsjandro, solamente un dia si me
molesté porgue me dijeron que era pobrecito por tener Sindrome de Down. Y mi

esSposa NO se como reaccionaria si le preguntan.

Esta experiencia nos ha dado como ensefanza el valorar y querer a mi hijo asi como

también aprendimos a unirnas mas.

Nuestra religidn ha sido un apoyo, porque siempre recurrimos a Dios cuando esta

enferma.



ENTREVISTA A MADRES DE NINCS CON SiNDROWME DE

DOWN.

No. de entrevista.- 8 Fecha.- 30-1-98,

DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Saui Pérez Morales..

Fecha de nacimienio.- 16 de enero de 19386,

Edad.- 2 afios Lugar que ocupa en la familia.- 1°

Nombre del padre.- Antonic Perez Lara. Edad.- 24 afios.
Escolaridad maxima.- Preparateria Ocupacion.- Artesano,
Religién - Catélica. Aportacion mensual.- $900.

Matrimonios anteriores.- Ninguno.,

Nombre de ia madre.- Esther Morales Ponce. Edad.- 24 afios.
Escolaridad maxima.- Secundaria, Qcupacion.- Hogar.
Religion - Catdlica Aportacion mensual.- No.

Matrimonios anteriores - Ningung

Estado civil actual de los padres.- Unién libre.

Afes de duracion como pareja.- 3 afigs.



COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre. Parentesco. [ Edad.
Antonio Pérez Lara, Padre. 24 afios
Esther Morales Ponce. Madre. 24 afos.
Saul Pérez Moraies. Hijo. 2 afos.

CONDICIONES ECONOMICAS,

Numero de focos con [9s que cuenta su vivienda.- 4

CONDICIONES DE (LA VIVIENDA.
Casa:
Propia____ Rentada _

Casa scla _X_

Departamento_

Espacios que hay en la casa.- 3 cuartos.

RESPUESTAS.

Prestada _X_
Vecindad __
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A la edad de 23 afos planeé embarazarme de mi hijo Saul, estuve bajo control

médico, a! principio todo estuvo bien, hasta los ocho meses que ya no senti

movimientas, por io que se me hizo un estudio y se encontrd gue habia sufrimiento

fetal.

Por tal situacidbn se me programé para cesarea, en la cual no hubc nminguna

complicacion

Como era nuestro primer hijo tanto mi esposo como yo deseabamos que fuera nifio



P17

Saul se enferma con frecuencia de gripes, lo que provoca muchos gastos.

Al tercer dia de que nacid nuestro hijo, el doctor me dijo gue posiblemente mu hijo
tenia Sindrome de Down por 10 que se le tendria que nacer un estudio, ante tal
informacion yo senti muy feo dado que no lo esperaba. El doctor me explicd en

forma general que era el Sindrome de Down

A mi esposo no le informé inmediatamente pues me dié temor de que nos dejara en
e} Hospital y ya no fuera por nosotras. Y cuando se enterd, él se puso friste pero me

dijo que no me sintiera mal que ibamos a salir adelante,

Antes dé que naciera Saul mi esposo y yo nos llevabamos muy mal debido a que mi
suegra le mete muchas cosas en la cabeza, pues me atribuye que debido a que se

caso6 conmigo, mi ésposo ya No siguic estudiando.

Después que nacié nuestro hijo ligeramente mejoraron nuestras relaciones, aunque
en la aclualidad estan peor, debido a gue a pesar de gue tenia el dispositive quedé
nuevamente embarazada, tat situacion me ha traido muchos problemas con mi
€5p0S0, pues ya no queria mas hijos. Por otro fado tenge mucho temor de que este

nuevo hijo nazca también mal, debido a que tengo Sifilis.

La comunicacién con mi esposo no es buena y ha repercutido en nuestras

relaciones sexuales.

Cuando ia familia de mi esposo se enterd que nuestro o Saul tenia Sindrome de
Down se molestaron conmigo, debido a que piensan que yo soy la responsable de

que nuestro hijo naciera asi.

Considero que la organizacion en la casa no ha camtiado, ya que mis actividades

no son muchas
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No me importa gue gente axtrafia me pregunte sobre lo que tiene mii hijo, cuando o
hacen les contesto con la verdad, ya que prefiero que o sepan por mi y no por ofras

personas

Con esta experiencia he aprendido a que no se deben rechazar a nuestros hijos, por

que tengan alguna enfermedad ¢ defecto.

Yo considero que nuestra religion no nos ha ayudado en nada, pues seguimos igual.
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ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN.

No. de entrevista- 8 Fecha.- 30-1-98
DATOS PERSONALES,

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Yolanda Castilic Arias

Fecha de nacimiento.- 10 de diciembre de 1995.

Edad.- 2 afios 1 mes, Lugar que ocupa en fa familia.- 1°

Nombre del padre - Francisco Castiilo Vernal. Edad.- 23 anos.

Escolaridad maxima.- Secundaria. QOcupacion.- Comerciante.
Religién.- Catolica. Aportacion mensuat.- $750

Matrimonios anteriores.- Ninguno.

Nombre de la madre - Adriana Arias Carrasco. Edad.- 20 afios.
Escolaridad maxima.- Primaria, QOcupacién.- Hogar,
Religion.- Catdiica. Aportacidn mensual.- No.

Matrimenios anteriores .- Ninguno.

Estado civil actual de los padres.- Unidn libhre.

Afos de duracidn como pareja - 3 afios.
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COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre, Parentesco. Edad.
Francisco Castillo Vernal. Padre. 23 afios.
Adriana Arias Carrasco. Madre. 20 afos.
Yolanda Castilio Arias. Hija. 2anos 1m,
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con {os que cuenta su vivienda - 2

CONDICIONES DE LA VIVIENDA,

Casa:
Propia___ Rentada _X Prestada ____
Casasola_ Departamento_ Vecindad _X

Espacios que hay en la casa.- 2 cuartos.

RESPUESTAS.

Cuando andabamos de novios mi esposo y yo, quedé embarazada de mi hifa
Yoianda, fue un embarazo no planeade yo tenia 18 anos y realmente no deseaba

casarme, por lo gue decidimos vivir juntos.

Burante mi embarazo no se presentd ningun problema vy siempre estuve bajo control

médico. Ej parto fue normal sin ninguna complicacion.

En cuanto al sexo de mi hijo no esperaba algo en especial 1o que fuera estaba bien v

cuando supe que era una nina me dié mucho gusto.
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Mi hija Yolanda frecuentemente se enferma por lo que es necesario acudir al médico

<

onstantemente y esto provoca muchos gastos

Después del parto me enteré que mi hija tenia Sindrome de Down, el médico gue me
atendid me lo informd, yo no sabia que era eso y ie pedi que me explicara, en forma
general el médico me explicé lo que era, le entendi todo, y me dib tanta tristeza que

me puse a florar.

Mi esposo se enterd después y no hubo una reaccion especifica, solo se quedd muy

pensativo.

Mi familia se enterd por una hermana mia, la cual me visitaba en el Hospital, elios al
enterarse sintieron muchoe la noticia, y siempre me han ofrecido apoyo. Mi esposo ie
informd a su familila y no sé como lo hayan tomado, ya que ellos viven en Toluca y

no convivimos con ellos

Yo siento que tengo un caracter muy feo, me enojo con mucha frecuencia y mas
desde que nacio [a nifia, pues me desespero de todo, y frecuentemente regafio a mi
hija. Constantemente me deprimo y sobre todo cuando veo que mis sobrinos de ia

misma edad de mi hija hacen muchas cosas gue ella aun no logra hacer.

Mi esposo no ha cambiado y con la niNa es muy consentidor Nuestra relacion no es
buena, no tenemos comunicacion y frecuentemente peleamos, por que no nos
ponemos de acuerdo de como debemos de educar o tratar a nuestra hija. Nuestras
reiaciones sexuales no son buenas, ademas yo tengo mucho temor de quedar

embarazada.

Desde mi punto de vista la organizacion en casa no ha sufride cambios importantes
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Cuando gente extrafia me pregunta sobre {o que tiene mi hiia Yolanda les contesio
con la verdad, pero siendo sincera me molesta y siento muy feo que lo hagan.

No me he puesio a pensar sobre si esia experiencia me ha dejado alguna

ensefanza

Mi religidn ha sido un apoyo, siempre recurro a Dios para pedirle que me ayude.
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ENTREVISTA A MADRES DE NINGS CON SINDROME DE

DOWN.

No. de entrevista.- 10 Fecha.- 3-1-088.

DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Carina Ortega Qlmaos.

Fecha de nacimiento.- 19 de noviembre de 1986.

Edad.- 1 afic 2 mese. Lugar que ocupa en la familia.- 1°
Nombre del padre.- Enrique Ortega Luna. Edad.- 31 afios.

Escolaridad maxima.- Secundaria. Qcupacion.- Albariil.
Religion.- Catdlica. Aportacion mensual.- _$1500

Matrimaonios anteriores.- Ninquno.

Nombre de fa madre.- Blanca Qlmos Sénchez. Edad - 30 afios,
Escolaridad maxima.- Secundaria. Ocupacion.- Hogar.
Religion.- Catdlica. Aportacion mensual.- No.

Matrimonios anteriores .- Ninquno

Estado civil actual de los padres.- Casados por el civil v 1a iglesia.

Afos de duracion como pareja.- 2 210s.



COMPOSICION FAMILIAR.

Nombre. Parentesco.{ Edad.
Enrigue Qrtega Luna. Padre. 31 afios.
Blanca Olmos Sanchez Madre. 30 anos.
Carina Ortega Olmos. Hija. 1afio2m.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numere de focos con los que cuenta su vivienda.- 4

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:

Propia, Rentada ____
Casasola_X Departamento____

Espacios que hay en la casa.- 3 cuartos.

RESPUESTAS.

Prestada _X
Vecindad ___
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E! embarazo de mi hija Carina no fue planeado, pero si bien recibido, yo tenia 28

afos. Hasia cierio punto fue un embarazo dificll, ya que tuve infeccidon de vias

urinarias y constantemente se me subia la presidn. Durante todo et embarazo estuve

bajo control médico.

Cast al término del embarazo el médico detectd que tenia mucho liquido, por lo que

me programoé para cesarea. En el momento de la cesarea se presentaron algunos

problemas, debido a que tuve hemorragias
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Yo esperaba una nifa y en cambio mi esposo nifio, pero al saber que era nifa a

ambos nos dié mucho gusto.

A nuestra hija Carina constantemente la traemos a este Hospital, debido a que tiene
diferentes consultas o bien porque se enferma frecuentemente y es necesario

Hevarla, y todo esto nos provoca grandes gastos.

En el momento en que nacié Carina me informaron gue tenia Sindrome de Down, fue
algo tan dificil que recuerdo gue me puse muy mal, yo tenia idea que era eso por lo

que me afectd mucha.

Mi esposo se enterd inmediatamente después, fue dificil también para €l, aunque el

estaba mas tranquilo.

Tanto mi esposo como yo informamos a nuestras respectivas familias, las cuales

nos han apoyado mucho.

Antes de que tuviera a mi hija yo era una persona muy alegre y bromista, ahora
considero que ya no lo soy tanto, inclusive mi esposo me dijo que habia cambiado
porque ia vida me habia defraudado. En cambio mi esposc no presentd ningun

cambio siempre ha sido igual.

La relacién con mi esposo es buena, pienso que mejor que antes, tenemos buena
comunicacion, y en nuestra vida intima todo esta bien. Rara vez discutimos y si lo

hacemos generalmente es por io econdmico.

Con respecto a las actividades en la casa siento que no han cambiado, sélo gue
requiera de mas tiempo para la atencién de nuestra hija, pero organizandome todo

safe bien
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Cuando me preguntan sobre lo que tiene mi hija Carina, procuro estar tranquila y no

molestarme, porque hay personas que preguntan con mala intencion.

Esta experiencia permitidé gue nos uniéramos mas mi esposo ¥ yo, y nos otorgd como

aprendizaje que debemos amar la vida y a tener valor para salir siempre adelante.

Nuestra religion es para nosotros muy importante, pues nuestra fe siempre nos ha

ayudado a salir de nuestros problemas.
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ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN.

No. de entrevista.- 11 Fecha.- 3-1[-98.
DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Raul Lucerg Alamos.

Fecha de nacimiento.- 23 de febrero de 1996.

Edad.- 2 afios. Lugar que ocupa en la familia.- 4%
Nombre del padre.- Manuel Lucero Siiva. Edad.- 39 afios.
Escolaridad maxima.- Secundaria Ocupacion.- Empleado.
Religion.- Catdiica. Aportacién mensual.- $1100.

Matrimonios anteriores.- Ninguno.

Nombre de la madre.- Margarita Aiamos Martinez Edad.- 35 afos.

Escotaridad maxima.- Primaria, QOcupacion.- Hogar,
Religion.- Catdlica Aportacién mensual.- No.

Matrimonios anteriores .- Uno.

Estado civil actual de los padres.- Unién libre.
Afos de duracién como pareja.- 12 afos.
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COMPOSICION FAMILIAR.
Nombre. Paren- | Edad. Edo. Escola- Ocupa-

tesco. Civil. ridad. cién.

Manuel Lucero Silva. Padre. [39 afios. JUAL. Secundaria § Empleado

Margarita Alamos Martinez. {Madre. §39 afios. jUIL Primaria, _jHogar.

Israel Gonzalez Alamos. Hijo. 20 afos. fCasado. {Secundaria | Cbrero.

Alin Nuera. Casado. jPrimaria. |Hogar.

Alin Gonzélez. Nieta. 9 meses

ivon Gonzalez Alamos. Hija. 17 afios [ Soltera. §Secundaria jEmpleada.

 Miguel Lucero Alamos. Hijo. 11 afios. 4°Prim.

Raul Lugero Alamos. Hijo. 2 anos.

CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con los que cuenta su vivienda.- 6

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa:

Propia ___ Rentada _X Prestada ____

Casasola__X Departamento____ Vecindad ____

Espacios que hay en ia casa.- Cinco cuartos.

RESPUESTAS.

Cuando tenja 36 afios me embaracé de mi hijo Radl, fue un embarazo que no se
planed pero al presentarse decidi aceptaric, a pesar de que ¢! doctor me dijo que

por mi edad era un gran nesgo, tanto para mi como para el bebé.
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Durante todo el embarazo estuve bajo control médico, y afortunadamente no se
presentd ninguin problema. Solo al final de mi embarazo presenté presion muy alta

por lo que fue necesario gue me hicieran cesarea.

Dado que tenia mas varones, yo deseaba tener una nifia, en cambio mi esposo
esperaba un nifio, sin embargo cuando nos enteramos de que era un nific nos did

mucho gusto.

Generalmente no se enferma, pero continuamente o tenemos que traer a este
Hospitat debido a que constantemente tiene diferentes consuitas y ademas tiene que

asistir a su Estimulacion Temprana, y todo esto provoca grandes gastos.

Cuando mi hijo nacié me informaron, que tenia Sindrome de Down, yo me senti muy
mal a pesar de que no entendia lo que me decian, yo me imaginaba que el nifo
estaba muy mal y que pronto iba a morir. Todo ese dia me [a pasé Ilorando, pues

estaba muy preocupada.

Como me veian muy depfimida, una doctora habtd conmigo y me explicd en forma

clara todo (o referente al Sindrome de Down, y ya para mi fue mas entendible.

Cuando ie informé a mi esposo sobre lo que tenia Raul, él también no sabia lo que
era el Sindrome de Down, y se atarmd bastante, pues pensaba que nuestro hijo
estaba deforme.

Mis hijos se enteraron por mi, y al verme muy mortificada me apoyaron mucho,
diciéndome que ellos me iban a ayudar y que tedo iba a salir bien. Ei resto de la

familia se enterd por nosotros, y nos han mostrado apoyo.

Pienso que soy de caracter muy fuente, anteriormente era muy gritona y muy

exigente con mi esposo, hasta pienso que Dios me castigd teniendo un hijo con
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Sindrome de Down debido a que era muy egeista. Ahora irato de ser diferente v

procura portarme mejor.

Mi esposo no ha mostrado ningan cambio. Y hablande de nuestra relacion se puede
decir que es mejor que antes, tenemes buena comunicacidn y en nuestras

relaciones sexuales todo esia bien.

Si flegaramos a discutir generaimente Jo hacemos por dificultades econdmicas.

Por otra parte, la reiacion entre todos en casa es buena y considero que no hay

ningun problema con mis demas hijos.

Hasta el momento no me han preguntado sobre fo que tiene mi hijo Radl, soio una
amiga me preguntod el porqué o traia a este Hospital tan seguido y {a verdad me dié
pena contestarie. En cambio mi esposo al hablarlo con sus amigos I¢ habla en forma

muy natural.

La organizacion en casa si ha cambiado, debido a que salgo constantemente con mi
hijo Ratii, y de alguna manera me atraso en mis demas actividades.

Esta experiencia me permitid ver las cosas de diferente manera y sobre todo a no

sef egoista.

Nuestra religion es muy importante para nosoiros, ya gue ha sido un apoyo para

salr adelante
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ENTREVISTA A MADRES DE NINOS CON SINDROME DE
DOWN.

No. de entrevista.- 12 Fecha. - 4-11-98.
DATOS PERSONALES.

Nombre del Nifio con Sindrome de Down.- Andrés Méndez Duran.
Facha de nacimiento.- 24 de septiembre ¢de 19986,

Edad.- 1_afio 4 meses, Lugar que ocupa en la familia.- 4°

Nombre del padre.- Rogelio Méndez Chavez. Edad.- 40 arfios.
Escolaridad maxima.- §° de primaria. Qcupacién.- Comerciante,
Religion.- Catdlica. Aportacion mensual.- $1000.
Matrirnonios anteriores.- Ninguno.

Nombre de la madre. - Leticia Duran Fernandez. Edad.- 39 afigs.
Escolaridad maxima.- Secundaria Ccupacion.- Comergiante.
Religidn, - Catdlica. Aportacion mensual.- No.

Matrimonios anteriores .- Ninguno,

Estado civil actual de los padres.- Casados por el civil.
Afios de duracion como pareja.- 15 afios.



COMPOSICION FAMILIAR.
Nombre, Parentesco. Edad. Escolaridad,

Rogelio Méndez Chavez. Padre. 40 afios [ 5° Primaria.
Leticia Duran Fernandez. Madre. 39 afios. | Secundaria.
Rogefio Méndez Duran. Hijo. 14 afes. | 1° Secundaria.
Laura Méndez Duran Hija. 10 afios.  {4° Primaria.
Jobana Méndez Duran. Hija. 8 afos. 2° Primaria.
Andrés Méndez Duran. Hijo. 1 afio 4 m.
CONDICIONES ECONOMICAS.

Numero de focos con fos que cuenta su vivienda.- 3 focos.

CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

Casa
Propia___ Rentads__ Prestada _X
Casa sola _X Departamento___ Vecindad ___

Espacios que hay en la casa.- 3 cuanos.

RESPUESTAS.
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Tenia 37 ancs cuando quedé embarazada de Andrés, ya tenia 4 meses cuando supe

gue estaba esperando bebé, para mi fue una sorpresa pues no me o esperaba,

debido a que constantemente sufria de retardas menstruales y suponia que era otro.

Me enteré de que estaba embarazada, por que acudi al doctor y €l me mando hacer

un ultrasomdo, fue a partir de aqui que estuve ba|o vigilancia médica
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Fue muy dificil para mj todo el embarazo, continuamente me angustiaba, dado que
presentia que mi hijo iba nacer may, inclusive llegue a pensar que tenia Sindrome de

Down.

A pesar de mi gran temor, tenia la ilusidn de tener mio, deseo que era cormnpartido

también por mi esposo.

Cuando se llegd el momento de la cesarea, todo salié bien, yo no me di cuenta de
nada debido a gue estaba anestesiada. Y cuando desperté mi madre estaba
conmiigo, la noté preocupada, y al preguntarte por mi bebé, elia me dijo que era nifio,
lo cual me did mucho gusto, pero al verla muy tensa nuevamente le pregunté ; Tiene
Sindrome de Down?, ella me dijo que si, v yo le dije no te preocupes lo vamos a

querer mucho.

Tanto para mi como para mi espose fue dificl aceptar que nuestro hijo tenia
Sindrome de Down y esto ha hecho que nos unamos mas. Para todo siempre
estamos juntos, inclusive ambos lo trajimos a este Hospita! para que le hicieran su
estudio y asi confirmar su diagnostico. Al darnos los resultados nos explicaron
claramente el porque del Sindrome de Down y resolvieron todas nuestras dudas

Posteriormente les informamos a nuestros demas hijos. los cuales mostraron
compresion e interés. Ellos quieren mucho a su hermanito y en general todos se

Hevan bien.

A mi familia yo les informé, no lo podian creer pero siempre me han apoyado
bastante, con respecto a la familia de mi esposo no sé cémo hayan reaccionado,

cuando mi esposo fes informd, debide a que no convivo con ellos
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La relacién entre mi esposo y yo es mejor que antes, &l se ha preocupado mas por
nosotres, tenemos buena comunicacion y en nuestras relaciones sexuales nos

sentimos bien. Cuando discutimos, generalimente son por insignificancias.

Los problemas a 10s gue nos hemos enfrentado es que mi hijo mayor es muy timido,
¥y pienso que es por mi culpa, pues no le doy libertad Fue necesaric que o
llevaramos con un psicdlogo debido a que en la escuela se quiso suicidar, a causa
de gue le quitaron el cargo de jefe de grupo y todos sus compaiieros se burlaron de
él. Por otra parte mi hija Jobana ha cambiado mucho en su caracter, ahora es
rebelde, ha bajado mucho en calificaciones y constantemente nos dice que ya no la

queramos.

Por la atencion medica que requiere Andrés, frecueniemente se hacen muchos

gastos, lo cual nos afecta considerablemente.

Cuando gente extrafia nos pregunta, sobre de lo que tiene Andrés, yo siempre me

adelanto a contestar, diciéndoles la verdad, y siento que no me safecta.

La organizacion en fa casa si ha cambiado, debido a que ia atencion de Andrés me
quita mucho tiempo y ahora tengo gue levantarme mucho mas temprano para que

pueda tener todo listo.

Nuestra reiigion es un apoyo moral debido a que siempre acude a Dios para rezarle

pidiendo por todos nosotros.

La ensefianza que me ha dado esta experiencia es que a la gente se le debe valorar
por lo que es, no por lo que tenga. y que las madres que tengan un hijo como Andrés
siempre debemos de luchar para salir adelante.
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RESULTADROS.

La informacion que a continuacion se presenta, es la extraida de las entrevistas
aplicadas a doce madres de nifics con Sindrome de Down, siendo una

apreciacion muy personal 1as respuestas a estas.

Los resuitados de este estudio se reportaran por medio de tablas y graficas con el
fin de tener toda la informacién organizada, lo cual me permita hacer ias
comparaciones pertineries entre las familias, para asi facilitar el analisis
correspondiente y ademas para que el lector tenga una informacion compieta y

concisa que le permita hacer su propia interpretacion

NOTA Vease terminclogia empleada en tablas {pagina 167).

SEXO DE £.0S NINO CON SINDROME DE DOWN.
El siguiente cuadro indica el sexo del nifio de acuerdo al nimero de familias
tomando en cuenta el namero que les correspondid segin el orden en gue se

entrevistaron 1as madres.

Tabla 1 Sexo de los nifios lomando en cuenta el orden en que se desarrollaron las
entrevistas.

NUMERO DE | SEXO DEL NiINO CON [ FAMILIAS NUMERO,

FAMILIAS. | SINDROME DE DOWN.
3] Femenino. 1

6 Masculino 2-




otro 50% al sexo masculino

GRAFICA 1
SEXO DE LOS NINOS

50% 50%

BFEMENINO

BMASCULINO

EDADES DE LOS NINOS CON SINDROME DE DOWN,

Las edades en intervalos de 6 meses son [as siguientes.

Tabla 2. Namero de nifios de acuerdo a su rango de edad.

RANGO DE EDAD.| NUMERG DE | FAMILIAS NOMERO.
NINOS.
0 - 6 meses. 2 Nifips 1-4
7 - 12 meses. 2 Nifos. 2-5
13-18 meses. 2 Nifios. 10-12
19-24 Meses. 4 Nifios, 3-7-8 11
25-30 Meses. 2 Nifios. 6-9
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Como ésta poblacidn de nifios forma parle del programa de Estimulacion
Temprana, sus edades no rebasan los 3 afios. Y por lo tanto el niio de menor
edad fue de 3 meses y &l de mayor edad fue de 2 afos 2 meses. En 1a gréfica
siguiente se representan las edades en porcentajes de acuerde &l total de ios

nifios con Sindrome de Down.

GRAFICA 2
EDAD EN MESES DE LOS NINOS.
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LUGAR QUE OCUPAN EN LA FAMILIA.
En ia tabla siguiente se indica el nimero de nifios de acuerde al lugar que ocupan

en la familia:

Tabla 3. Nimero de nifios segGn el lugar que ocupan en la familia.

LUGAR. ! NUMERQO FAMILIAS
DE NINOS. NUMERO.

1°Lgar. & Nifos. 1-4-6-8-9-10

2° Lugar. 2 Nifios. 3-5

3° Lugar 2 Nifios. 2-7

4° Lugar. 2 Nifios. 11-12
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De tal manera que ef 50% del total de los nifios son ios primogénitos, y un 17% io
ocupan el segundo lugar y de igual porcentaje el tercero y cuarto lugar

respectivamente.

GRAFICA 3
LUGAR QUE OCUPAN DENTRO DE LA FAMILIA
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EDAD DE LOS PADRES.

Las edades de los padres en rangos de cinco afos son:

Tabla 4. Nimero de padres de acuerdo a su rango de edad.

RANGO DE | NUMERO DE FAMILIAS
EDAD. PADRES. NUMERO.

20 - 24 Aflos. © 4 Padres. 1-4-8-9

25 - 29 Afos. 1 Padre, 7

30 - 34 Aflos. 4 Padres. 2-5-6-10

35 - 39 Ailos. 2 Padres. 3-11

40 - 44 Afos. 1 Padre, 12




lLas edades de los padres fluctuaban de 23 a 40 afios, por io tanto el 34%
corresponde a un rango de edad de 20-24 afios, un 8% corresponde al rango de
25-29 anos, otre 33% al rango de 30-34 afios, un 17% a un rango de 35-39 anos

y por duitimo otro 8% corresponde al rango de 40-44  afios,

GRAFICA 4
EDAD DE LOS PADRES
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EDAD DE LAS MADRES.

También éstas se representan en rangos de 5 anos;

Tabla § Namero de madres de acuerdo a su range de edad.

RANGO DE NUMERO DE FAMILIAS

EDAD. MADRES. NUMERO
20 - 24 ARos. 5 Madres. 1-4-7-8-9
25 - 29 Afios. Ninguno. Ninguno.
30 - 34 Afhos. 3 Madres. 2-6-10

35 - 39 Afios. 4 Madres. 3-5-11-12
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Dichas eaades fluctuaban de 20 a 39 afios, y traducidas a porcentajes un 42 % le
corresponde al rango de 20-24 afos, un 25% a! rango de 30-34 afios, un 33% al

rango de 35-39 afos.

GRAFICA 5
EDAD DE LAS MADRES

, 42%
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Comparando en forma general las edades de los padres con la de las madres se
puede ver gue las madres, cuentan con menor edad, sin embargo tai diferencia no
es amplia, ya que la Madia en edades fue de 30.08 afios en los padres y de 29.6

afos en las madres.
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GRADO DE ESCOLARIDAD DE LOS PADRES.

El grado de escolandad de los padres es el siguiente’

Tabla 6. Numero de padres de acuerdo a su grado de escolaridad.

GRADO DE NUMERO DE { FAMILIAS
ESCOLARIDAD. PADRES. NUMEROQ.
Profesional. 1 padre. 3
Media superior. 3 Padres. 1-4-8
Secundaria. 4 Padres. 6-9-10-11
Primaria. 3 Padres, 2-5-7
Primaria 1 Padre. 12
incompieta.

La grafica 6 representa tales datos por media de porcentajes que son: un 8% con

profesional, un 25 % con preparatoria, un 34 % con secundaria y otro 25 % con

primaria y por ultimo un 8 % sin terminar la primaria.

GRAFICA B
GRADO ESCOLAR DE L.OS PADRES
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GRADO DE ESCOLARIDAD DE LAS MADRES.

La escolaridad de lag madres es:

Tabla 7. Momero de madres de acuerdo a su grado de escofaridad.

GRADO DE NUMERO DE FAMILIAS NUMEROQ.
ESCOLARIDAD. MADRES.

Profesional. Ninguna. Ninguna.
Media superior. Ninguna. Ninguna.
Secundaria. 8 Madres. 1-3-4-5-6-7-8-10-12
Primaria. 3 Madres 2-9-11
Primaria incompleta. Ninguna. Ninguna.

Estos datos corresponden a gue un 75 % de las madres tienen como estudios
hasta la secundaria y un 25 % tienen 1a primaria

GRAFICA T
ESCOLARIDAD DE LA MADRES.
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QCUPACION DE LOS PADRES.
La informacion que se obtuvo con respecto a la ocupacion se presentara de

acuerdo al orden de as entrevistas, en la siguiente tabla,

Tabla 8. Ocupacion de los padres de acuerdo al namero de entrevista.

FAMILIAS. | OCUPACION DE
LOS PADRES.
Numero 1. Policia.
Nimero 2. Vendedor,
Namero 3. Empleado.
Namerg 4. Ermpleado.
Namero 5. Cbrador.
Nimero 6, Empleado
Numero 7. Comerciante.
Nimero 8. Artesano
Numero 9. Comerciante,
Nimero 10. Albafiil.
Ntirmero 11. Empleado.
Numero 12. Comerciante.
OCUPACION DE LAS MADRES.

El reporte que se dio con respecto a la ocupacion fue de que el 100 % de la
poblacidon de las madres se dedica a labores de hogar.

RELIGION DE LOS PADRES.

De acuerdo a la religidn de los padres se informd que todos profesan como
religion la catdlica. Y en las madres once profesan la catdlica y sélo una la
evangelista.
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APCRTACION MENSUAL DE LOS PADRES.

Refiriéndose a ia aportacion mensual reportada por las madres entrevistadas, y
considerando que el salario minimo al mes es de $906 (noviembre 1998), se hizo
un calculo para determinar a cuantos salarios minimos por mes correspondia

dicho ingreso mensual, y se enconird que:

Tabla 9. ingreso mensual de las familias de acuerdo al orden en que 5e entrevistaron.

FAMILIAS. | INGRESO NUMERO DE
MENSUAL. { SALARIOS MINIMOS.
Nimero 1. 1700 18
Nomero 2. 750 menor de 1
Namero 3. 600 mnenor de 1
Hamero 4. 1000 1.1
Namero 5. 1200 1.3
Namero 6. 1200 1.3
Nimero 7. 800 menor de 1
Nimero 8. 900 menar de 1
Niémero 9. 750 menor de t
Nurmero 10. 1500 1.6
Nimero 11. 1100 1.2
Niamero 12. 1000 1.1

Esta tabla demuestra que {a apartacién econdmica mensual con la que cuentan
estas familias es muy baja, inclusive se ve que 5 familias cuentan con un salario

mensual mas bajo gue el salario minimo oficial,
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ESTADO CiVIL DE LOS PADRES.

La informacién que se obluvo con respecto al estado civil de los padres se

presenta a continuacion, incluyendo ademas el tiempo que llevan viviendo juntos,

Tabla 10. Estado civil de los padres y el tiempo que Hevan viviendo juntos.

FAMILIAS. | ESTADO CIVIL. DURACION
COMO PAREJA.
Nimero 1. Casados {civil) 1% aflo,
Nuamero 2. Casados {(civil) 11 afios
Namero 3. § Casados (civil / iglesia) 5 ahos.
Nimero 4. Unidn libre. 3 afios.
Namero 5. Unidn libre. 6 aios.
Nimero 6. Casado {civil / iglesia) 10 afios.
MNamero 7. Unién libre. 10 afios.
Ndmerp 8. Unién tibre. 3 afios.
Numero 9. Union libre. 3 aiios.
Mamero 10 . § Casados (clvil l;&ia) 2 adflos.
Niimero 11 . Unién libre. 12 anos.
Niamero 12, Casados (civil). 15 afios.
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Retomando estos datos es claro observar que el 25% de las pareias estan
casados por el civil, y otro 25 % lo estan tanto por el civil como por la iglesia y el

50% restante estan en unidn libre.
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NUMERO DE MIEMBROS EN LA FAMILIAS,

Tabla 11. Ndmero de miembros en las familias.

NUMERCG DE [ NOMERGDE[ FaMILIAS
FAMILIAS. | MIEMBROS. | NUMERO.
6 3 1-4-6-8-9-10
2 4 3-5
2 5 2-7
1 [ 12
1 8 11

Ei 50% de las familias estan constituidas por tres miembros, el 17% por cuatro
miembres, otro 17% por cinco miembros y el 8% !o conforman las familias

constituidas por seis y ocho miembros respectivamente.

GRAFICA 9
NUMERO DE MIEMBROS DE LAS FAMILIAS
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CONDICIONES DE LA VIVIENDA.

En la siguiente tabla se reportard la informacién obtenida por las madres, con
respecto a cuantos focos tienen y sobre las condiciones de sus viviendas, tales
datos nos aporta un conocimientdo méas preciso con respecto a sus condiciones
economicas.

Tabla 12. Tipo de casa indicando nimero de habitacicnes y focos.

FAMILIAS. | NO. DE TIPO DE CASA NUMERO.
FOCQS. HABITACIONES.
Nimero 1. 4 Prestada - sola 3
Numero 2. 2 Rentada - vecindad 2
Nimero 3. 1 Prestada - sola 1
Niimero 4. 3 Prestada - sola 3
Ntimero 5. 3 Propia - sola 2
Niarmero 6. 5 Prestada - sola 4
Noamero 7. s Propia - departamento 4
Nimero 8. 4 Prestada - sola 3
Nimero 9. 2 Rentada - vecindad 2
Nemero 10. 4 Prestada - sola 3
Namero 1. 6 Remtada - sola 5
Namero 12, 3 Prestada - sola 3
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EDAD DE LAS MADRES AL INICIO DEL EMBARSAZO,
La edad de las madres en el momento en que se embarazaron fue de 18 afos Ia
mas joven y de 37 afos la de mayor edad, y al considerar rangos de edad con

intervalos de 5 afios se representan asi:

Tabla 13. Edad de las madres en el momento en que se embarazaron.

RANGO DE NUMERQ DE FﬂfMILlAS
EDAD. MADRES. NUMEROQ

18 - 22 Afios. 3 Madres. 4-7-9

23 - 27 Aflos. 2 madres. 1-8

28 - 32 Aiics. 3 Madres. 2-6-10Q

33 - 37 Afos. 4 Madres. 3-5-11-12

Por lo tanto un 25% de las madres tenian una edad correspondiente ai rango de
18-22 afios, y un 17% pertenecia al rango de 23-27 afios, otro 25% correspondian
af rango 28 - 32 afos, y por dltimo et 33% tenian un rango de edad de 33-37

afos.

GRAFICA 10
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EMBARAZO PLANEADOQ,

La informacion que se obluvo con respecio a que si el embarazo de 1as madres
fue planeado o no es que el 50% si lo fue y el otro 50% no.

GRAFICA 11
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PROBLEMAS DE SALUD DURANTE EL EMBARAZO.

En todas las entrevistas {as madres reportaron haber tenido control médico desde
el principio de su embarazo. Y con respecio a que si presentaron problemas de
salud durante éste, el 67% de las madres reportaron haber presentado problemas
como son infecciones en vias urinarias, presion alta, amenaza de abortoy el 33%

restante no.

GRAFICA 12
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TIPO DE PARTO.
El 58% de los nifios nacieron mediante un parto normal y el 42% nacieron
mediante cesérea. Cabe mencionar que de las 8 madres que reportaron haber

tenido problemas durante el embarazo, 5 fueron programadas para cesarea.

GRAFICA 13
TIPOQ DE PARTO
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Las madres en relacidn af sexo de sus hijos, 5 desearon que fueran nifos, 4 de
elias nifias y 3 mas no tenian preferencia por alguno. Sin embargo solo 6 casos
fueron del sexo deseado.

De los padres, en comparacion 7 tenian interés por que fueran del sexo
masculino, en 3 casos no deseaban alguno en especial y los 2 restantes preferian
aue fueran nifas, finalmente 6 resultaron ser del sexo deseado

La justificacion que expusieron por su preferencia por el sexo masculino, fue por
existir en la familia mifias, por ser &l primogénito o por igualar el ndmero de hijos
del mismo sexo Y la explicacion por preferir e sexo femenino, es por haber

procreado antenormente hijos del sexo masculno.
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ENFERMEDADES FRECUENTES EN LOS NiNOS.

Cuando se les preguntd & las madres si sus nifios eran enfermizos, o gue
reportaron fue que el 84 % de los nifios se enfermaron frecuentemente de vias

respiratorias y un 16% no se enfermaron tan frecuentemente.

GRAFICA 14
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AFECTACION ECONOMICA EN LA FAMILIA.

En cuanto se abordd la economia, EL 92 % de las madres informaron que ésta si
se ha afectado considerablemente, debido a que se tienen que hacer gastos de
consultas y medicamentos cuando se enferman sus hijos y que ademas se
requiere de pagar transportes para asistir al programa de Estimuiacion Temprana,
asi como también pagar la cuota correspondiente de dicho programa. Y solo el
8% de las madres reportd que su familia no se veia afectada econdmicamente.

GRAFICA 15
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IMPACTO DE LA NOTICIA.
La informacion obtenida con respecto a las preguntas 11, 12, 13, 14, 15, 16y 17
se presentara en las siguientes tablas de acuerdo al orden en que se llevaron las

entrevistas.

Tabla 14. Informacion con respecto a como, cuando y a quien dan la noticia los médicos.

FAMILIA. {MOMENTO ALE QUIEN A QUIEN FORMA SE
ENTERARSE. | INFORMA | INFORMAN. | DE LA §ENTENDIO.
. NOTICIA.
Nomero 1. Nacimiento. Pediatra. Padre. Brusca. No.
Namero 2. MNacimiento. Pediatra. Madre. Fria. No se.
Nimero 3. 6 meses, Medico Ambos Adecuada. Si.
eneral. padres.
Numero 4. Nacimiento. Pediatra. Ambos Normal. St
padres.
NaGmero 5. Nacimiento. § Ginecdlogo Madre Fria. Si.
Numero 5. 8 dias. Pediatra. Ambos Sin tacto, No.
padres.
Numero 7 2 dias. Médico Madre. Déspota. No.
Jeneral.
Numero 8. 3 dias. Pediatra. Madre. No Si.
contesto.
Namero 8. Nacimiento. |} Ginecologo Madre. No No.
. contestd.
Nimero 10. Nacimiento. Pediatra Madre. No Si.
contesto.
Namero 11. Nacimiento. Pediatra. Madre. Normal. No,
Nidmero 12, Nacimiento. Pediatra. § Ambos padres Clara. Si.
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Retomando la informacion de la tabla anterior, se detecta que el 67% de las
familias se enteraron que su hijo tenia Sindrome de Down al momento despues de
su nacimiento, un 17% se enteraron de dos a tres dias después, y 8% se
enteraron ocho dias después y de gual porcentaje se enteraron seis meses

después.
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En este estudio se detectd que en el 59% de las familias, las madres fueron las
primeras en enterarse que sus hijos tenian Sindrome de Down y en un 33% de fas
familias, ambos padres conocieron ia noficia, en cambio en el 8% fueron los

padres los primero en enterarse.

GRAFICA 17
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¥ referente a la forma en que se les did {a noticia el 42% de las madres reportan
que esta no fue la mas adecuada, el 33% reporta que la forma fue adecuada y un

25% no respondid,

GRAFICA 18
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En la siguiente tabla se planteard textuaimente lo que la madre informd con

respecto el sentir de ella y del padre al enterarse sobre el diagndstico de su hijo,

Tabla 15. Reacciones de ios padres ante la noticia,

FAMILIA, MADRE. PADRE.

Nomero 1. [Me proveco mucha tristeza y a la vez]Se quedo muy retraido.
mucho lianto.

Nomero 2. [ Me hizo sentirme rnuy mal, deprimiéndome Lo puso muy tnste,
mucho.

Niemero 3. |Fue muy dura, me senti tan mai, que noliFue difici, solo que éf tomo
podia creerlo, por o que me pianteaba lajjtas cosas con calma.
pregunta ;Porque a mi me tenia que
suceder esto?.

Namero 4. 3Me puse a itorar, siendo muy dificil dejSe quedo desconcentado.
acepiar.

Némero 5. § Gran preccupacion y tristeza. Fue dificit, el se planteaba
fa pregunta ;Porque me
sucedio esto?

Mamero 6. { Me negaba g creer |, inclusive yo decia quejCargar a nuestra hija, salir

seguramente habia un error al patio y ltorar
desesperadamente.

Namere 7. fMe quede clavada en ef piso, me preocupéfNo fe dio importancia y
mucho y pregunte que si requeria de{después tomd las cosas con
cuidados especiales. calma..

Numero 8. § Senti muy feo dado que no fo esperaba. Se puso triste, pero me dijo
que no me sintiera mal que
ibamos a salir adelante.

Namero 9. | Me dio tanta tristeza que me puse 3 Horar Se guedo muy pensativo.

Namero 10. [ Fye tan dificil que recuerdo que me pusefFue dificil también para él ,
muy mal, yo tenia idea que era eso por lofaungue el estaba mas
que me afecto mucho tranguifo

Ndmero 11 Yo me senti muy mal, a pesar de que nofSe alarmo bastante, pues
entendia lo que me decian yo meipensaba gque nuestro hijp
imaginaba que el niftd estaba muy ma! yjestaba deforme
que pronto tba & monr lodo el dia me ia
pase  Horando, pues estaba  muy
preocupada

Namero 12 | Fue diffcil de aceptar Fue difict de acepiar,
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A continuacion se reportara la informacién dada por las madres con respecio a
como informaron a sus respectivas familias que su hijo tenla Sindrome de Down, y

sobre la forma en que éstas reaccionaron.

Tabla 16. Informacion con respecto la reaccion famiiiar ante ia noticia.

FAMILIA. REACCION FAMILIAR ANTE LA NOTICIA.
Namero 1. La familia de ambos se enterd inmediatamente por parte de nosotros y 1a forma
en que respondieron fue jevantandonos muche el animo y diciendo que nos iban
& apoyar siempre.
Numerc 2, A mi familia no le informé inmediatamente sobre 0 que tenia Jame, pues
pensaba que lo iban a rechazar, y sin embargo cuando se enteraron nos
apoyaron mucho. Con Ja famifia de mi esposo al principio fue diferente ya que
manifestaron que en su familia nunca se habia presentado un nifio con alguna
alteracién, o sea que de alguna manesa elios pensaban que !a Gnica culpable era
¥o.
Nimerp 3. [ Tanto mi esposo como yo le informamos a nuestros familiares, sobre lo que
tenia mi hijo Pedro, fue dificil hasta cierto punto, por que yo suponia que lo iban
. a rechazar, peso no fue asi, lo sintieron mucho, ¥ o acepian muy bien.
Nimero 4. inmediatamente que sali del Hospital les informamos a nuestra familia sobre lo
que tenia Marana, informacién que ies sorprendié mucho pero
independientemente de esto nos brindaron todo su apoyo.
Nimero 5. | Con respecto a darfes la noticia 8 mi famifia lo hicimos tanto mi espoeso como yo
y considero que no fue dificl, pues eltos siempre nos han apoyado y ahora més,
La familia de mi esposo vive fuera de la Ciudad de México por lo que no estan
enterados de 10 gue tiene nuestra hija Esmeraida.
Nimero 6 A los demas familiares no les hemos informado, debido a que no quiera gue a
nuestra hija le tengan lastima.
Numero 7. Al informarie 2 mi famitia, yo tenia mucho femor, pues sentia que lo iban a
rechazar, pero ha sida todo {o contrado, todos lo guieren mucho. Por parte de la
familia de mi esposo no todos saben, dado que viven en Veracruz, mi cufiado
nos ingiste en que llevemos a nuestro hijo a curar ya que aigdn mal le hicieron,
pero como nosoulros no creemos en £50, solo tratamos de explicarie.
Nomero 8. § Cuando la familia de mi esposo se enterd que nuestro hijo Sadl tenia Sindrome
de Down se molestaron conmigo, debido a que piensan que vo Soy la
responsable de que nuestro hijo naciera asi.
Nidmero 9. § Mi familia se enteré por una hermana mia, la cual me visitaba en ei Hospital,
ellos al enterarse sintieron mucho ia nolicia, y siempre me han ofrecido apoyo.
Mi esposo e informé a su familia y no se como o hayan tormmado, ya que ellos
viven en Toluea y no convivimos.con ellps.
Ntmero 10. | Tanto mi esposo como yo informamos a nuestras respectivas familias, las
cuaigs nos han apoyado mucho
Ndmero 11. §Mis hijos se enteraron por mi, y 8 verme muy mortificada me apoyaron mucho,
diciéndome que ellos me jhan 2 ayudar y que todo iba a saiir bien. Ei resto de la
famiiia se enterd por nesotros, y nos han mostrado apoyo.
Namero 12. | A mi familia yo les informé, no o podian creer pero siempre me han apoyado
bastante, con respecto a 1a familia de mi esposo no sé como hayan reaccionado,
cuando mi esposo les informé, detbidt a que no Convivo con ellos.
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Lo anterior nos indica que un 25% de los casos informaron que tuvieron temor al
informar a sus respectivas familias, pues pensaban que sus hijos podian ser
rechazados o bien tratados con Iastima, inclusive una familia no ha informado a

su familia por dicho motivo,

El 91.6% de las familias de origen materno apoyan, en cambio en las familias de
origen paterno solo un 41.6 % apoyan, y un 16.6 % culpan a la madre de ser ella

ia responsable de tener un hijo con Sindrome de Down.



RELACIONES FAMILIARES.

En la siguiente tabla se reportard la informacion obtenida de las preguntas

correspondientes del nimerc 18 hasta el 21.

Tabla 17. Cambios de conducta en fos padres

FAMILIA,

CAMBIOS DE CONDUCTA EN LA
MADRE.

CAMBIOS CONDUCTA EN
EL PADRE.

Numero 1,

Antes era mas alegre

No presento cambios.

Nimero 2,

igual gque antes, siempre me he
considerade una persona amargada y de
mat caracier.

Antes era muy alegre y ahora
se volvid una persona triste.

Naemero 3.

Antes me consideraba mas optimista y
ahora no.

No ha presentado cambios.

Niimero 4.

Antes era mas alegre ahora me
reccupo por todo.

No presentd ningtn cambio.

Numerc 5

En mi caracter no hubo cambios solo
que en ocasicnes me deprimo.

Antes era muy despegado y
ahora ¢ interesa mas por
nosctros .

Namero 6

Antes me consideraba una persona muy
alegre y ahora siento que ya no.

No ha cambiado

Numero 7

Antes era muy encjona, ahora siento que
S0y Mas paciente.

No presenta ningn cambio

Nirmero 8.

No se.

No se.

Namero 9.

Yo siento que tengo un cardcter muy feo,
me enoio con mucha frecuencia ¥ mas
desde que nacié fa nifia, pues me
desespero de todo, vy frecuentemente
regafic a mu hija. Constantemente me
depnmo y sobre todo cuando veo que
mis sobrinos de la misma edad de mi
uja hacen muchas cosas que ella aun no
logra hacer

Mi esposo no ha cambiado.

Namero 10

Antes era una persona muy alegre y
bromista ahora considero que ya no lo
SOy janto

No presento ningln cambio.

Nomero 11

Pienso gue soy de caracter muy fuerte.
anteriormente ez muy gtitona y muy
exigente con mu esposo, hasta pienso
que Dios me castigd temendo un hijo con
Sindrome de Down debido a que era
muy egoista Ahora trato de ser

diferente y procurg podarme mesor,

No ha
camno

mostrado  pingdn

Nidmero 12

No

No
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ia informacion obtenida de acuerdo a las preguntas del ndmero 22 al 27 se

reportara en la tabla siguiente.

Tabla 18. Tipo de relacién entre los padres.

FAMILIA. ! COMOES COMOES LA COMOES DISCUTEN. ! CUALES
LA COMUNICACION. LA EL
RELACION, RELACION MOTIVO.
SEXUAL.
No. 1 Mucho mejor Buena. Sin cambios. | No llegamos a No hay.
que antes, discutir.
Ng. 2 Mala igual Mala. Evito tener §Frecuentemente | Por dinero o
que antes. relaciones. porque las
€0sas no
estédn listas.
Na. 3 Mucho mejor Buena. Sin carnbios, § Generalmente Por
que anfes. aunque hay ¢ no discutimos. insignifi-
temor de cancias o
guedar falta de
embarazada. dinero.
No. 4 Tranquila. Tratamos de tener | Sin cambios. § Algunas veces. Par
comunicacion. insignifi-
cancias.
No. 5 Buena. Buena. Son mejor Generalmente [ Por motivas
que antes, ag discutimos. {econdmicos
No, & Es mejor que Buena. Es mejorque | No discutimos Por
antes. antes. con frecuencia. § problemas
econdmicos
MNo. 7 MNos flevamos Buena Sin cambios. | Generalmente § Por insig-
Mejor. comunicacion. no discutimos,. § nificancias.
No. 8 No es buena. No es buena. Mala. Si, No se,
No. No es buena. No tenemos No son Frecuentemente No nos
comunicacion. buenas, ponemos de
tengo temor acuerde de
de quedar como
embarazada. educar a
) _ nuestra hija.
No. 10 ]| Buena, mejor Buena. Todo esta Rara vez Por lo
que antes. bien. discutimos. 2CoNGmico.
No, 11 Mejor que Buena. Todo esta Si llegamos a Por
antes. bien. discutir. dificultades
econodmicas
No.12 Mejor que Buena. Nos sentimos | Si discutimos. Por
antes bien. insignifi-
cancias.
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Hablando de ia relacidn entre los padres 9 parejas tienen una buena relacion, de
ios cuaies 7 manifiestan que ésta es mucho mejor que antes y 3 parejas tienen
una mala relacion.

De igual manera las 9 familias reporian también tener una buena comunicacion,
adecuadas relaciones sexuales, rara vez discuten, y si lo Hegan a hacer es por

problemas economicos o por insignificancias.

Las preguntas correspondientes a los ndmeros de! 28 al 31 solo fueron
contestadas por las familias constituidas por mas de tres integrantes, las cuales

son 2, 3,5 7,11 y 12. Y lo que se reporto fue 1o siguiente:

Tabla 19. Informacitn de los problemas que presentan los hermanos dei nifio con Sindrome de

Down.

FAMILIA. RELACION FAMILIAR,
Ndmero 2. {la relacidn con mis demads hijos no es muy buena, inclusive no les he informado
en forma exacta lo que tiene mi hijo Jame, por temor a que [0 rechacen. Mi hijo
Daniel tiene muchos problemas, pues es un nifio timido en fa escuela,
frecuentemente se hace del bafio y es rebelde conmigo.
Nimero 3. §lcs cambios importantes que he detectado son en mi hija Luz de Luna, que
aunque quiere mucho a su hermano, manifiesta que ya no {a queremos igual, y
ademds nos dernanda mucha atencién.
Nidmero 5. { La relacién familiar es buena, con lo que respecta a mi otro hijo puedo agregar
gue es un nific muy inquietc, como si siemnpre tratara de llamar la atencidn,
ademaés frecuentemente nos dice que ya no lo queremos como antes.
Numero 7. | A mis hifas se les informé que su hermano era un nifio que requeria de ciertos
cuidados, y elas Io aceptan muy bien, en general todos tenemos buena
comunicacidon por o gue nos lievamos bien, aunque he observade que nuestra
hija Guadalupe ha cambiado mucho en su caracter, ahora s rebeide, grosera ¥
en ocasiones hasta mentirosa.
Namero 11, § Por otra parte, la relacidn entre todos en casa es buena y considero que no hay
ningtn problema con mis demas nijos.
Nimero 12. JLos problemas a los que nos hemeoes enfrentado es gue mi hijo mayor es muy
timido, y pienso que es por mi culpa, pues no 'e doy libertad. Fue necesario que
1o ¥ievaramos con un psicdiogo debido a gue en la escuela se quiso suicidar, a
causa de que le guitaron e! ¢argo de jefe de grupe y todos sus compafieros se
burtaron de él. Paor oira parte mi hija Jobana ha cambiade mucho en su carécler,
ahora es rebelde, ha bajado mucho en calificaciones y constantemente ngs dice
que ya no la queremas.

ORGANIZACION FAMILIAR.
Con respecto a que si hubo cambios en la orgamizacion de las actividades en fa

casa, e 91.6% de las madres entrevistadas reportaron que necesariaments
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tuvieron que hacer muchos cambios para organizarse, ya que el hije con
Sindrome de Down les requeria de mucho tismpo para su atencién, debido a que
constantemente se le lleva al médico, o bien por que tiene que asistir a su

Estimulacion Temprana.

ASPECTO SOCIAL.
ta informacién que se obtuvo con respecto a que si hay molestia cuando gertte
extrafia pregunta sobre lo que tiene el nifio con Sindrome de Down se reportara

en la tabla siguiente

Tabila 20. Forma de respander de {as madres cuando gente extrafia pregunta sobre lo tiene su
hijo con Sindrome de Down.

FAMILIA. MOLESTIA CUANDO GENTE EXTRANA PREGUNTA.
Ndmero 1. §Hasta ¢l momento no hemos tenido la experiencia de saber como vamos a
reaccionar cuando gente extrafla nos pregunte sobre [0 que tiene nuestra hija.
Numero 2. { No informa.
Numera 3.  § Anterdormente cuando gente extrafia me preguntaha sobre 10 que tiene mi hijo
Pedra, contestaba con mucho temor, debido a mi ignorancia sobre el Sindrome
de Down. Pero actualmente si me preguatan contesto con la verdad y mi forma
de contestar va a depender de ia forma en que me fo pregunten. En aigunas
gcasignes si me molesta v en otras no.
Nimero 4.  jHasta ef momento no hemos tenido {a experiencia de que naos pregunte gente
extrafia de lo que tiene nuestra hija y por {o tanto no sé cdme reaccionariamos.
Ndmero 5. [Cuando gente exirafia me pregunta sobre 1o que tiene mi hija Esmeralda,
contesto con la verdad y no me afecta,
Numero 6. | Cuando gente extraia me pregunta sobre lo que tiene Carmen, si ies contesto
pero me molesta muchg el que le tengan lastima, en cambio mi esposo me dice
que no_debo de encjarme.
Nimero 7. || Generalmente no me preguntan sobre lo que tiene Alejandro, sclamente un dia si
rme molesté porgue me dijeron que era pobrecito por tener Sindrome de Down. Y
mi eSposg no se como reaccionaria si le prequntan.
Numero 8. | No me importa que gente extraiia me pregunte sobre lo que tiene mi hijo, cuando
la hacen les contesto con la verdad, ya que prefiero que to sepan por mi y no por
otras personas.
Mimero 9. jCuando gente extrala me pregunta scbre lo que tiene mi hija Yolanda les
contesto con la verdad, pero siendo sincera me molesta y siento muy feo que o
hagar.
Nidmero 10. jCuando me preguntan sobre o que tiene mi hija Carina, procure estar tranquila v
no molesiarme, porque hay personas que preguntan con mala intencidn.
Numero 11. [Hasta el momento no me hap preguntado sobre lo que tiene mi hijo Ragl, solo
una amiga me preguntd el porqué lo trafa a este Hospital 1an seguido v ta verdad
me dit pena contestarie, En cambio mi esposo gt hablario con sus amigos o
habta en forma muy natural
Nimero 12 JCuando gente extrada nos pregunia, sobre de lo que liene Andrés, yo siempre
me adeianto a contestar, diciéndoles 1a verdad, y siento que no me afecta.
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LA RELIGION COMO APOYO.
El 75% de las madres consideran gue su religion ha sido de gran ayuda, pues
para etlas es de gran apoyo recurrir a su religién cuando tienen problemas.

ENSENANZA ANTE TAL EXPERIENCIA.
La ultima pregunta consistid en solicitarles a las madres, el que transmitieran la
ensefianza gue les habia otorgado |a experiencia de tener un hijo con Sindrome

de Down, y lo que manifestaron fue lo siguiente:

Tabla 21. Narracién de ias madres con respacto a ia ensefianza gue han obtenide en base
a esta experiencia.

FAMILIA. ENSENANZA.
Nimero 1. [ Esta experiencia me ha permitido reconocer que el cuidado de los nifios es
diferente cuando se trata de nuestros hijos y sobre todo que un nifio con
problemas debe ser tratado como un nilto normal.
Namero 2. § No contestd.
Nimero 3. | Con esta experiencia me he dado cuenta que cada dia se aprende algo nuevo
y sobre todo me ha enseiiado a valorar Ia vida.
Nomerc 4. § Esta experiencia me ha permitido aprender los diferentes cuidados que se le
afrecen a un nific con Sindrome de Down, y ver los avances que tiene de
acuerdo a su Estimulacion Temprana .
Niémero 5.  §He aprendido a proporcionar la mejor atencién a mi hija y sobre todo entendi
que las cosas las debo de tomar en ferma positiva v con calma.
Namero 8. | Esta experiencia me ha permitido valorar mas la vida, y creo que estamos
mejor que otras familias, ya que he visto nifios que no pueden valerse por si
MISMOES.
Nomero 7. | He aprendido a valorar y querer a nuestro hijo, ast como también aprendimos a
unimos.
Niamero 8. [ Con esta experiencia aprendimos que no se deben de rechazar a nuestios
hijos por que tengan alguna enfermedad o defecto.
Nimero 9. § No me he puesto a pensar si esta experiencia me ha dejado algin aprendizaje.
Numero 10. 1Esta experiencia permilié gue nos uniéramos mas, Mmi eSPOsSo ¥ y0, ¥ nNos
otorgo como aprendizaje ef que debemos amar fa vida y a tener valor para
salir siempre adelante
Nomero 11 { Esta experiencia me permitio ver 1as cosas de diferente manera, y sobre todo 3
N0 S&1 egoista.
Numero 12. || Esta experiencia me ha dejado como ensefianza que la gente se debe valorar
por lo que es y no por lo que tenga, y que ias madres que tengan un hijo con
Sindrome de Down, siempre deben de luchar para salir adelante.
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TERMINOLOGIA EMPLEADA EN TABLAS.

NUMERO DE FAMILIAS .. _................ Serefiere a una cantidad de familias.

FAMILIAS NUMERQ ......................... Significa el nimero que le correspondio
a la familia segun el orden en que se
entrevisto a las madres,

NUMERO DENINOS.............. .......... Se refiere a una cantidad de nifios.

NUMERO DE PADRE........................ Esuna cantidad de padres.

NUMERO DE MADRES ..................... Es una cantidad de madres.
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ANALISIS Y CONCLUSIONES.

Fue necesario realizar una revision de los expedientes clinicos de los nifios de
este estudio, con la finalidad de identificar e! tipo de Trisormia que presentan, y se
detectd que todos fueron diagnosticados como Sindrome de Down debido a una
Trisomia 21 regular. Lo cual confirma lo expuesto por Joth en 1990, que el 95%

de los casos de Down son por Trisomia 21 regular.

Se enconiré que de los 12 casos revisados, las edades de las madres en el
momento en que se embarazaron fueron diversas (véase tabla 13), ocho madres
tenian rangos de edad menores a los 32 afios y en solo cuatro sus edades
correspondian a un rango mayor de fos 33 afios y sin embargo tuvieron un hijo
con Sindrome de Down. Lo cual no concuerda con lo expuesto por Joth 1830,
donde &l expone que existe gran incidencia de procrear un hijo con Sindrome de

Down, en mujeres mayores de 40 afios.

El 67% de las madres presentaron problemas de salud como lo son infecciones
en vias urinarias, presion alta y amenaza de aborto durante el embarazo. Y
aunque tal porcentaje no es tan alto, si me llama la atencion, por lo considero que
seria importante investigar si las madres que estan gestando un hijo con

Sindrome de Down presentan algtm tipo de enfermedades en com(n.

Por otro lado el contactc directo con ios nifos con Sindrome de Down, me
permitio confirmar que todos los nifios presentan como mimmo de b a 6 de las
caracteristicas fisicas ya mencionadas en el capitulo 1 como son a) Perfit plano
de la cara. b) Hiperflexibilidad articular. ¢) Oblicuidad de ia fisura paipebral. d)
Anomalias en el pabellén auricular. &) Pliegue palmar simano f) Displasia de la

falange media del quintc dede
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Durante la convivencia con los nifios de Sindrome de Down, se aprecia que son
de un caracter ddcil, amigable v muy carifiosc. La afectividad &s otra de sus
caracterishicas por i0 que generalmente responden a manifestaciones de carific o

de rechazo con las personas que los rodean.

En base a la informacidon obtenida, fue facll comprobar que los nifios con
Sindrome de Down, presentan frecuentemente problemas de salud, como son las
aiteraciones cardiacas, debido a la deformidad que presentan en su aparato
cardiovascutar.

Y sobre tado se observd que hay una gran incidencia de enfermedades en vias
respiratorias, confirmando que los nifics con Sindrome de Down tienen un déficit

en su sistema inmunologico como lo indica Behrman {1989).

De todas las familias estudiadas, ef 91.6% correspondiercn al tipo de familia
nuclear, ¥ s6lo el B.3% ( familia numero 11) es considerada como extensa, debido
a que uno de los hermanos del nifio con Sindrome de Down, esta casado y vive

cofn su nueva familig en la misma casa.

Refiriéndome al ciclo vital de la familia, se puede decir que las nimerc 1, 4, 8, 9y
10 corresponden a familias que recientemente han pasado por fa etapa de
conformacion como pareja, en donde por fa presencia del ter. hijo tienen que
experimentar un sin numero de cambios para adaptarse, y st a esto se agrega que
este hijo nace con una enfermedad o un Sindrome significativo como es el
Sindrome de Down, la situacién se agrava aun mas, como sSe mostrara
posteriormente

La familia 8 tuvo mas tiempo para conocerse come pareja en comparacion a las
demas, debido a la dificultad que se presentd para que se lograra et embarazo de
su 1er hijo. y ante el nacimiento de este se presentaron cambiocs radicales en su
estructura y funcién en generat.

Las famikas 3 y 5 ya superaron 10s cambios que implica a presencia de un 1er
hyo, vy ahora se enfrentan a fa situacion cambiante de tener el 2° hijo, con sus

propias implicaciones
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Las familias 2 y 7 requieren de ajustarse a otro tipo de cambios, ya que la gran
diferencia de edades entre {os dos hijos mayores y el pequefo con Sindrome de
Down es ampha, y esto de alguna manera presenta descontrol en los padres para
{a atencion de las demandas de todos los hijos

Y con respecto a las familias 11 y 12, encontramos la variante de que en éstas
existen hijos en la etapa de la adolescencia, y sobre todo la familia 11,
recientemente pasé por [a etapa denominada el momento de separacién, pues un

hijo ha creado sus propios compromisos, formandae su prapia familia.

Las dificultades a las que se enfrentan las familias de este estudio, al pasar de
una etapa a ofra son denominadas como las crisis que se presentan durante el
desarrollo del hombre. Y el hecho de tener un hijo con Sindrome de Down
también afrontan las Crisis Circunstanciales, segun los dos grupos de crisis que
indica Karl (1988},

Un ejemplo mas de este tipo de crisis es el hecho de que las mujeres
embarazadas, al presentar problemas de salud se angustian y se preocupan por
pensar que sus hijos nazcan en forma prematura y/o con alguna anormalidad,
como lo que sucedid con el 66.6% de las madres de este estudio {véase grafica
12).

Ante la informacidn dada por las madres se concluye que cuando los padres se
enteran de la anormalidad de su hijo, es comun que reaccionen en forma un tanto
confusa y ambivalente. Ademas par lo general abrigan esperanzas en cuanto a

que e} diagndstico fuera una equivocacién como fo maneia Lopez y Lopez (1991).

Y al enfrentarse a ia realidad, sin haber obterwdo los resultados deseados,
presentan diferentes grados de frustraciéon como el sentirse destiusicnado ante
ias expectativas que se tenjan con respecto a su hijo, y por 1o tanto al principio

resulta dificil superar el acontecimiento presente.
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Muestra de elio es el hecho de que la mayoria de los padres en este estudio, al
enterarse de que su hijo tenia Sindrome de Down, presentaron reacciongs de
tristeza, preocupacion, negacion y depresion (véase tabla 14) lo cual también
indica Clif Cunningham (1987) con respecio a que los padres al saber el
diagndstico generalmente tienen reacciones de incredulidad, desconcierto,

tristeza y desesperacion.

Esto demuestra que las familias ante el impacto pasan por las etapas de: a)
Choque, b) Negacion, ¢) Tristeza y enojo, d} Adaptacion y reorganizacion. Como

lo maneja Carey (1987).

También en ef capitulo 3 se maneja que una reaccién que comunmente presentan
los padres es la verglienza vy la incertidumbre, al temer sobre que reaccion
puedan tener sus parientes, al enterarse de que sus hijos tienen Sindrome de
Down, situacién que solamente se presentd en el 33% de las familias, dado que
reportaron que estuvieron bajo la incertidumbre de informar a sus respectivas
familias, pues tenian el temor de que sus hijos fueran rechazados, o bien tratados

con lastima (véase tabla 16).

En @l marco tedrico de este trabajo se mangjo frecuentemente que ante la liegada
de un hijo Down, provoca en la familia una atmdsfera de intranquilidad vy
distanciamiento, que por consecuencia desencadena una mala relacidn de los
padres, y sobre todo la perdida de la comunicacion. Sin embargo en este estudio
no se reportd tal situacion, si no lo contrario, pues 9 de las 12 madres (75%)
dijeron tener una buena relacién con sus parejas, y de igual manera informaron
tener una buena comunicacion y que ¢on respecto al drea sexual no presentaron
ningun tipo de desavenencias.

De las 9 famifias, 7 manifestaron que dicha refacion era aun mejor que antes de
que nacieran sus hijos con Sindrome de Down

En las 3 (25%) madres restantes fueron la excepcidon ya que reportaron que

tanto su relacién como comunicacidn con su esposo era mala, pero cabe aclarar
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que eilas sefalan que dicha relacidén era mala desde antes que naciera ¢! hijo
Down (véase tabla 18).

La justificacion que se puede dar con respecto a los 9 casos anteriores, s que en
el momento que los nifios Down ingresan al programa de Estimulacion Temprana
del Hospital Infantil de Meéxico, los padres son citados para gue un equipo
interdisciplinario les explique todo lo referente al Sindrome de Down, desde
aspectos clinicos, psicolégicos, educativos y sobre todo insistiendo en la
importancia de apoyarse mutuamente, para otorgar la mejor atencion a su hijo que

tiene Sindrome de Down como para los demas hijos.

Por lo antenior realmente considero de gran representatividad las etapas que
indica Blacher (1984) en Lopez y Lopez (1991), ya que en este se observo que
ios padres pasaron por las etapas de crisis inicial, desorganizacion emocional y

por ultimo un ajuste emocional.

Con respecto a como se informa e! diagndstico, se esta totalmente de acuerdo
con lo que plantea Lambert {1989) que un factor muy determinante para que una

crisis sea superada es la forma que se utiliza para dar el diagnostico.

Se tiene el conocimiento de que muchas veces la ncticia es comunicada
precipitadamente por un médico carente de todo tacto, sin haber preparado a los
padres para recibir la noticia. Ejemplo de ello es que en esta investigacidn se
detecté que 1a mayoria de las madres calificaban como inadecuada la forma que
los médicos usaron para dar e! diagndstico y como se puede ver en {os resultados
{tabla 14}, el 58.3% de las familias se les did la informacién a las madres y
generalmente después del nacimiento de su hijo, lo cual no parece muy

adecuado

Por tai razén considero de vital imponancia la forma en que se les comunica e
diagnodstico, por lo tanto propongo que |a noticia se deberia de dar a ambos
padres. en un fugar donde se pueda hablar en privado, dar una explicacidn con

respecto a todo lo referente ai Sindrome de Down utiizande un lenguaje
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adecuado, segun las condiciones culturales de los padres y sobre fodo esperar

que la madre este en buenas condiciones de salud.

Por otro lado hablando de las familias donde habia més de 3 miembros {familias
2, 3,5 7, 11 y12), todas excepto la 11 repontaron que generaimente uno de los
hermanos del nifio con Sindrome de Down, presenta problemas de conducta
como lo son la rebeldia y agresividad (véase tabla 19), debido a que los padres
en forma involuntaria los privan de afecto o de atenciones, y por lo {anio tratan de
llamar la atencidn mediante diversos trastornos emocionales, como lo indica
Kressler {1990).

En algunas familias es un faclor determinante de crisis, la carencia de recursos
econémicos y lo es aun méas cuando en estas se presenta el nacimiento de un hijo
con una alteracién o sindrome significativo, debido a que su atencién médica
requiere de muchos gastos, lo que afecta de manera importante {a economia de
las familias, muestra de ello es el hecho de que el 91.6% de las madres de este
estudio reportaron que la atencidn de sus hijos con Sindrome Down requeria de
gastos frecuentes, lo que les afecta consideradamente {véase grafica 15). Con
referencia a esto el 50% de las madres {véase {abla 18), informaron que {a falla

de recursos economicos, frecuentements es motivo de discusién entre parejas.

La atencidn que se le otorga a un hijo con Sindrome de Down es diferente a la
que se le da a un hijo normal, debido a que este requiere de multiples cuidados y
por lo tanto los padres necesitan de mas tiempo, repercutiendo asi en ia
organizacion familiar que antes se tenia. Esto se demuestra con el reporte del
§16% de las madres, quienes afirman que hubo grandes cambios en la

organizacion, 1o que en un inicio les provocd grandes desapustes.

Aun en la actualidad nuestra sociedad no tiene la preparacidn suficiente para
aceptar o comprender a los nifios con Sindrome de Down, siendo muchas veces
sujetos al rechazo, lastima, miedo o burla, ante ia ignorancia de la poblacidn por

lo que justifica los diferentes tipos de respuesta de las madres, cuando les
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preguntan sobre lo que tienen sus hijos, presentando actitudes de molestia, temor

y predisposicidn (ver tabla 20).

Este estudio reporta que después del nacimiento del hijo con Sindrome de Down,
las madres mostraron mas cambios conductuales y emocionales que los padres, y
esto pudiera deberse a que las mujeres son mas vulnerables que los hombres
ante tal suceso, o bien gue l'os padres son menos expresivos debido al
estersctipo cultural de la familia, donde se les educa a no manifestar sus
emociones por que son hombres, o porque simplemente son las madres las

entrevistadas y manifiestan como mayor importancia su propio sentir.

Entre los factores que dan coherencia y estabilidad a la familia mexicana esta la
religion, y prueba de ello es el hecho de que & 75% de las madres consideran a
su religion como un apoyo para supefar la Crisis que se provoca por tener un hijo

con Sindrome de Down.

Refiriéndome a 1o que reportaron ias madres, con respecio la ensefanza que les
ha otorgado esta experiencia, se puede detectar que después de haber pasado
por la etapa de choque la mayoria de ellas tratan de lograr una adaptacién pero
sin embargo me planteo las siguientes preguntas: ;Verdaderamente lograran una
adaptacién? ¢ A que otro tipo de cnisis se enfrentaran? ; Que sucedera cuando los
hijos con Sindrome de Down ya no asistan al Programa de Estimulacion
Temprana? y por Gltimo ¢La buena refacion que reportaron tener con sus parejas

perdurara?

Con base a todo lo anterior se conciuye gue el pacimiento de un hijo con
Sindrome de Down afecta de manera determinante a la familia, debido a que esta,
es un sisterna interactivo, dende cualquier suceso que ocurre 2 una de sus
miembros afecta de una manera u otra a todos 10s miembros de ese sistema

familiar
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En un principio para estas familias pareciera que el mundo se desintegra, pero
una vez superade el impacto inicial, es posible volver a integrarse y hasta lograr
n

una mayor conciencia en 1a bdsqueda de una mejor calidad de vida.

Ante este suceso dificil se requiere de hacer un sin numerc de cambios para
lograr una adaptacion famifiar con objeto de mantener la continuidad del sistema

familiar,

El lograr una readaptacién o reorganizacién no es solo para atender las
necesidades de la familia como unidad, sino para atender las necesidades

psicosociales de cada uno de los miembros que la componen.

Para que la familia alcance su adaptacidn es de vital importancia contar con
profesionales de la salud que estén preparados para orientar y ayudar a mitigar el

dolor de las familias que se enfrentan a ese tipo de crisis.

Un tipc de ayuda es como ya se dijo anteriormente el dar la informacion
correspondiente al padecimiento de sus hijos, sobre las repercusiones gque tienen
en el presente y que tendran en el futuro, asi como las dificultades que impondra
en el desarrollo de sus vidas, y sobre las posibles alieraciones que puedan sufrir
hermanos y otros familiares como consecuencia del trato especial que necesita su
hijo. Pero sobre todo, necesitan que se les ayude a aceptar a ese nifio, sin
sentimiento de culpa para que asi los padres no pierdan su individualidad, ya que
considero que la falta de informacion estresa y desconcierta muchisimo,

impidiende cualquier cambio hacia una adaptacidon

El equipo de profesionales deben ser conscientes de esto y saber gue todas las
familias necesitan un tipo de avuda distinto, de acuerdc a las etapas por las que

va pasando su hijo {infancia, escolandad, adolescencia, madurez?)

Aprender a vivir con una enfermedad no es nada sencillo, pero puede iograrse

siemnpre y cuando el individuo afectado y su familia cuenten con la atencion y



176

apoyoe de un grupo de profesionales que les ayuden a buscar su maximo potencial

vital.

Ei psicdlogo tiene mayor injerencia en estos casos, ya que con una actitud de
empatia y respeto, escuche y ayude a clarificar la confusién emocional de los
padres consultantes para que reconozcan sus sentimientos como validos y pueda

adaptarse a su realidad.

Por otra parte es importante que los padres sean informados que en México
existen varias asociaciones de padres y escuelas especiales gue buscan la
solucién a los problemas de salud emocional y de educacidn de los nifios con

Sindrome de Down.

Por o tanto sugiero que se debe recomendar a las familias que estdn en esta
situacion, se pongan en contacto con dichas organizaciones, ya que [es permitira
darse cuenta que no son elios las Unicas personas que les ha sucedido ésto, y
puedan asi intercambiar informacion y experiencias para buscar solucién a sus

problemas.

Para finalizar este trabajo quiero agregar gue el nacimiento de un bebé con algun
tipo de discapacidad, en el seno de una familia bien informada y orientada, en
donde existe comunicacidn y respeto entre los padres, en consecuencia una
unién fuerte, no tiene porque ser causa de la desintegracion o el enfrentamiento
en las dindamicas internas, por Io contrario, da una fortaleza, ya que una persona

con deficiencia tiene un gran potencial para amar y ser amado.
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