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0. INTRODUCCION

E1 presente trabajo recoge resultados de la {nvestigacién acercade los
factores que inciden en la problematica social de la familia frente al:
Sindrome de Down. Es de gran impertancia porque nos permitié  cor.dcer
la magnitud del problema, no sélo en la institucion CEDES sino con ve-
cinos y amigos Gue tienen nifios con este sfndrome; estableciendo su in
cidencia en los aspectos econémicos, sociales, educativos y culturales
va que todos las nrohlemas que aaueian al ser humano, tiernen come pun- .
to de partida la educacidén que es un aspecto predominante en esta pro-

blematica, tanto para el afectado como para su familia.

Entre los medios técnicos que se deben formular tenemos la . .redaccion
de los 1ibros, revistas, conferenciés, seminarios, etc., que tratan so
bre persona o nifio que padece del sindrome de Down, ya que 1los que exis
ten tratan en forma general de la educacidon especial, buscando asi

una teoria que trate directamente del Sindrome de Down.

En esta investigacion se tuvo en cuenta aspectcs bdsicos que permitie-
ron desarrollar en forma clara y sistemdatica el trabajo, lo que contri

buyé a lograr el objetivo trazado.
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Con la realizacion de esta Tesis obtuvimos una Visién mds =~ acer

ca de las diversas situaciones que atraviesan los hogares donde exis-

tan Mongdlicos.

Dentro de nuestros objetivos se formularon los siguientes :

- Brindar a la familia asesoria y capacitacion destinado principalmen
te a la aceptacion, comprension y rehabilitacion del individuo afecta

do por el Sindrome de Down.

- Formular medios tedricos como guia para la superacion de problemas
familiares y sociales de los afectados por este Sindrome,logrando con

ello la integracion a la sociedad y al grupo familiar.

- Aportar elementos médico-sociales a los trabajadores socieales que
les permitan acciones cientificas en favor del afectado del Sindrome

de Down y a su familia.

Los subtemas a tratar en nuestra tesis son: Sindrome de Down, brob]e-
matica familiar e intervencidn del Trabajador Social. El1 prim2ro de
ellos presenta una explicacion del Sindrome, teniendo en cu2nta que
es un retardo conocido como Mongolismo; ya que los rasgos fisicos del
individuo son parecidos a la raza mongdlica, ésto es debido a una dis
locacion del cromosoma 27; en vez de existir 46 cromosomas cifra

normal, este individuo tiene 47.

E1 sequndo capitulo presente la importancia que tienen los padres en
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el desarrollo de sus hijos, en especial de Tos mongélicos y la forma

como éstos afrontan la existencia de un hijo con este problema.

Por Gltimo la intervencidn del Trabajador Social, interesadz en la re
lacion existente entre el afectado, la familia de éste y 1la sociedad
en general. De acuerdo a ello p]antéaré soluciones acordes con la rea
lidad, buscando con ello la superacidn de los problemas familiares,si
es ﬁue existen, interesandose por el bienestar social del Mongdlico y
la familia de éste; son los padres quienes estan relacionados directa
mente con el individuo problema y serdn gestores del desarrollo fami-

liar y a la vez el de sus hijos.

Para la realizacion de esta tesis utilizamos el método cientifico o de
intervencidn a la realidad social; el que implementamos con técnicas

de investigacion respectiva entre las que podemos mencionar :

- Observacion directa e indirecta, entrevistas, recopilacion de datos

bibliograficos.

E1 nivel de investigacion es diagndéstico-formulativo, ya que indaga-
mos las causas, consecuencias y respectivas caracteristicas de este
sindrome. E1 tipo de investigacion es mixto porque confrontamos 1la

realidad con complementacién o documentacidn bibliografica.

E1 Trabajo Social estd ligado con el problema de las familias que tie
nen hijos Mongdlicos ya que éste profesional vela por el bienestar de

los individios y es asi como trabaja no solamente con el afectado sino




con su familia, creando una.conciencia del problema que les aqueja y

la forma como deben solucionarlo.
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1. SINDROME DE DOWN

E1 retraso mental representa un menoscabo de Ta inteligencia desde el
nacimiento o mas decir desde el comienzo de la vida y undesarrollomen
tal insuficiente durante el crecimiento, estda manifestado por una madu
racion lenta e incompleta. La aptitud de aprender esta disminuida, la
adaptacién ai medio social es dificil. E1 retraso mental es un probie-
ma médico, social, educacional y eqonémifo, es un reto para la socie-

dad cuya solucidn no es muy facil.

En la mayoria de los casos hay mds nifios que nifias con Mongolismo,es-

te problema puede deberse a factores bioldgicos.

Todo nifio con Sfndrome de Down o sin €1, constituye un ser individual.
Tendré una sonrisa especial, sus hdbitos caracteristicos, preferencias
y rechazos. E1 desarrollo de su personalidad y dé su ser fisico depen-
derd de los factores genéticos hereditarios y de las influencias cultu

rales y ambientales, que unidas, distinguen a toda persona de otra.

E1 nific con sindrome de Down tiene su potencial como cualquier otro
pero este potencial es limitado. Esta limitacion existe antes de su na

cimiento desde el momento mismo de su gestaciodn, perque en las prime -
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ras fases de su crecimiento es portador de un desequilibrio genéticg
0 sea que posee un grupo de genes extra en un cromosoma extra. Este
d1timo se suma al ndmero normal de 46 cromosomas que estd en cada cé
lula de su organismo. Generalmente es un cromosoma normal pero 10S ge
nes adicionales causan un desequilibrio genético que provoca las alte
raciones de crecimiento y desarrollo observadas én nifos con Sindro-

me de Down. .

E1 Sindrome de Down es el mds comin de los graves problemas de desa -
rrollo observados en un recién nacido. Ocurre mds a menudo que 10s

otros tipos de deficiencia mental.

E1 descubrimiento de esta problemdtica se debe al Doctor Landon Down,
quien publicé un caso en una revista norteamericana en 1866, Down,dio
el nombre de Mongolismo a esa .trisomia por la teoria imperante en esa
época sobre degeneracidn racial. La teoria decia que las razas se han
ido Jjerarquizando. Un paciente mongdélico era un individuo que regresa
ba a las caracteristicas fisicas y mentles de la raza primitiva orien

tal.
1.1 DESCRIPCION BEL SINDROME

E1 Sindrome de Down también 1lamado Mongolismo, ya que los rasgos fi-
sicos del individuo son parecidos a la raza mongélica. Esta deficien-
cia se presenta por la dislocacion del cromosoma 21; en vez de exis -

tir 46 cromosomas que es -io normal, éste individuo tiene 47,
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En el siglo XIX existian toda una serie de teorfias que trata
ban de explicar la degeneracidn de los individuos deficien -
tes. Morel un cientifico que en 1840 éxpuso una teoria bas -
tante acertada. Para €1 existian familias determinadas que
sufririan cambios o deformaciones sucesivas a medida que
transcurria su generacion, empezando por miembros con lige -

ros desequilibrios emocionales hasta terminar con verdaderas
subnormalidades . _ '

Anteriormente se pensaba que las causas del Mongolismo eran la sifilis

alcoholismo, drogadiccidn, inestabilidad .nerviosa, locura, etc.

En 1960 se recopilaron 35 tegrias sobre la causa del Mongolismo no de-

Jaiido atiés 1as anteriuvres teorias gue i eran confiabies.

En 1889 se le presentd por primera vez al publico un nifio Mongdlico a
cargo del Doctor Neuman. En 1932 un oftalmélogo estudioso de la genéti
ca sospecha la causa del Mongolismo, se debe a wuna alteracion de 1os
cromosomas, pasaron muchos afios sin confirmar esta sospecha hasta que
en 1959 Jerome Lejeune, descubrid un cromosoma extra en el par 21 en
el cariotipo del Mongdlico (cariotipo:disposicion apareada de los cro-
mosomas), 0 sea que en vez Ge 46 cromosomas cifra normal de un indivi-
duo, en el Sindrome de Down, existen 47;en vez de un par 271 existe una

trisomia 21.

T . g . . 5
CASTELLS CUIXART,P. Guia prdctica de la salud y psicologia del nifio ,

1983. p.170.
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Durante el embarazo las madres ya pueden notar algunas diferencias que
lo distinguen de las demds gestaciones, los movimientos fetales percep

tibles a partir del cuarto o quinto mes son tardios y débiles.
1.2 CARACTERISTICAS

¢ Como es el nino con Sindrome de Down? ;Qué aspecto tendrd al crecer
un ﬁiﬁo con Sindrome de Down? ;Tendrd serios prob1emas de salud? y
otra serie de preguntas que hacen 1o0s padres que tienen nifios Mongdli-
cos, por ello es importante que conozcan como serd de recien nacido,de

nino, de adulto.

Todas 1as caracteristicas de este sindrome se deben a un desequilibrio
genético. La trisomia 21 da una serie singular de caracteristicas fisi
cas y mentales, asi como de la personalidad y del comportamiento de

los afectados.

E1 desequilibrio genético causa muchas variantes, que se reflejan en

el potencial mental y fisico del nifio (Anexo 1).
1.2.1 Caracteristicas Fisicas y Problenas de Salud en Nifios Mongdlicos

E1 efecto mds serio y comin en todos los afectados con Sindrome de Down
es la alteracion deil desariollo cerebral. En la mitad de ellos existen
defectos del ccrazon... Todos los que padecen el Sindrome de Down tie-

ne ciertas similitudes fisicas, pero es dificil encontrar en uno todas

las caracteristicas siguientes




- Tono Muscular: Se advierte hipotonia y por ello tendencia a la "flo
jedad", sobre todo en las articulaciones. Esto constituye un problema

serio y suele desaparecer con los anos.

- Cabeza: La parte posterior (occipucio) parece menos prominente y 1la
cabeza es algo mds pequefia. Las fontanelas, un poco grandes, tardan en

cerrar mas de 1o habitual.

- 0jos: Tienden a una linea ascendente (fisura palpebral oblicua) Se
observan pliegues de la piel en los angulos internos de los ojos (plie
gues epicanticos), observados también a veces en nifios normales,y con
Tos afios se tornan menos prominentes. En la porcidn exterior del iris
hay a veceé una manchas que se notan de modo especial en nifios de 0jos
ce]esfes. Se notan médulos como éreaé de color blanco o ligeramente ama
rillas a intervalos regu]ares{ formando un anillo cerca de la zona cen

tral del iris.

- Hipotelorismo: Disminucion de la distancia interpupilar. Es constan-
te aunqué se obtiene a veces una impresion falsa de hipertelorismo a
causa del aplanamierto del puente nasal y de la prominencia de los plie

gues del epicanto.

- Nariz: Es pequefia y de puente algo bajo. Vista de pérfil, 1la ~cara

aparece algo achatada.

- Orejas: Son generalmente peguefas a veces prominentes. E1 pliegue se

micircular (hélix) gsté a menudo levemente plegado y los 1dbulos  son
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- Boca: A pesar de ser de tamano norma

L]

a lengua sale a veces hacia
afuera, por la pequenez de la boca y la falta de tono muscular. En al-
gunos nifios ya mas grandes, se observa la lengua geografica y los la-
bios se paspan fdcilmente por efecto del aire.

- Dfentes: Son algo pequefios y a veces con formas-.anémalas, de erup -
cion tardia, se hallan en lugares insélitos o faltan. Estos nifios tie-
nen menos caries que los normales. Es provable la aparicién de encias
gue se inflamen con facilidad y en muchas ocasiones provoca la caida

ge los dientes,

- Voz: A veces abaritonada. E1 habla se produce por 10 gencral tardia-
mante y.resu1ta dificil la correcta articulacidn. En dificultades de

lenguaje, la terapia especifica a veces tiene éxito.

&

- Cuello: A menudo es corto. Se observan casi siempre pliegues de 1la
piel en la nuca, que a medida que pasa el tiempo resultan menos nota -

bles.

- Corazén: En un 40% de los nacimientos Mongdlicos hay defectos cardia
~cos en el momento de nacer o inmediatamente después, y en la mitad de

ellos este defecto conduce a una muerte temprana.

- Manos: Son pequefias y anchas con dedos relativamente cortos. Suele

haber un sé6lo surco.en la parte superior de la palma en vez de dos (11

10
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nea simiaca). E1 dedo mefiique suele ser mds corto con un sélo pliegue.

La punta de éste se inclina hacia dentro (clinodactilia).

~ Pies: Existe una pequefia hendidura entre el primero y el cegundo de-

do, con un pliegue corto palmar trasverso.

- Piel La piel tiene un aspecto manchado y se torna seca con los afios.

Al aire libre se agrieta con facilidad.
- Cabello: Fino, largo y lacio.

- Crecimiento lineal: E<tos nifios son casi siempre mis peauefios que
los norma]és. Parecen rechonchos por la cortedad de sus pierans en re
lacion con el tronco. Al nacer miden-1o mismo que los nifios normales ,
Yy hasta los cuitro afos su crecimiento no Qifiere mucho de éstos, . pero
a partir de esa edad quedan muy atrds. Un nifio de 15 afios con Sindrome
de Down, tendrd la altura de un nifio normal de ocho afios y un nifio con

el Sindrome de 15 afos, tendra la altura normal de un.nifio de 10 afos.

~ Peso: Es menor que en nifos normales aunque a medida que crecen co-
rresponde @ su estatura. No es raro que aparezca: obesidad en la segun-

da infancia y en la adolescencia.
- Salud general en la infancia: La mayoria no sobrevive a los primeros

afnos, se nota mayor propensidn a infecciones de los ojos, oidos, y del

aparato respiratcrio y padecerd mas resfrios que sus hermanos.

1
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- Adolescencia y desarrollo sexual: El desarrollo sexual puede ser tar
dio, incompleto o ambas cosas. Los varones suelen producir menos hormo
nas masculinas, tienen el pene pequeno y menor cantidad.de vello facial.
Las mujeres tienen 1aé mamas manos desarrolladas pero la menarca apare
ce a 1aledad habitual y sigue un curso normal. Son pocos los que se ca
san y se dice que su 1ibido estd disminuida.

- Adultez y edad madura: En los que sobreviven los primeros anos, la
tasa de mortalidad es similar a la de personas normales, hasta los 40
anos aproximadamente, cuando dicho incide comienza aumentar. Los adul-

tos cor Sindrome de Down son susceptibles a la mayoria de las enferme-

=

dades y problemas ccomunes 2 cu medio avhiente y grupe etares

2 Su iente nero en

2

cierto sentido parecen envejecer mds rdpidamente.

1.2.2 Caracteristicas Comunes, Mentales y Sociales de Nifios cen Sindro

me de Down.

La trisomia 21, causa el Sindrome de Down, afecta siempre al desarro -
110 y funcionamiento del cerebro. Como se sabe el cerebro controla mu-
chos‘aspectos de la evolucidn, la coordinacidén muscular, los cinco sen
tidos, la inteligencia y muchos aspectos del comportamiento. Todos 1o0s

nifos con Sindrome de Down son en alguna medida deficientes.

No estda claramente estabiecido como la trisomia afecta al cerebro. Lo
mds facil es pensar que impide el desarrollo compiejo y normal. E1 de-

sarrollo mental de los Mongéiicos corre paralelo con el crecimiento del
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cerebro. A un nivel determinado el nifio empieza a sonreir, luego a sen
tarse y a caminar y, mds tarde auin a hablar, prescindir de los pafiales

y a vestirse sdlo.

En los nifios con Simdrome de Down el indice de desarrollo mental tien-
de a disminuir al ritmo del retardo en el -desarrollo cerébra].En los
primeros afios dan la sensacion de alertas y capaces para el aprendiza-
je de algunas manualidades bdsicas, pero mas tarde es dificil conti -
nuar éprendiendo. Su potencial de desarrollo intelectual queda a nive]l
mds bajo. Es importante motivarlos y ayudarlos para que al menos lo -
gren alcanzar el méximo que su bajo potencial les permite. La mayoria
de estos nifios aprecian el estimuio v tienen el sentido de la adquisi
cion por el aprendizaje. La educacidén los capacita para ser utiles a
la sociedad, para reducir en algo la p=sada carga que representan pa-
‘ra quienes son responsables de su cuidado, para seatir el orgullo - de
sus realizaciones por limitadas que ellas sean. Pero es importante re-
cordar que este limite estd marcado por el desarrollo cerebral y que
no conviene forzarlo. Hasta ahora no conocemos método alguno eficaz pa
ra aumentar el desarrollo cerebral o para mejorar la capacidad innata
de un nifio para su desarrollo mental. Ningin nifio es igual y las posi-

bilidades de cada uno son diferentes.

Existen grandes diferencias en el grado de deficiencia mental,desde el
profundamente afectado hasta aquel que presenta un C.I. de 60 y aun

mds.
Al nacer un nifio con Sindrome de Down la probable deficiencia mental no

13
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siempre resulta manifiesta para quienes lo—vodean. Se le nota . flojo

- v

con poca fuerza en las articulaciones y escaso tono muscular. 'Quiza
no tendrd dificultades para alimentarse, y aunque la succion es algo
débil 1a madre podrd amamantarlo si asi lo desea. Al principio mostra
rd vivacidad, pronto podrd mantener erguida la cabeza y comenzard a
barbotear y a sonreir en la misma etapa de un nifio normai. La capaci
dad para sentarse y caminar se desarrolla mds tarde que en nifios nor-
males. La mayoria de los nifios con Sindrome de Down tienen capacidad

para caminar, aunque en gran medida ésto depende del medio ambiente y '

del estimulo que reciban.

Actualmente existen instituciones donde pueden brindarsele a cada ni
fio atencion individual, hecho que acelera en grandes aspectos su de-

sarrciio en los primeros tiempos.

E1 mong6lico aprende a hablar con mucho mds retraso que a caminar. EIl
nifio criado en una institucion aprendé a utilizar las palabras pero
el contacto personal necesario es mayor al existente en la institu. -
cidén. En las mds modernas adn no se ha logrado un éxito baneficioso co
mo el obtenido en 1la ambulacién. Nada puede compensar el tiempo y
los esfuerzos que dedica una madre para que su hijo aprenda a pronun-

ciar sus primeras palabras.

E1 afectado podra realizar pequefias tareas, si se le estimula y se le
ensefia. Generalmente son actividades simples que requieren una coordi
nacion ojo-mano y considerable repeticidn y practica. Generalmente

aprende a vestirse y a comer s6lo, a hamacarse y nadar, porer la mesa

14




barrer las hojas. Pero las actividades que requieren una coordinacidn
ojo-mano mas fina, el uso del lenguaje y otras mds intelectuales es
muy dificil que pueda realizarlas. Aln después de los trece afos ha -
11ard dificultades en las tareas que le exijan independencia y respon
sabilidad no serd capaz de leer ni escribir correctamente, ni condu -
cir un vehiculo, ni cuidar un nifio mds pequefio que €é1.

Un adolescente o un adulto con Sindrome de Down tiene, por 1o general,
la inteligencia de un nino pequeio. Pese a que en los primeros  anos

parecia activo y vivaz, el ritmo de adelanto decrece gradualmente.

£1 desarrollo social de los mongdlicos supera en dos o tres anos sude
sarrollo mental. En consecuencia parecen mas inteligentes de 1o que
son en realidad, y se manejan fécilmente con el medio y las personas
qu lo rodean. A menudo se adaptan al grupo familiar, siempre que 1la
familia esté preparada para egta adaptacion. En genzral son alegres ,
amables y activos. Tienen un gusto especial por la mimica; les gusta
imitar a los demds y ésto facilita la ensefianza de nuevos modales, ha

ciéndolos comportarse como sus hermanos.

Los mongdlicos aprecian su medio, su familia, sus juguetes,etc. Son
propensos al buan humor, que mantien2 toda su vida. A veces estantris
tes, contentos, enojados o airados como cualquiera pero sus cambios
de humor no son duraderos. También se encuentran aplacado su instinto
sexual y su agresividad, es raro que un adolescente cause .problemas
entre las ninas de su vecindario y, como ya lo dijimos, se cree que

los sujetos de sexo masculino afectados por este Sindrome son estéri-




les.

La terquedad es la caracteristica mds desagradable de su personalidad.

Son muy obstinados y decididos a hacer lo que les parezca.

1.3 DIAGNOSTICO PRENATAL

El diagnéstico intrauterino puede hacerse-mediante el andlisis de los
cromosomas (cariotipo) en células obteniqas por aminocentesis y rea-
lizar un diagndstico genético en el feto humano. E1 diagndstico de és
ta u otra enfermedad podria conducir al aborto terapéutico. E1 diag -
néstico clinico es suficientemente conclusivo v s6lo en muy pocos ca-
SOS dudosoé el cariotipo es necesario para establecer el diagndstico

definitivo.

"Se ha calculado que si todas las mujeres de 35 o mds afios se abstu -
vieran de tener hijos, el Sindrome de Down disminuiria. Toda madre

joven con un hijo trisémico debe obtener consejeria genética”.
1.4 CARACTERISTICAS BIOLOSICAS

La salud y enfermedad de los nifios estd determinada por la influencia
de diversos factores es asi como la vida del nifio empieza con la fe -
cundacion del évulo. La composicidn del huevo fecundado (cigoto) in -
fluyen en los rasgos somidticos y mentales futuros del nuevo individua
Las anomalias en los elementos del cigoto, asi como los trastornos en

el ambiente prenatal pueden dar origen a defectos congénitos o a. la
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formacién de puntos de menor resistenéia-em el fiuevo organismo.

Las anomalias de los cromosomas y de los genes provocan muchos de los

defectos observados en la infancia.

Los factores nocivos del desarrollo prenatal estdn regulados por una
continua interaccién de genas con su citoplasma circundante, el que a
la Qez reacciona con el ambiente intramaterno y extramaterno. Estas
reacciones se pueden interrumpir por la influencia de factores genéti

cos como también ambientales.

E1 material cenético de los cromosomas estd constituido por las es -
tructuras intracelulares que llevan los genes. En la especie  humana
el espermatozoide y el dvulo (gametoé) aportan cada uno serie de 23
cromosomas €sto da 46 cromosomas dos de los cuales son cromosomas se-

xuales.

Los cromosomas son pequefiisimas estructuras que se encuentran en el
nlicleo de cada célula. Existen 46 en total, o sea 23 pares de cromoso
mas en cada célula normal. Cada par se designa con un nimero .que va
del 1 al 22; el par N2 23 es el cromosoma sexual. Un nifio con Sindro-
me de Down tiene 47 cromosomas, uno de 21 extra agregado al normal N2

21. Esto se denomina trisomia 21.
Un cromosoma esta constituido por miles de gen=s. Este material gené-
tico es importante para el crecimiento y el desarrcllo de todo indivi

duo, porgue los genes sc parecen a una computadora, cuyo cédigo hace
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la programécién necesaria para que el organismo funcione.Los genes de
un cromosoma trabajan con los genes similares de su cromosoma par.Para
trabajar convenientemente deben ser normales. Es decir, genes "buenos".
Un gran alterado programard un cédigo equivocado y provocara una modi-
ficacion en el desarrollo. E1 Mongdlico tiene genes "buenos" en 1los
tres cromosomas del grupo 21; desde que en el nifio con  Si{ndrome de
Down existen tres juegos de genes del numero ?1, en vez de los habitua

les su equilibrio genético queda destruido y ocurren las alteraciones

del desarrollo.

E1 nifio normal recibe 46 cromosomas de sus padres. 23, uno de cada par,
proviene de Ta madre y estan en el évulo. Otros 23 cromosomas,que for-
man el par, vienen del padre en el espermatozoide fecunda el ovulo,los
46 crdmosomas se urien para constituir el juego individual de 23 pares

de la célula incipiente.

E1 6vulo fecundado que en su origen es una célula Unica, crece por un
proceso de division ceiular; es decir, se divide en dos células idénti
cas, éstas a su vez eﬁ cuatro, y sucesivamente. A medida que las célu
las se dividen, van cambiando y organizandose para recibir los tejidos
y los organos. Cada vez que una célula se divide los cromosomas tam -
bién 1o hacen. Cada cromosoma hace una réplica exacta de si mismo, que
queda adherida al punto de estrangulaciéon denominado centromero. Con
la division celular los cromosomas idénticos se separan en el punto de
estrangulacion y cada uno de ellos integra la nueva célula,de modo que

cada nueva célula tiene un juego complejo de 46 cromosomas idénticos.
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Distribucion Defectuosa de los Cromosomas Conducentes al Sindrome de

Down.

En la division celular cuando los cromosomas deben distribuirse con
acierto se presenta el problema ocasionado por la trisomia 21.Lo que
sucede es un error de distribucidon cromosomica. Una de las dos céiu =
las nuevas recibe una cromosoma extra N2 21 y_]a otra uno de menos ,
Los demds pares se distribuyen bien con.excepcfén del N2 21.Durante
el crecimiento del nifio y en el curso de toda su vida tienen lugar
innumerables divisiones celulares. Una fé]]a de distribuc¢idn puede
producirse en cualquier momento, pero la gravedad de su efecto depen-
de del instante en gue ocurre. Cuanto mds temprano aparece mas graves
serdn las consecuencias, porque adin las células son escasas y todas

las derivadas de una contrisomia 21 seran también trisomicas.

La generalidad de los nifios cén Sindrome de Down poseen una ‘' trisomia
21 total, o sea 3 cromosomas N2 21, en cada cdlula. En esta forma pue
de deducirse que el error de la distribucidn cromosdmica se  produjo
en el desarrollo del 6vu1o o del espermatozoide o bien en la primera
division celular del dvulo fecundado. Es imposible determinar el ins-

tante en cada caso.
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2. PROBLEMATICA FAMILIAR POR EL SIKDROME DE DOWN

Es grande la importancia que tienen los integrantes de la familia,fren
te a ia problemdtica del individio afectado, por el Sindrome de Down,
para que se logre su comprension, equcacidn y promocién de las cualida

des y facultades de éstos.

En este capitulo entraremos a relacionar los aspactos concernientes a
la forma como i0s padres +vrenie a ia problemdiica de estos individuos,
la decision por parte de 1os mismos para atender mediante la educacion
especial al afectado y su actﬁacién frente a la misma, ademds es nece-
sario conocer de acuerdo a esta informacion cual es la participacion y
rehabilitacion con el fin de buscar elementos de trabajo que permitan
abrir nuevos caminos bara la orientacidn de los miembros de la familia
en especial de los padres y su introduzcion al programa de  educacidn

especiai que 1os profesionales desarrolian hacia los nifios.

Es necesario por ello conocer las expectativas que tienen los integran
tes de la familia, en particular los padres sobre el problema de  sus
hijos,para cooperar con los profesionales de la institucidon en los pro
gramas de atencion a la poblacidon afectada y buscar la capacitacion ne

cesaria que permita una adecuada atencion del afectado.
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La presencia de un individuo con Sindrome de Down afecta la vida y las
relaciones familiares, porgie en la mayoria de los casos los miembros
de 1a familia no estan preparados para aceptar el hecho; aun cuando
noten que éste es dife?énte, ellos no lo aceptan y piensan que ésto
no puede ser toda la vida y atribuyen sus rasgos diferentes a otros

factores.

La presencia de un afectado por este sindrome representa una carga adi
cional en el hogar y el comportamiento de los padres de ignorar el pro
blema ante su gravedad, no permitiré-llenar las necesidades bdsicas de
afecto. Ante esta situacidn conflictiva se manifisstan sentimientos de

nen fin tna
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cliipa, de rechazo abiertc ¢ interior, deo sobre oroteccis
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actitud diferente en cada miembro que afectard ei mongélico - tarde o

temprano.
2.7 RELACION DE LOS PAGRES CON EL MONGDLICC

En 1o que concierne a los padres, su actitud debe ser muy consciente ,
madura y ecuanime hacia los hijos afectados del sindrome. Debe hacerse
todo‘lo posible para que la familia comprenda su propia prcoblemdtica .
Las acciones de 1o§ padres frente a un hijo con Sindrome de Down se: de
be ‘a 1la forma en que ellos conciben que su importancia y sus relacio -

nes sociales se ven afectadas por la existencia de éste.
La mayoria de padres, al comienzo intentan negar la realidad del defec
to. Este periodo suele ir sequido de otro de frustracién,desorganiza =

cién, autoacusacidn e interrogantes en €l cual los temores y anrsieda -
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des sobre el futuro 1legan a ser abrumadores. En este periodo son nece
sarias las explicaciones sencillas, la ayuda y la orientacion para la

familia.

Cuando se han organizado las defensas de los padres, aparecen las ne-

gitivas, la hostilidad y la desviacion de la responsabi]idéd.

Los problemas son tan variados como las personas afectadas por ellos ,

La mayoria de padres cualquiera -que sea su formacion, tienen sentimien.
tos de culpabilidad que deben resolverse para que no se qesarrollen ac

titudés de autosacrificio, sobre proteccidn exagerada o rechazo del ni

fio. La mayoria de familias tienen sentimientos ambivalentes  respecto

al nifo, los cuales van desde la hostilidad a Ta condescendencia obse-

siva. £l nifo puede quedar privado de ias experiencias normales debido

al exceso de condescendencia dado el descuido y privacion que sufren

de los elementos y recursos naturales del medio.

Las dificultades familiares pueden desencadenarse con la presencia de
un individuo afectado por el Sindrome de Down. Es preciso que los pa -
dres "acepten representar diferentes papeles y 1levar a cabo adaptacio-
nes psicoldgicas que en otro caso no habrian sido necesarias, debido a

que el nifio continia dependiendo de ellos.

Las relaciones que deben mantenzsr los padres entre si, deben ser bue -
nas porque unas complejas relaciones familiares influyen en el afecta-

do por el Sindrome de Down demostrdndose en las desadaptaciones emocio

nales constituyéndose en causantes de lcs problemas emocionales del

22




i

' PARA USO !5)<CLUSIVO EN
LA SAlA DE CCNSULTA

afectado.

No se puede negar la existencia de familias en crisis, con separacio -
nes matrimoniales o coincidentes con la presencia de un miembro afecta
do por la deficiencia. No estd demostrado que las frecuencias de dis -
codias entre los padres de mongdlicos sea mayor o menor que las exis-

‘tentes con hijos normales, pero de hecho si existen.

Los padres y en genzral la familia del Mongdlico, no deja de tener ra§
gos especiales, por dos motivos fundamentales: La situacidn familiar y

la actuacidn extrafamiliar o del entorno ambiental.

Depende de 1la orientacion cientifica el que ios modifiquemos en positi

vos, faciiitando la integracidn social de la familia del Mongdlico.

La familia del Mongdélico es vulnerable, terriblemente fragil,su estabi
lidad depende mucho de la ayuda y comprension que encuentran en la so-
ciadad que les rodea, normalmente e§tén rodeados de parientes y amigos
cercanos, si ellos fallan ignorando la problemdtica de la familia; és-
ta cerrard y no dara facil acceso y la comunicacién con el exterior
quedara cortada y s6lo continuard internamente, entre los miembros fa
miliares con lo cual podran sobrellevar las tensiones que estdn pade -

ciendo.

Existen padres que en forma dptima solucionan sus problemas a medida
que é€stos van surgiendo. En cambio otros que son aceptados por la so -

ciedad, se alejan de ellapor la presencia del Mongdlico, torndndose in
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capaces para idear cualquier iniciativa. No saben como superar esa cri
sis y terminan por convertir al subnormal en centro de todos los pro -

blemas.

La relacion entre padres si es armoniosa, los elementos y actitudes ha
cia la prole suelen ser mds constructivos que cuandd el matrimonio es-
td en conflicto. Los factores econdémicos contribuyen a aumentar el pro

blema en el hogar, y claro estd, que ello incide en las relaciones pa

dres e hijos. Las actitudes derivan en muchos casos de experiencias in

fantiles que coadyuvaron a configurar su propia personalidad.Se ha com
probado que la actitud de un padre hacia su hijo, muchas veces repre -
senta un desplazamiento de 1a que el observara anteriormente con  sus

progenitores.

Si los padres no se hallan emocionalmente muy perturbados y sus rela-
ciones con los hijos se desenvuelven en forma mas o menos normal, me -
diante consejos, sugerencias o estimulos, pueden ayudadrseles a mejorar

su actitud sobre todo con el hijo Qeficiente.

Los padres pueden prestar una gran ayuda a los profesionales,cuandd se
trata de buscar el origen de los trastornos afectivos, sociales y peda
gégicos que perturban el desenvolvimiento escolar de los afectados’

Los padres deben ayudar al rifio para no acrecentar su problema. Muchas
de las desadaptaciones escolares son en realidad agresiones dirigidas

contra los valores parentales.

Los padres juegan un papel 1importante en el individuo afectado porque
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son ellos los encargados de brindar los primeros estimulos para su vi

da futura.

E1 término aceptacion, tal como se emplea en el 1éxico de la
educacion infantil se refiera a la aceptacion del nifio por
sus padres. Usado generalmente para designar lo contrariodel
rechazo. Expresa la actitud positiva y constructiva de los
padres hacia el nifio, sus sentimientos y conducta, constitu-
yen una ayuda considerable para su sentfmiento de seguridad
y para el desarrollo de su personalidad. La aceptacion pater
ha significa fundamentalmente el sentimiento de admisidn de
un padre hacia el hijo, que se manifestard en sus actitudes
y conducta.

i

ueden manifestarse la

g
(%
)

5
Las formas mis comunes Bor las cuales

aceptacidén paterna son

Los padres encuentran placer en admitir a sus hijos y lo de-
muestran con los hechos y con palabras, los elogian ante los
demds, gozan con estar con ellos y se interesan por su creci
miento y evolucidon, por sus placeres y éxitos. E1 padre .que
acepta a su hijo, es generoso y 1o rodea de los cuidados y
la proteccion adecuada. Los padres evidencian su carifio con
expresiones de afecto en el contacto fisico,alimentan a ° su
‘hijo y valoran cada uno de sus progresos y €xitos.

Los padres que aceptan a su hijo casi siempre propenden a ser
bien equilibrados. Sus relaciones matrimoniales son armonio-
sas y satisfactorias y traen desde su ninez  personalidades
normales y no neurdticas. Los padres que acogen a undeficien
te o tratan de una manera objetiva que no tienen - necesidad
de utilizarlo como medio de compansar sus aspiraciones. insa
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La supervivencia del nifio depende de los cuidados que otros le prodi-
guen. En nuestra sociedad incumben a Ta familia bajo Ta responsabili-
dad de los padres. A consecuencia de ello, y de la necesidad qus tie-
ne el nifio de una constante asistencia durante el periodo de su infan
cia, la relacion padre-hijos, son sumamente estrechas e intimas. Pero
se dan amplias variaciones en el tipo de atencidon que repercuten pro-
fundaﬁente en la seguridad emocional del nifio y en la futura direc -
cion de su personalidad, en desarrollo del individuo afectado. Séloen
los G1timos aﬁoé se ha apreciado debidamente ﬁa influencia de las re-
lacicnes natarno filiales en el desenvolvimiento de 1z vida de les

afectados por este sindrome.

La seguridad la proporcionan los padres mediante sus actividades, al
empezar la vida la demostracion mas palpable de esta seguridad es el
afecto al nifio. La dependencia respecto de los padres que esta seguri

dad implica persiste siempre.

A medida que se acumulan experiencias en la educacién especial se va

considerando cada vez mds la seguridad del nifo.

Las relaciones paterno-filiales ofrecen dos aspectos fundamentales :

2NUEVA ENCICLOPEDIA PEDAGOGICA DEL EDUCADOR. tomo 1, p.285.

26




- La exigencia de seguridad.
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- La exigencia de autoridad.
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Ambas estan en conflicto frecuente; pero tienen igual importancia.

Es importante hacer referencia a la adaptacion de los padres, al naci-
miento de un nifio con Sindrome de Down. E1 padre debe encarar con rea-
lismo sus sentimientos hacia el nifio y su problema, luego ser sincero

y franco con el resto de la familia.

Todos Tos miembros de la familia son importantes y deben ser obieto de
preocupacién y cuidado. Claro que el afectado son Sindrome de Down,ne-
cesita mucha mas atencion, comprension y paciencia, hay .que recordar
‘que no es sino un miembro del grupo, no debe dirsele prioridad ~ sobre

los demds, en cuanto carifio, atencidon y comprension.

E1 padre debe querer al nifio como perscna que es. Asi 1legard a desa -
rrollar su propia personalidad y a expresar sus sentimientos, y sabra
manténer su lugar como miembro de una familia o de cualquier otro gru-
po. Como a cualquiera el padre y la madre deben estimularle, ayudando-
le asi a que desarrolle su propio potencial, para que viva una existen

cia feliz y provechosa.

La solucidn inicial del problema esta en aceptar el que el nifio tiene
el Sindrome de Down. La aceptacion y en cierta medida la aprobacion es

necesaria para que el efecto fluya naturalmente y asi lograr la ale -
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gria, el calor y el estimulo de la relacidn reciproca padre-hijo. Si
existe aceptacion, aprobacion y una corriente afectuosa natural, no

existirian problemas para la crianza del nifio.

Hay padres que no dan una aceptacidn realista al problema entonces se
corre el riesgo del rechazo o de la .sobreproteccidn del nifio,con sus
afectos adversos para el nifo y para su familia. En vez de estimular
al nifio para que alcance el nivel que le es propio en sus ejecuciones,
se espera de é1 demasiado, o se exige poco. El rechazo 1leva a un
sentimiento de culpa permanente en 10s padres y éste suele ser la cau
sa de la sobre proteccidon o rechazo, que se le brinda al nifio. Cuando

no ex
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iste aceptacidn todos 1levan lac de perder y tants log padrec co
mo el individuo afectado no disfrutan de uno de los hechos mds gratos

de la vida, esa corriente de carifno natural entre padres e hijos.

"Si el ambiente familiar ha sido nefasto, implicando el rechazo del
nino,es probable gue su evolucion haya quedado perturbada.Ha acumula-
do fracasos, reproches y castigos, se le ha acusado y el ha respondi-

do a su manera"3.

Los nifios responden de diferentes maneras a las actitudes de los pa -
dres: Segin el grado en que sean frustrados por sus padres, ya seapor
un control demasiado severo, por temor a perder su carifo, se tornan

mds 0 menos agresivos.

3W\LLON, A. Les origines de 1a penseé chez L, Enfant. P.u.P. p.343.
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Cuando el control y la direccion paterna, es inadecuada o sea que npo
se les da el trato qﬁe estos individuos (Mongdlicos) merecen pueden de
sarrollar una conducta que demuestra que sienten la forma en que se
les trata. La sobrepfoteccién tampoco es buena para estos nifios,por -

que los limita mds de que son y entorpecen mds el desarrollo de ellos

Las relaciones paterno-filiales son responsables de los temores y 1la

retraccion y el aislamiento.

Tratemos un poco ahora el rechazo: Se puede entender como sentimiento
y como comportamiento. En cuanto a sentimiento, se refiere al odio vy

hostilidad cue un padre siente hacia su hijo.

Como comportamiento, dicese que un padre rechaza al hijo cuando se
muestra agresivo y hostil. Un padre rechaza a su hijo cuando presenta

cualquiera problemdtica castigdndole, maltratdndolo, etc.

En educacion el rechazo significa mds que el hecho de que el nacimien
to de un nifo no haya sido deseado. Los padres evidencian estas acti-
tudes descuidando al nifio, no suministrédndole los alimentos adecuados,

ropa y educacion apropiada,

Las amenazas de separacidn o castigo ejercen en el nifio un fuerte efec
to aun mayor que los mismos actos. Otra forma de rechazo es humillar

al nifio, ridiculizarlo, etc.
Los padres experimentan ciertos sentimientos de culpabilidad por abri
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gar sentimientos hést%]es hacia su hijo, ¥y cuidan de no exhibirlos
abiertamente. Para el nifio el rechazo es una frustracidn y responde a
61 como también a otra experiencia de ese tipo. Es comun que reaccio-
ne enérgiramente o haciendo gracias mimicas, tratando de conseguir el
amor de sus padres, si no 1o logra busca la forma de atraer la aten -

cién de ellos y de los demds en cualquier forma.
2.2 RELACION ENTRE HERMANOS

Los hermanos son un importante aspecto de la dinamica y el sosten de
la familia. En las familias numerosas y en aquellas donde haygran di
ferencia de edad, entre los hermanos, 1os mayores desempefian un papel

mds importante como :
- E1 ayudar a la crianza de los hijos mas pequefios.

-En 1as familias desorganizadas, 1os hermanos desempefian muchos pape -

les, unos para otros.

-Los celos entre hermanos constituyen un sentimiento natural suelen ser
mas vivos entre hermanos del mismo sexo, que entre los de sexo dife -
rente. La conducta del nifio mayor celoso se caracteriza por :

= Su hostilidad para con el menor.

=-Por el deseo de revivir los deseos y ventajas de que goza €ste.

30




e USNO Y

16

PRBR S T LSULTA
. pE COt 1SU

= Por una excesiva demanda de atenciones paternas.

La hostilidad puede ser franca y manifestarse en forma de ataques al

menor, pero también puede ser solapada.

Se ha hablado mucho sobre la afeccion psicoldgica sobre 1los
hermanos del Mongdlico. En la practica no lo hemos confirma-
. do y suponemos que dependerd de la actuacidn de los padres .
La crisis de celos puede surgir, y acbstumbfan a presentarse
en alguna etapa debida a la mayor dedicacion de los padres al
hijo necesitado, se solventan con facilidad justificando 1las
razones y dialogando con sus propios hijos. Aunque  tampoco
debe abusarse en privilegios con el deficiente, y evitar que
los hermanos tengan que ceder siempre a sus caprichos,tam -
bién es un error parental pretender traspasar una excesiva
responsabilidad a lTos hermanos, credndoles una innecesaria

carga de ansiedadd.

La experiencia de vivir con un hermano o hermana gravemente deficien-
te puede emplearse de manera constructiva para ensefiar tolerancia,pa-
ciencia y comprension hacia los demds. Si los hermanos aceptan abier
tamente al nifio como una persona a pesar de su limitacidn, junto con
sus fallos y éxitos mds limitados ofrecen un maravilloso ejemplo a

las demds personas de su colectividad. Este es el mejor método - de

educacion publica.

ii d g 3 . - s~
CASTELLS CUIXART, P. Guia prdactica de la salud y psicologia del nifio.

1983. p.159.
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Los padres deben evitar las comparaciones geSiavorables entre el traba
jo de los diversos hermanos, cada uno tiene posibilidades en funcion
de su edad y de su constitucidon. Estas no pueden ser iguales para todos.
No admitirlo equivale a suscitar celos fraternos que no conducen a na

da.

Los celos entre hermanos son la primera experiencia que recibe el ni-
fio de la competencia social, no es bueno, ni %a]o que el nifio esté so-
lo; pero es bueno que tenga hermanos. La funcidn esencial de los herma
nos es facilitar la  socializacién del nifio. Esta adaptacion se con-
sigue por el paso de la rivalidad a 1a amistad y ésta tiene la ventaja
de manifestarse en el medio familiar, donde los padres acttian como mo

deradores que fijan las normas y los limites dencro de los cuales pue-

den manifestarse.

E1 conocimiento por parte de fa familia que los nifos sienten celos es
la primara medida de su prevencion. Ademds debe permitirse que los her
manos crezcan al unisono, participando en los mismos juegos y compar -
tiendo los mismos amigos con 1o que se conocerdn mejor y no serdan ex -
trafios. Si el nifno ha crecido con otros hermanos, ha aprendido en su
vida cotidiana que €1, no es centro de todo, que sus hermanos tienen
también su propia voluntad, que no siempre se puede conseguir lo que

uno quiere.

2.3 RELACION CON OTROS MIEMBROS DE LA FAMILIA
Las reacciones de otros miembros de la familia frente al afectado con
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Sindrome de Down, son variadas y complicadas y es necesaria una estre
cha observacion en el hogar, 1la familia necesita de una grandosis de

ayuda, para establecerse mientras el nifo es pequefo.

E1 exceso de consejo y de interferencia de otros miembros de la fami-
1ia, pueden aumentar enormemente las ansiedades de los padres y difi-

culta la atencidn que se le brinda al pequefio.

Cuando se toma la decision de un exdmen psicoldgico o psiquidtrico ,
han intervenido muchas personas para aclararle la problemdtica a 1los
angustiados padres, los cuales afectados seriamente, esperan del psi-

quiatra un verdadero milagro.

.Los démés miembros de la familia juegan un papel importnte en el desa
rfo]]o y desenvolvimiento de un Mongdlico ésto tratando de .1levarlo
por un camino grato y agradable con 1a ayuda de profesionales en edu-
cacion especial, Unica alternativa que los padres de innumerables in-

quietudes comprenden To que han decidido.

Tanto los padres como los demds familiares serdn mds propensos a una
adaptacion normal a largo plazo, si los problemas originados por el
miembro normal de la familia son tratados directamente, conviviendo

con ellos y aprendiendo a cada momentoc de sus limitaciones.

Con el correr de los dias, los otros miembros de la familia estardn de
acuerdo en la necesidad de ingreso del afectado a una institucidn ade

cuada. La sociedad debe dar atencidn para aquellos con afectado o na-
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cidos con condiciones menos:-favorecidas.

Es de gran importancia la relacion con los demds miembros de la fami-
lia, ya que muchas de ellas se hallan unidas en una direccidn concre-

tay debenden unos de otros, hasta un limite determinado.

Citando el individuo afectado por la trisomia 27 o sea el Mongdlico ,
se desprende de uno de los miembros de la familia, sufre un cambio
brusco porque ya no va a dar o aportar nada para ampliar sus conoci -

mientos.

Muchas familias consideran razonable abandonar a su suerte al defi- -
ciente, la solucidon no estd ahi, ya que el nifio afectado necesita de
los cuidados y atenciones que s6lo la familia del nifio puede propor -

cionar.
2.4 RELACIGON CON LOS PROFESORES

En la educacidn de un nifio las relaciones entre padres y maestros
plantean cada vez mas numerosos problemas. Esto se debe a la existen-
cia de dos sociedades que comparten la tarea educativa: la familia . ,
de una parte y la Escuela de otra; esta ultima ve aumentar dia a dia
sus problemas a expensas de la primera. E1 papel del maestro en este
campo es particularmente delicado exigen un gran conocimiento de 1la

psicologia y sobre todo de su comportamiento afectivo.

La funcion de la escuela, se ha ampliado en profundidad en 1a forma de
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accién que la misma ejecuta.Su funcién soci%ﬂ*y;gﬁ'funcién moral se
han desarrollado.lLa escuela pretende no sélc dispensar instruccidén, si
no que tiene la ambicidn de formar todo el ser de cada uno de los
alumnos,y de prepérar]os para vivir en el mundo que les correspondera
Su accidn se superpone a la de la familia. E1 nifio tiene necesidad de
modo absoluto de que exista una unidad de accidn entre las  personas

encargadas de educarlo.

Si los principios educativos de la escuela o de la familia no estdn en
armonia, le desconcierta intimamente sobre todo al afectado, porque
ese desequilibrio puede reflejarse en é1, a través de un humor inesta-
ble, caprichoso e irritable, por mal comportamiento en el hogar, por

su misma explotacion insuficiente de sus recursos naturales.

Los conflictos afectivos familiares que haya podido experimentar un
individuo, repercuten en las situaciones afectiVas, andlogas que per
sisten en la vida escolar, porque un nifio que haya aceptado mal los
lazos afectivos serd que supone toda 1la evolucidn intentard captar la
atencion y el amor de los profesores por todos los medios, ya queellos

le brindardn dedicacion, aquella que no le brindaron sus padres.

E1 nifio dificil, que no coopera necesita de la comprension de sus
maestros y es aqui donde requiere de una buena relacion familiar. La
cooperacion del maestro comprensivo dard unidad a la vida del nifo; su
ausencia, la desintegrard, por eso debemos bregar porque las  buenas

ensefianzas se transfieran a la vida escolar, y reciprocamente; y  por

qu= ambas se reflejan en la vida del nifio,fuera de tales esferas a
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fin de que 1leguen a un mayor nivel en sus propios actos y en la elec
cion de sus compafieros. Aqui se trata de una meta posible y que debe

alcanzarce.

Acaso los primeros resultados se deben ver poco a poco y sean difici-
les de apreciar. Pero siempre serd fructifero que el maestro - adopte
una actitud amistosa, aunque cientifica. E1 beneficiado serd el nifio

y consecuentemente la sociedad.

E1 esfuerzo del maestro por establecer una sincera amistad con los pa
dres dard provechosos resultados. No se planteard antagonismo algunc,
y si surae, <e desvanecerd pronto. Cuando un nifo manifiesta mayor in
suficiencia, el maestro debé desarrollar especial trabajo ,dentro del
sistema escolar corriente, ello redundard asi mismo en beneficio del

padre, que ampliard su vision de la vida futura del nifo.

Practicados en gran escala, estos procedimientos mejoran las relacio-

nes con los maestros y los desequilibrios entre algunos padres e hi -

Jjos.

Son los profesores quienes toman la iniciativa para ensefiar a los pa-
dres las dificultades escolares de otro orden, las que se refieren a

las relaciones del colegial con sus compaferos.

Una mala adaptacion a la vida escolar se puede dar en dos actitudes
opuestas o bien, una timidez excesiva, un repliegue contra si mismos

de aquellos que no se atreven a mezciarse con sus compafieros, y tomar
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parte de SQS juegos, o por el contrario en la agresividad, en los mds
débiles, por las bromas en el primer caso, aparecen problemas con los
nifios demasiado mimados en su familia, que los han vuz2lto delicados y
en exceso vulnerables a su afectividad. E1 profesor suele avudar a los

padres en una educacidn especial mds tonificante.

E1 profesor, no se debe sentir afectado por e] mal comportamiento o
rendimiento de su alumno, sino de conservér la serenidad. Su actitud
serda la de observar y la de educar. Realiza la entrevista para un be-
neficio, tratando de conoéer las condicianes en que-vive el alumno |,
fuera de la escuela y comprender en que medida los padres explican la

psicologia.

Si estas condiciones se cumplen, la entrevista sera fecunda .disipara
los mal entendidos y contribuird a armonizar los esfuerzos con unaedu

cacion mds eficaz.

E1 profesor para nifios deficientes y en especial los Mongdlicos debe
recibir una capacitacion adecuada para este tipo de casos, 1o que obli
ga a que el maestro esté actualizado, en lo que a éste, la educacidn

se refiere.
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3. INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL

Antes de tratar la intervencidn del Trabajador Social, con el Mongdli-
co y la familia de éste, es menester hacer un bosquejo de la interven-

cion del Trabajador Social, en el area de la salud.

E1 establecimiento y desarrollo del Trabqjador Soéia] a nivel de salud
durante los Ultimes 50 afios, ha sqrgido debido al reconocimiento por
parte de la medicina del significado de los aspectos scciales y emo - .
cionales de la salud y de la enfermedad. E1 concepto amplio de la medi
cina nunca ha estado limitado al tratamiento de los males fisicos,sino
que ha combinado el tratamiento de la enfermedad fisica o invalidez vy
el tratamiento de factores sociales desfavorables que afectan la efi -
ciencia de la atencion médica y coniribuyen a aumentar el grado y 1la

duracidn de la capacidad.
Cada vez que se ha ido teniendo en cuenta la influencia del ambiente y
las emociones sobre enfermedad, 1o que podemos apreciar en la literatu

ra médica y social de los.ultimos afos.

Desde 1930 en Estados Unidos de Norte América, los Trabajadores Socia -

les, comenzaron a actuar en programas de salud y bienestar para gran -
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des sectores de la poblacion, con otros profesionales afines como los
médicos, higienistas y las enfermeras de salud publica. Asi los traba
Jadores sociales fueron adquiriendo un conjunto de conceptos de gran
importancia entre los que .podemos mencionar: el énfasis positivo en
la salud, mas que en la enfermedad, la calidad de los servicios para
lograr y mantener la salud y el derecho de todos los individuos auna

adecuada atencion médica que respete la dignidad del hombre.

E1 derecho de cada persona a esos servicios y tipo de asistencia . quz
promueven, recuperen 0 CONServen Sus recursos como ser humano y acre
cientan su compztencia social y satisfaccion personal, constituyen los

primordiales principios valores de la profesion de Trabajador Social.

También la funcidn social de ]aé instituciones proyectadas a la comu-
nidad, ha ido expendiéndose rdpidamente..Con una nueva vision aprecia
mos que las instituciones se van haciendo cada vez mas conscientes del
paciente como individuo que tiene.. necesidades, extendiendo sus ser-
vicios hasta llegar a sus hogares y empezando a moverse hacia progra-
mas coordinados de servicios para grupos de poblacion. En otras pala-
bras.existen la necesidad de ver a la persona enferma para tratarle co
mo un ser integra, un miembro perteneciente a una familia y a una co

munidad mas bien que como un caso particular.

En los ultimos afios ha existido también un movimiento en el Trabaja -
dor Social, mientras que las teorias psiquiatricas contindan jugando
un rol predominante, se estd logrando un mejor equilibrio, con el re-

conocimiento de la importancia en la influencia socio-cultural,en 1la
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conducta humana.

Es grande el valor del profesional de Trabajo Social, como persona ca
pacitada para mejorar aspectos y orientar a los individuos en la con-
secucién de objetivos frente a sus necesidades humanas y sociales
Por 1o tanto de la comprension qu= el profesional de Trabajo Social ;
de a la dinamica de la conduzta humana, determinara su actuacion den-
tro del grupo de profesionales que brindah un servicio de tratamiento
al individuo y logrard asi la recuperacion de la situaciéon problema ,
la prevencidn de 1a misma y la formaciénlde nuevas medidas que deter-
minen la asistencia profesional, que atiende las necesidades de 1os
individuos de le sociedad, donde el Trabajador Social, esta incluido
y a la que se debe como profesional en su papel de agente de cambio .
De esta manera se puede tener una idea del concepto y de la evolucién
que el trabajo social en el area de 1a salud, ha tenido en los Glti -
mos afios propendiendo por una‘ubicacién mejor dentro de las demds dis

ciplinas que tienen como objetivo, la atencidon del ser humano.

E1 Trabajador Social, se va a interesar en la relacidon existente en -
tre el individuo afectado por el Sindrome de Down, la familia de éste
y la sociedad en general. Asi el planteard soluciones acordes con la

realidad.

E1 Trabajador Social dentrode esta problemdtica se interesa en inves-
tigar a la familia del paciente porque en este medio, se conocen si -
tuaciones problemas que jmpiden la adaptacién de éste en el nidcleo fa

miliar, creando conflictos internos.De acuerdo al estudio. realizado
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por el profesional de Trabajo Social, se ha interpretado la realidad.

Lo primero que se busca es la aceptacidn del Mongdlico como la perso-
na que es, rodedndosele de un medio agradable, donde se sienta acepta
do, ésto aumenta las posibilidades de adelanto social y aspiraciones

de éste.

’

Las complejas relaciones familiares influyen en el Mongdlico demos -
trandose en las desadaptaciones emocionales, constituyéndose en cau -

sante de los problemas de 1a personalidad o conducta del Mongdlico.

E1 Trabajador Social busca la superacion de problemas familiares. En
sintesis se interesa por el bienastar social del Mongdlico y la fami-
lia de éste; la participacion de ios padres es importante, son ellos
los que estdn relacionados directamente con el individuo problema y

serdn gestores del desarrollo familiar y el de sus hijos.

E1 Trabajador Social prepara a las madres que van a dar a luz y a las
que ya dieron a la aceptacion de un nifio deficiente, brindando una
orientacion a la familia para que contribuyanal logro de la integra -
cion del mongdlico a la sociedad,buscando asi que las actitudes de 1la
familia sean positivas para que con ello el Mongdlico persiva la acep

tacion de que es objeto.
3.7 INTERVERNCION CON EL INDIVIDUO AFECTADO POR EL SINDROME DE DOWN
Los Trabajadores Sociales entran en contacto con las familias, y 1o0s
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nifios problema ', en este caso Sindrome de Down, en una variedad de am

bientes y encuentran diversas actitudes en los padres.

Los nifios enfocan el tratmiento con distintas expectativas,también de
sean que cambien las circunstancias externas, pero no cambiar ellos.
0 pueden considerarse merecedores de castigo y querer cambiar,a]gunoé
se encuentran convencidos de que sus vidas nunca mejorardn.Aunque sus
expéctativas dependen en gran parte de 1a§'actitUdes paternas y expe-
riencias previas tendran ideas acerca del significado y del proceso de
tratamiento. Una meta de tratamiento es éumentar la comprension de to

dos los participantes.

Uno de los aspectos que hacen referencia a la intervencidn del Traba-
jadorISoc1a1, con el Mongdlico, es el de manejar las situaciones con-
flictivas, dadas por la tensidon de los individuos que se hayan incapa
citados de actuar en forma natural ante la deficiencia que presentan
por la existencia de un cromosoma extra en el par 21. Estos indivi -
duos presentan un atraso en su desarrollo no solamente fisico, sino
también mental, esto trae consig una indaptacidn social y dificul-
tades en el aprendizaje que le impide actuar normalmente, y por ei]o

necesitan de una educacidon especial.

E1 Trabajador Social, actuaré'con el conocimiento de las necesidades
individuales y sociales, no satisfechas e insatisfechas, ocasionadas
por conflictos internos ocurridos por perturbaciones externas que pre
sicnan al individuo, uno de estos dos aspectos o los dos, estan afec-

tando adversamente la funcion social del individuo, la responsabili -
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dad corresponde al Trﬁbajador Sraiealt (A

Asi el Trabajador Social, entra a desarrollar el conocimiento de 1las
necesidades del individuo y del problema, apreciar la capacidad de 1la
persona para afrontarlo, estimular todas las fuerzas interiores de que
ella disponga para lograr una rehabilitacion satisfactoria y utilizar
as1 todos los recursos del medio y la comunidad que sirvan para ayudar
a la comprension del afectado. Es necesario due para el tratamiento se
tenga en cuenta, segdn la evaluacidn del Mongdlico, su potencial tanto
fisico-mental-social con el fin de determinar el tratamiento a seguir
y obtener a tratamiento a un nivel de adaptacidn social-laboral, que
integrado a las acciones de las otras disciplinas incidirdn para wuna
recuperacion favordble del paciente acorde del medio socio-cultural y
economico en el cual estd ubicado el sujeto; la orientacion social del
Mongdlico de acuerdo a sus capacidades y las oportunidades existentes
de formacion profesional o empleo y su adaptacion a dicho me-

dio.'

E1 Trabajador Social propende mediante su actuacion para lograr que el

individuo se acepte a si mismo, con su limitacidn,ser aceptado por el

medio familiar y social del cual forma parte. Mediante su participa

cion social, el Trabajador Social logrard que el individuo sea acep
tado como parte integrante de la poblacidén, con los mismos derechos y

responsabilidades que los demds de acuerdo a su limitacion.

Un programa de rehabilitacion atendido por el Trabajador Social pro

mueve el mdximo de oportunidades para la persona afectada y evita el
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su desvalorizacion personal o la discriminacion contra ellos, por par
te de otros miembros del grupo que no quieren entender la limitaciodn

de individuo.

Es 1a labor del Trabajador Social, la que puede ayudar a los indivi -
duos afectados, a sus familias y grdpos relacionados con €1 superar
la sensaci6n de estar estorbando, ya que todo individuo merece ser tra

tado como persona necesaria en el medio social donde se desenvuelve.

E1 Trabajo Social, como disciplina interviniente en la rehabilitacion
del Mongdlico, se involucra en el estudio del paciente, de la familia
y del medio social que 1o rodea, en sus elementos esenciales v en as-
_pectos circunstanciales mds significativos (nivel socio-econémico y
familiar, educacion y relaciones 1ntérpersonales que se dan) con el
fin de poder interpretar o diagnosticar las necesidades y potenciali-
dades del afectado y de los miembros que 1o atienden. De acuerdo a és
to, el Trabajador Social trazard planes para tratar los problemas 'y
atender sus potenciales y necesidades en colaboracidn con el  equipo
interdisciplinario que atiende la rehabilitacidon del individuo afecta

do.

3.2 INTERVENCION CON LOS PADRES

E1 Trabajador Social, va a intervenir directamente con los padres del
individuo jor el Sindrome de Down, buscando el desarrollo de ellos ,
por medio de programas que propendan por la rehabilitacién y promo -

cion del nifio especial.
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Organizando con las familias, actividades creativas enfocando las im -
plicaciones psicosociales del problema del retardo mental y la adapta-
cion al medio social, asi como otros temas relacionados con el mongo-

1ismo.

Se le aconseja a los padres continuar el tratamiento del afectado,des
pués de que éste ha terminado, asi logrard un mayor y mejor desenvol-

vimiento de su hijo a nivel social.

Los padres que en la infancia carecieron de adecuados padres
son infantiles en sus relaciones con la gente y deprimidos ,
desesperanzados y desvalidos acerca de la vida. Mas que pe -
dirles rumien con sus prcoblemas el Trabajador Social gz
mostrarle que alguien acepta su deseo de que las cosas fue -
ran mejor, comunicdncose con €1i0s, ayudandolos en

deros confiictos y visitandolos.

Pero las cosas no son tan fdaciles. Aunque éstos padres nece-
sitan acercamiento y atencidon desconfian de las personas yde
la fidelidad. De este modo, pondran a prueba la sinceridad
del Trabajador Social, mediante la competencia con sus hijos
Estos padres tal vez sean personalidades marginales, con de-
ficiencias que proceden de traumas sufridos en los primeros

afios de vida.>

Los padres que observan la forma en que el Trabajador Social trata a

sus hijos y juega con ellos,quizad procuren imitar su comportamiento.

5 E . . . 3 3
LEIBERMA, Florence. Trabajo social, el nifio y su familia.p.229.
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Es mds frecuente que se incorporen al tratamién%e;-uun rd esperanza
de que el Trabajador Social, les diga lo que tienen que hacer e inclu
so solicitan consejos. Si el Trabajador Social toma su requirimien .
to al pie de la 1étra y les aconseja sin tener en cuenta sus necesida
des, el consejo mds que ayudar, puede hacer dafio. Hay padres quz to -
man el consejo como o bien no 1o siguen o 1o hacen en una forma que
perjudica el tratamiento. Esto ocurre cuando{]os Trabajadores Socia -
les, al descubrir hdbitos en el modo de vestir o de comportarse que
resultan seductores para los nifios, aconsejan al padre o la madre que
los cambie, luego descubren que el tipo de cambio hecho por los pa -
dres ha intensificado las actividades. Cuando los padres aceptan el
consejo rdpidamente, antes de que se haya establecido una relacidon de
tratamiento significativa, nada aprenderdn porque actdan por rutina.
Sin embargn, a menudo distorsionan las instrucciones, para satisfa -

cer sus necesidades y al final hacen que la situacion empeore.

Cuando Tos padres carecen de informacidn sobre un tépico sus informa-
ciones y consejos son racionales y el asesoramiento puede ser (til pa
ra ellos. Es mejor explorar alternativas posibles influyendo 1o que
ellos han intentado, 10 que creen que puede.funcionar y las razones
para ello. Como parte de este proceso, los Trabajadores Sociales tie-
nen que compartir sus propias incertidumbres y faltas de conocimientq
demostrando que una persona puede sentirse comoda con las limitacio -

nes humanas.

Algunas veces los padres solicitan ayuda profesional y con frecu2ncia

expresan un anhe:o de soluciones y pueden fdcilmente intensificar el
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deseo del Trabajador Social, de ejercer un
salvar al nifio mediante la manipulacion del comportamiento paterno y

la creacion de un ambiente perfecto.
3.3 INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL EN CEDES

La oficina de servicio social depende del Departamento de psicologia
(ver organigrama) perteneciente a su vez a la seccidn técnica,y cien-
tifica del centro de educacion especial, y trabaja en coordinacidn con

los demds departamentos que prestan servicios a la institucion.

La oficina de Trabajo Social estard identificada con los objetivos de
la institucidon para la realizacion de sus actividades, dichos objeti-

vos comprenden :

- Brindar educacion y rehabilitacion a los nifios con retardo mental ,

con el fin de adaptarlos a la vida familiar y social.

~ Solucionar los probliemas de nifios que presentan retardo mental, con

el fin de adaptarlos a la vida familiar y social.

- Solucionar los problemas de nifios que sin presentar retardo mental
son rechazados por los colegios normales por presentar deficiencia pa

ra lograr un aprendizaje a nivel de educacidn general.

- Atender a los nifios en.la edad mds temprana para lograr desarrollar

habilidades y potencialidades que en una educacion tardia serian di-

47




ficiles de adelantar. Todo ésto de acuerdo aun servicio social sin ani

mo de lucro.
3.3.1 Objetivo de 1a Oficina de Servicio Social.

Entre los objetivos de Trabajo Social estdn :

- Velar por el bienestar de los nifios especiales, de sus familiares y
grupos sociales donde se ubiquen, vigilando sus caracteristicas socia-
les y econdémicas que van a afectar su vida con el fin de brindarle

orientacién en las necesidades que presente.’

- Desarrollar programas de promocidén, proteccidon y recuperacion hacia
las familias de las personas especiales con el fin de que puedan uti-
-Yizar los servicios de instituciones de salud que les permite obtener

beneficios de sus servicios con la participacion de los profesionales.

- Conocer las expectativas y problemas especificos de las familias de
los nifios especiales, con el fin de organizar programas que Sean res -

puestas a ellos.

- Promover a nivel de las secciones de Trabajo Social de las empresas
de la ciudad, el conocimiento del retardo mental con el fin de concien
tizar a la comunidad en general de la necesidad de atencién del  nifio
especial y recibir de estas empresas aportes que subvencionen el trata

miento de nifios con problemas que tengan sus trabajadores.
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- Hacer contactos con Instituciones de Gobierno que trabajen por la ca
pacitacion del individuo, tales como el SENA, para lograr la interven-
cion de instructores especializados para promover las carreras vocacio

nales a nivel de nifio retardado mental de acuerdo a sus capacidades.

Ubicacidén por parte del Trabajador Social de estudiantes en précticas
en la comunidad de padres de familia, para atender los programas de pro
mocién y rehabilitacién del retardo mental, con un espiritu de investi

gacion permanente en el drea social de la misma.

- Intervenir en la realizacion de eventos deportivos, culturales,de in
terés general para los nifios con el fin de atender el aspecto recrea -

cional de éstos y de su desarrollo fisico.

3.3.2 Funciones del Trabajador Social en la Oficina de Servicio Social

Estas funciones estan dadas asi :

- A nivel organizador: E1 Trabajador Social, de acuzrdo a estudios de
las situaciones conflictivas presentadas por los padres y ventilados en
compafiia de los profesionales, someterda a orden riguroso de atencidn a
dichos casos, con el fin de lograr solucionar en la forma mas pronta
dicha situacion. Para ésto se valdrd de técnicas como: Entrevistas en
el centro de los padres, visitas domiciiiarias, para lograr la mayor
vision del profesional, sobre el problema y organizar asi las solucio-

nes que de acuerdo a un analisis puede brindar.




- A nivel directivo: E1 Trabajador Social de tal forma, organizara su
trabajo de acuerdo a los casos que sean atendidos en primera instan -
cia por el equipo multiprofesional. Tomard notas de sus estudios de
caso y definird ef camino a seguir en la atencidén que la familia del
nifio requiera, realizando ésto, comunicard las decisiones que dentro
de su trabajo respondan, siguiendo 1ineas de accidn que coordinard sus
actividades con los otros departamentos. De esta manera determinard su

drea y serda reconocido por parte de los otros profesionales.

- A nivel coordinador: Atenderd el conocimiento de las situacionespro
blema, en los hogares de los individuos especiales de acuzrdo a la
comprension de causas y efectos del desarrollo de la situacidn proble
ma, iniciativas necesarias para solventar estos problemas, todo ésto
eh coiaboracidén con ios profesionales de psicologia y psicopedagogia,
buscando el establecimiento de pautas de trabajo que faciliten accio
nes restauradoras del problema: por medio de la entrevista con los pa

dres y la visita a sus hogares.

- A nivel control y evaluacidn: E1 Trabajador Social mensualmente eva
luard la labor efectuada por €1 en el centro‘de E.E. para considerar
aspectos débiles de su intervencion, asi como los resultados positi -
vos de la labor por €1 realizada. De acuerdo a ésto pasard informes a
la directiva de la institucidn con el fin de analizar si se estdn cum
pliendo los propdsitos para los que fue creada la oficina de Trabajo
Social, en favor del mejoramiento de las intervenciones de la institu
cion en la atencion de la familia del nifo. Es necesario que el Traba

jo Social tenga entre profesionales que estén preparados para atender
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esta evaluacion de prestacidn y demanda de servicios y sepa en un mo-

mento dado que desempefio tiene como profesicnal.

- A nivel de 1nte§rad0r de acciones: Con el fin de que éste aspecto ,
el Trabajador Social esté familiarizado con el equipo familiar.Con es
te conocimiento podrd lograr -1a prestacién de mejores servicios de
acuerdo a la necesidad de estas familias y obtener con ello, que ‘sea
la comunidad de padres de familia quien trabaje y se - responsabiiice
del tratamiento y de la educacion de sua hijos en coordinacidn con los
profesionales, pero disponiendo de sus propios recursos,y organizdndo
se a través de iniciativas propias, aspectos como educacidn en el co-
nocimiento de la enfermedad, tratamiento y atencidn a la educacidn del
afectado, tan importantes para la comprensidn por parte de los pa -

dres, de ias necesidades de sus hijos.

3.3.3 Funciones del Trabajador Social a Nivel del Equipo Multidisci -

plinario.

Entre las funciones que el Trabajador Social tiene a su cargo se ha -

11an :

- Recoleccion de informacidon adecuada segin ta atencidn de casos par-
ticulares de que disponga el Departamento de Psicologia. Esta recolec
cion de informacidn se tomard en casos tales como : Ingreso de nuevos
pacientes para el conocimiento de su sector social-econdmico y fami -

liar que rodea a el afectado. Esta informacidn formard parte de los




datos necesarios para la realizacion de un diagndstico emitido por el
grupo de profezionales que atenderdn al individuo especial, adjuntan-
do al" andlisis psicoldogico del mismo, también se recogerdn datos en
el nlicleo familiar de los hogares donde existan afectados o deficien-

tes que por primera vez son atendidos en CEDES.

- Contribucion al diagndstico mediante un andlisis cuantitativo y cua
litativo ante situaciones de conflicto del individuo espzcial,en su
hogar y en la institucion con el fin de aportar nuevos datos a través
de visitas diarias al hogar de los pacientes para entrar en relacidn
direcfa con la realidad social y familiar del afectado, datos que son
de vital importancia en relacion con los -del psicdologo y de los demds
profesionales y que permitieron indicar alternativas a seguir para so

lucionar conftlictos.

- Ser vocero de las soluciones que por parte del equipo sean determi-
nadas para ser informadas a la familia en busca de un cambio en las

actuaciones.

- E1-Trabajador Social informéré a los padres de familia, la necesi -
dad de cambio de actitudes a las conductas inadecuadas hasta el momen
to presentados por ellos; con el fin de adquirir un compromiso de cam
bios que permitan mejorar la realidad social y familiar, brindando al
afectado un bienzstar y los cuidados necesarios para su tratamiento y

rehabilitaciodn.

- Supervisar directamente a los hogares atendidos por conflictos con
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a1l fin de conocer en que forma estdn siguiendo las orientaciones de

los profesionales de la institucion.

- E1 Trabajador Sécia1 hard un desplazamiento continuo a los hogares
de estos nifios con el fin de conocer el seguimiento de las pautas im-
partidas por la institucion -al grupo familiar y asi éstas se estdn lle
vando a cabo, en una forma adecuizda con la cooperacidon de los miem -
bros de la familia o si por el contrario es de ellos, el que se tome

la responsabilidad.

De acuerdo a 1o que encuentre el Trabajador Social emitird su informz
al grupo de profesionales y se Planteardan nuevos cambios si se hace

necesario.

- Informar mensualmente, al jefe del departamento de psicologia, con
el fin de poner en conocimiento sus actividades y programar nuevas ac

ciones de acuerdo a ésto con las familias de los atendidos por CEDES.

Las funiones anotadas anteriormente se cumplen cabalmente en el Cen -

tro de Educacion Especial (CEDES).

Teniendo en cuenta esas funciones que el profesional de Trabajo So -
cial desarrolla en CEDES vemos la necesidad de que éstas se amplien
para que su campo de accidn sea mayor, contribuyendo con ello al mejo
ramiento de los programas de bienastar y a diferentes actividades que
se estén realizando. Asi el aporte de este profesional serd superior

y mds efectivo ya que los padres de familia de acuerdo a la orienta -
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cion que reciban continuardn o cambiardn su actitud ya sea positiva o

negativamente.

F1 intercambio de conocimientos del Trabajador Social con 1os demds
profesionales es la razdn de ser de un equipo inter-multidisciplinario
ningdin miembro debe dejar de aportar una idea,todos deben ser conscien

tes de la necesidad de complementar con los otros.

3.3.4 Areas de Trabajo Donde se Desempefia el Trabajador Social en Ce-

des.

D

E1 Trabajador Social orientard sus acciores de trabajo y ovganizacidn

de actividades hacia tres dreas indispensables para la realizacidén ade
cuada de la intervencion del Trabajador Social en el Centro de Educa -
cion Especial, tendientes a programas de bienestar para la comunidad

del padre de familia.

Dichas dreas de trabajo son : ’

- Area de investigacion social.

- Area de administracidn del servicio social.
- Area de supervisién en Trabajo Social.

Las siguientes son las acciones y programas que en dichas areas desa-

rrolla el Trabajador Social,previo estudio de las situaciones de née-
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cesidad apremiantes por parte del equipo multi-profesional.

- Areas de investigacion social: E1 profesional de Trabajo Social, en
la Institucion CEDES, enfocard su prdctica de Trabajo Soci21 con una

actitud investigadora,alerta al valor del estudio de aquellos proble-

mas que encuentran en su propia préética y estara listo para colabo

rar en los aspectos sociales de los proyectos de estudio que empren

dan los profesionales afines sobre la problemdtica del Retardo Men

tal en la ciudad de Barranquilla, con el fin de lograr planeamien

tos para la comunidad que 1o requiera.
Estos estudios pueden abarcar aspectos tales como :

= Planificacion de programas de salud publica, para lograr los objeti
vos de: Promocion, proteccion, recuperacidn y rehabilitacion en el

area de Retardo Mental.

= Promocidn de intereses de la comunidad con el fin de establecer pro
gramas de atencidn integral a las parejas previniendo el retardo men-

tal.

=Investigar lasimplicaciones sociales que el Retardo Mental trae,para
las familias afectadas y hacer su contribucidn para el mejoramiento de
las situaciones negativas en dichas familias y a la comunidad que 1o

rodea.

= Desarrollar trabajos de investigacidn que permitan a los profesiona
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les obtener conocimientos sobre el drea de su intervencién, proyectan
do el interés cientifico, por parte de todos 1os miembros de la insti

tuciodn.

- Area de administracion de Servicios Sociales: La intervencidn prin
cipal del Trabajador Social en esta drea es contribuir mediante el tra

tamiento integral del individuo, prestando la atencidn a :

= Problemas sociales y emocionales del nifio especial de acuerdo a un
conoc:.miento del contexto socio-econdémico y familiar del nifo espe -

cial.

= Ajuste por parte del nifio especial de acuerdo a informe psicoldgico
del nifie, informe psicopcedagdgico € inTorme por parte de las profeso-
9

ras de 1a conducta del nifio a nivel general.

E1 profesional de Trabajo Social entrard a desemperiarse por medio de

las siguientes actividades donde tendrd acciones especificas

- Atencidn individual con el grupo de padreé de familia de los nifos

especiales.

- Participacion en la elaboracion de programas en coordinacidn con los

demds profesionales.

- Participacion en el desarrollo en los programas de salud y bienes -

tar para la comunidad de padres de familia.

o6




- Participacion en programas educacionales para el personal profesio-

nal.

- Area de Supervision: Desarrollard sus acciones en la autorizacidnde

las siguientes técnicas :

= Estudio social: Con el fin de lograr un conocimiento del paciente
(nifio: Especial-Familia) de acuerdo a historia clinica en informe psi
coldégico del profesional que atendiendo al nifio y su familia, informe
econdmico-social-familiar del nifio elaborado por el Trabajo Social con
el fin de emitir un diagndstico social de aCUerdp a la orientacion ,
ordenaciones, interpretacidn de los hechos descubiertos por medio del
estudio a dicho paciente y a los miembros de su familia; realizacion
de los planes de tratamiento dé acuerdo a las relaciones de proble -
mas especificos que se detecten en i1os finos atendidos por la institu
cion, (Problemas con los padres, inadaptacidn, desnutricidén, indife -

rencia familiar).

En dicho plan se incluirdn medidas en relacidn al tipo de problemas de
acuerdo a la gravedad del mismo que esté interfiriendo en el trata -

miento y recuperacidn del nifo atendido.

Realizacion de entrevistas, con los miembros de la familia del nifioes
pecial de acuerdo al problema y a la necesidad de conocer la realidad
socio-econdmica y familiar de que el nifio puede estar afectado en su
tratamiento y rehabilitacidon y para la supervision de actividades que

hayan sido recomendadas a los miembros de la familia para la atencidn
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del nifio en su tratamiento y rehabilitacion.

Desarrollard acciones que aseguren a cada familia a un nivel de vi
da adecuado y una organizacion por parte de los miembros de 1la fami-
lia frente a las orientaciones que brinde la institucidn. Prevencidn
del retardo a través de modificaciones del medio en medidas de salud,
para atender a la pareja antes de traer un nifio al mundo, mediante edu
cac%dn sanitaria y organizacion de grupos a nivel de la comunidad

Informacion detallada de cada profesiona} que le permita evaluar al
paciente asignado segin sea la disciplina que atiende el Nifio Espe -
cial y su familia. E1 Trabajador Social se enfocard en el desarrollo
maximo de Pofencia1idades del individua, del gruno o de la familia ,
como jnstrﬁmento para la prevencion y solucion del problema. Esta su-

parvision estard dada teniendo en cuenta

- Servicio directo: Se atenderd a personas que no hayansolicitado ayu
da con el fin de descubrir mediante la observacion de destrezas y el
medio ambiente social problemas incipientes que no han sido adverti -

dos y para los cuales se requiere pronta solucion.
- Asesoramiento: Brindar orientacidn técnica dentro y fuera de la ins
titucion a otros profesionales de la rama de la salud en el drea de

- la rehabilitacion. Este asesoramiento comprende:

= Interpretacion de aspectos médico-sociales y emocionales del retar-

do mental en su rehabilitacion y desarrollo posterior.

" 58




Definicidn y aclaracion de la funcidn del Trabajador Social.

1]

]

Orientacion sobre recursos médicos sociales de la comunidad ( Anexo

2).
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4. RECOMENDACIONES

Nuestras recomendaciones para facilitar la intervencidén de Trabajo So
cial y de 1las diferentes profesiones de las ciencias sociales,son las

siguientes :

- Buscar por medio de Ta accidn gubernamental la creacion de nuevos
centros de Educacion Especial, que cubran a la gran mayoria de defi -

‘cientes existentes.

- La creacion de nuevos centros ayudaria a una capacitacidn especial ,
para las personas afectadas, beneficidndose asi a ellos, su familia vy
la sociedad en general.

- Que en las universidades se les brinde a los estudiantes de Trabajo
Social, una capacitacion acerca de la forma como se debe desarrollar su

accionar en los centros de Educacion Especial.

- Orientar a los hogares donde existen nifios Mongdlicos, en torno a

las instituciones encargadas de brindar una educacidn especial.
~ Desarrollar investigaciones socio-familiares que permitan ampliar los
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conocimientos de la situacidn familiar del Mongélico, para encontrar

pautas que requieren del tratamiento social.

- Conocer mds ampliamente las condiciones sociales donde se desarrolla

el Mongdlico.

- Ampliar el campo de funciones de Trabajo Social para abordar los pro

blemas especiales como los tratados en el presente Trabajo de Tesis.
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5. CONCLUSIONES

A través del desarrollo de nuestra investigacion observamos las posi-
bles causas del Sindrome de Down, el desarrollo de la vida de los afec
tados ' la problematica que afrontan las familias donde existe un hi-

~

jo con este Sindrome.

E1 Sindrome de Down se presenta en todas las clases sociales y puede
afectar cualquier gruno familiar, sdlo gue las personas de clase alta
estdn en condiciones de enviar a sus hijos a centros de Educacidn Es-
pecial, donde les van a dar una capacitacidon acorde con su deficien -
cia; mientras que las familias de escasos recursos econdémicos no es -

tan en condiciones de enviar a sus hijos a estos centros.

Anteriormente la familias ocultaban a los Mongdlicos por temor a una
burla para con éste, que implicaria una burla para con ellos también

o simplemente por verguenza para con la sociedad.
Esta investigacion es de gran valor porque nos permitid obtener un co

nocimiento objetivo sobre oa problematica social que atraviesa la fa-

milia donde existen hijos Mongdlicos.
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Es pues esta labor (Trabajo Social) la de orientar a 10S  jindividuos
afectados, a su familia y grupos relacionados con ellos, ya que todo
individuo merece ser tratado como persona necesaria en el medio sO -

cial, en el cual se desenvuelve.

Todo profesional de Trabajo Social debe estar preparado pa?a atender
los problemas de orden social que sobre la poblacidon repercute,desa -
rrollando programas especiales, la intervenciodn del Trabajador Social
no solo se da a nivel de los afectados sino con la familia de éste,co
mo To mencionamos anteriormente porque son ellos quienes tratan direc

tamente con el afectado y estdn ligados afectivamente a ellos.

Para el desarrollo de este trabajo se han consultado textos clinicos,
informes cientificos y eva]uaciohes directa de casos especificos que
precisan y definen que se trata de un mal genético cuyo i, me ol
don Down, (de quien 1leva su nombre), sentd tesis de la patologia del
mal hasta lograr mediante otras investfgaciones cientificas el conoci

miento amplio que actualmente se tiene de la trosomia.

Esta investigacion determinard un paso importante en nuestra forma -
cion profesional, ya que otorga nuevas experiencias y permite una ad-

quisicion de nuevos conocimientos.
Con esta investigacion estamos en condiciones de iniciar una nuevaeta

pa ya como profesionales desempefidndonos en las diversas actividades

que se presenten en nuestro quehacer profesional.
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ANEXO 1. SIGNOS CLINICOS PRINCIPALES DEL SINDROME DE DOWN O TRISOMIA 21.

Signos

Caracteristicas
Generales

Craneo y Cara

Trisomia 21

Torax

Abdomen y Pelvis

Manos y Pies

Otros signos observados con frecuencia signifi
cativa

Retraso Mental: Hipotonia

Occipucio aplanado;hendiduras palpebrales oblicuas;epi

canto;iris manchado, lengua en protusidn;orejas mal con
formadas,prominentes;puente nasal aplanado.

Cardiopatia congénita,principalmente defectos septales
sobre todo del almohadillado endocardico.

Angulo acetabular e iliaco disminuidos;pene pequefio
criptorguidea.

Pliego simiesco;manos cortas,anchas,hipoplasia de lall
falange del V dedo;hueco entre el I y II dedos del pie

Boveda palatina altajestrabismo;cuello corto,anchodien

tes pequeafios;lengua estriadajatresia intestinal;ano im
perforado. '
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