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INTRODUCCION

En la discapacidad tiene que ver con la sociedad. Es un grave problema de
nuestros tiempos, ya que afecta a una gran parte de la poblacion mundial y
Su magnitud se incrementa por sus repercusiones en la familia y en la
sociedad, con franco deterioro en la calidad de vida, un incremento en los

costos de atencion médica y una sobrecarga econdmica y social.

Ante esta situacion no es valido refugiarse en actitudes evasivas, es
necesario participar activamente en acciones que permitan concientizar a la
sociedad en general, es el momento de actuar, no nos podemos quedar al
margen de este problema, el futuro de los niflos con discapacidad depende

de la educacién y cultura de todos nosotros.

El dafio que causamos como una sociedad que se muestra ignorante ante
esta situacion no soOlo es para los nifios que padecen de alguna
discapacidad, sino para su familia que lo Unico que buscan es apoyo,
tolerancia y comprension para que asi logren un correcto desarrollo tanto

fisico como social de sus hijos.

Afortunadamente en nuestro estado se han creado Instituciones que apoyan
a estos nifios y a sus padres, un claro ejemplo de esta situacion son los
Centros de Atencidén Mdltiple, estos centros brindan atencion especializada a
nifos con diferentes discapacidades como son: la Discapacidad Auditiva,
Motora, de Autismo e Intelectual, dentro de la cual se encuentra el Sindrome

de Down.

El Sindrome de Down es una discapacidad causada por una alteracion
genética, pero aun asi no impide al menor que la presenta, el hecho de
realizar actividades o relacionarse socialmente al igual que algan otro menor

sin discapacidad, en ocasiones por la falta de informacion, se cree que son
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“diferentes”, pero cabe aclarar que estos menores tienen la capacidad de
desarrollarse fisica y socialmente, aunque este proceso es un poco Mas
lento, un claro ejemplo es el desarrollo de las caracteristicas sexuales, que
para los padres de familia, es un tema demasiado incobmodo o incluso
molesto, ya que no piensan que las nifias tendran su primera menstruacion o
gue podrian embarazarse, tampoco se les ocurre que algun dia los nifios
tendran suefios humedos, la ignorancia de los padres de familia por la falta
de interés de investigar o informarse acerca de este tema por lo que es

importante hacerles conciencia como parte fundamental de esta sociedad.

La familia y la sociedad son un factor muy importante en el desarrollo del
nifio, pues del apoyo que brinden, lograran la adaptacién del menor y al
mismo tiempo le permitird desarrollarse de manera que aprenda a
independizarse y a valerse por si mismo, ante una sociedad que en muchas
ocasiones lo Unico que demuestra es rechazo o incluso discriminacion a las

personas con Sindrome de Down.

Cabe mencionar que a pesar de lo anterior, hoy en dia muchos
profesionales se interesan en la ayuda y orientacion a los padres de familia
gue tienen a un menor con esta discapacidad, tal es el caso del Trabajador
Social quien participa como intermediario entre la familia y las instituciones
gue se ocupan de atender a nifios con Sindrome de Down y al mismo tiempo
buscan la manera de incorporarlos a la sociedad como miembros

productivos.

El trabajo que a continuacion se presenta esta conformado por seis capitulos
y en cada uno de ellos se abordan temas relacionados con los nifios con
Sindrome Down. En el capitulo 1 se da a conocer de manera especifica los

elementos de la investigacion que se utilizaron para investigacion.
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En el capitulo dos se aborda de manera general el Sindrome de Down, sus
antecedentes histéricos, sus principales caracteristicas y las causas por las

cuales se origina creando asi un amplio conocimiento con respecto al tema.

En el tercer capitulo se visualiza la relaciéon que existe entre el nifio, la
familia y la sociedad, considerando que son los elementos basicos para la

integracion y el desarrollo del mismo.

En el capitulo cuatro se dan a conocer, los aspectos generales del Centro
de Atencion Mdltiple, que brinda servicio a nifios que presentan alguna
discapacidad como el Sindrome de Down y al mismo tiempo se plantean
cudles son los beneficios que tienen los menores y cOmo esta organizada

esta Institucion.

Dentro del capitulo cinco se maneja de manera grafica e interpretativa, el
analisis y presentacion de los resultados obtenidos durante las entrevistas
gue fueron realizadas a padres de familia y maestros del Centro de Atencién
Multiple No. 3 Jean Piaget de Pachuca, Hgo; asi mismo se da a conocer la

comprobacion de hipétesis.

El sexto capitulo, maneja un proyecto (propuesta)enfocado a la sexualidad
del nifio con Sindrome de Down dirigido a los padres de familia para asi
facilitarles por medio de informacion el disipar las dudas que tengan sobre el
tema y al mismo tiempo propiciar el acercamiento que temen tener con sus

pequeiios en un futuro.
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CAPITULO |

ELEMENTOS DE LA INVESTIGACION

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

Al hablar del Sindrome de Down, estamos hablando de una discapacidad
gue se presenta desde tiempos atras, no es un tema nuevo, es considerado

como uno de los problemas biopsicosociales del individuo mas importantes.

El Sindrome de Down mal llamado “mongolismo” o “malformacién congénita”
es causado por una alteracion del cromosoma 21 que se acompafa de

retraso mental moderado o grave.

Las personas con Sindrome de Down presentan estatura baja, cabeza
redondeada, frente alta y aplanada, lengua y labios secos y fisurados.
Presentan epicanto, pliegue de la piel en la esquina interna de los ojos. Las
palmas de las manos muestran un Unico pliegue transversal, y las plantas de
los pies presentan un pliegue desde el talén hasta el primer espacio
interdigital (entre los dos primeros dedos). En muchos casos padecen
cardiopatias congénitas y tienden a desarrollar leucemia. El coeficiente de
inteligencia (C.l.) varia desde 20 hasta 60 (una inteligencia media alcanza el
valor 100), pero con procedimientos educativos especificos, algunos

enfermos consiguen valores mas altos.

La incidencia global del Sindrome de Down se aproxima a uno de cada 700
nacimientos, pero el riesgo varia con la edad de la madre. La incidencia en
madres de 25 afos es de 1 por 2000 nacidos vivos, mientras que en madres
de 35 afios es de 1 por cada 200 nacimientos y de 1 por cada 40 en las
mujeres mayores de 40 afios. Para detectar la normalidad cromosdémica

durante el periodo prenatal se puede emplear la amniocentesis y la biopsia
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de vellosidades corionicas. Algunas alteraciones sanguineas maternas
pueden sugerir la gestacion de un hijo con Sindrome de Down: niveles bajos
de alfa-fetoproteina y niveles anormales de estriol no conjugado y

gonadotrofina crénica humana.*

La anomalia cromosOmica causante de la mayoria de los casos de Sindrome
de Down es la trisomia del 21, presencia de tres copias de este cromosoma.
Por tanto, los pacientes presentan 47 cromosomas en vez de 46 (cifra normal
del genoma humano) en todas sus células. Esta anomalia es consecuencia
de la fertilizacion de un Ovulo patolégico de 24 cromosomas por un
espermatozoide normal de 23 cromosomas, aunque también a veces la
anomalia es generada por el espermatozoide. En una célula germinal, la
pareja de cromosomas 21 se mantiene unida y pasa a uno solo de los dos
ovulos o espermatozoides derivados de ella. Existe un tipo mas raro de
Sindrome de Down, producido por translocacion, donde parte del material
genético de uno de los cromosomas 21 se queda adherido al otro de los

cromosomas 21.

Algunos nifios con Sindrome Down presentan alteraciones cromosomicas
s6lo en algunas células de su organismo, no en todas; en este caso se dice

gque presentan un mosaicismo.

La mejoria en los tratamientos de las afecciones asociadas al Sindrome
Down ha aumentado la esperanza de vida, desde los 14 afios de hace unas
décadas, hasta casi la normalidad en la actualidad. Los pacientes con
grandes dificultades para el aprendizaje pueden ser internados en
instituciones, pero la mayoria deben vivir en su domicilio. Suelen alcanzar
una edad mental de 8 afos, y por tanto precisan un entorno protector, pero

pueden desempefiar trabajos sencillos a empresas e industrias. *

! Biblioteca.redescolar.ilce.edu.mx/sites/maypa/escuela/htm/sec_s.htm

2 idem
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En México uno en 800 a uno en 1000 bebés nacen con el trastorno y hay
aproximadamente 250,000 individuos con Sindrome de Down?®, mientras que
en el Estado de Hidalgo existe un promedio de 893 nifios registrados en

Instituciones de Educacién Especial. *

La familia es un factor importante ante la llegada de un hijo, pero cuando
éste se presenta con alguna discapacidad, el ambiente se torna depresivo
para los padres que la desconocen aun mas cuando este es progresivo, su
llegada rompe la armonia y desquicia la estructura hogarefia, el hogar se
convierte en un drama doloroso de aceptacion y/o rechazo, frustracion y

conflicto.

Sin una real aceptacion hay muchos riesgos de rechazo ya que ese nifio
lejos de ser el heredero de las virtudes familiares y el orgullo de las
tradiciones paternas se constituye en un azote permanente y constante,
surgiendo entre los padres conflictos, en donde puede ocasionar el
abandono de hogar por parte de uno o de ambos padres. Otras veces el
rechazo persiste sin abandonar la familia, en tanto que se transforman en

una constante agresion en el entorno familiar.

Cuando se da la sobreproteccion, causada por sentimientos de culpabilidad
irreal, hacen que los padres cuiden demasiado al nifio, impidiéndole su
desenvolvimiento y perjudicAndole en su desarrollo psicolégico vy

cognoscitivo.

En el Municipio de Pachuca existen Instituciones que brindan apoyo escolar
a los niflos con capacidades diferentes; como lo es el Centro de Atencién
Multiple (CAM) No. 3, el cual atiende a niflos con discapacidad auditiva,
visual, motriz, autismo e intelectual, destacando en esta ultima el Sindrome

de Down.

® http://www.sindromededown.com
* célculos en base a datos proporcionados por la SEP. Direccion de Educacion Especial
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Con esta investigacion se pretende dar respuesta: ¢Cual es la labor del
Trabajador Social en Instituciones que atienden problemas de Sindrome de

Down?

¢, Qué atencion reciben los nifios con discapacidad intelectual en el Centro de
Atencion Multiple No. 3 de Pachuca, Hgo?

¢,Como es la dindmica que existe en la familia que presenta menores con

Sindrome de Down?

¢,Cuél es la importancia de la familia en la integracién del menor con

Sindrome de Down?

¢ Qué acciones han llevado a cabo las autoridades para propiciar la

integracion del menor?

¢Cuales son las Instituciones que apoyan a nifios con capacidades

diferentes?

¢, Qué importancia tiene el factor econémico y social en el desarrollo del nifio?

¢, Qué tan importante es que los padres de familia tengan conocimiento sobre

el desarrollo sexual de los nifilos con Sindrome Down?

17



1.2 JUSTIFICACION:

Es importante considerar a las personas con discapacidad ya que desde la
antigiedad han sufrido en rechazo, discriminacion y marginacion por parte de

la sociedad, sin brindarles la oportunidad de desarrollarse e integrarse a ella.

En la actualidad los Centros de Atencion Mdltiple brindan atencion y
orientacion a los padres de nifios con alguna discapacidad como lo es el
Sindrome Down, generando asi oportunidades para que los menores reciban

una buena educacion.

El motivo por el cual se realiza esta investigacion es debido a que el
Sindrome de Down es un tema al cual no se le ha brindado la importancia
gue requiere, ya que la poblacion no se interesa por informarse sobre las
discapacidades que existen. Desafortunadamente, se debe tener un nifio con
esta discapacidad para que la familia y el entorno social se informen y
conozcan el desarrollo de este padecimiento. La presencia y aceptacion de
este tipo de nifios se amplia mas alla del circulo familiar, pues se encuentran
insertos en la sociedad en la cual debe tener un conocimiento auténtico de

sus capacidades fisicas y mentales, contribuyendo asi a su desarrollo social.

Otro aspecto importante que cabe destacar es sobre el desarrollo sexual del
nifio con Sindrome Down, por tal motivo es importante que los padres cuiden
y permanezcan al tanto de los cambios fisicos que poco a poco tendran sus

hijos.
El Trabajador Social es un agente intermediario que forma parte importante

dentro de la dindmica familiar, ya que el hogar es el principal lugar de

aceptacion y de apoyo al menor.
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1.3 OBJETIVO GENERAL:

Analizar las condiciones econémicas, sociales y familiares en las que se
desarrolla el menor con Sindrome de Down, en el Centro de Atencion
Multiple No. 3 “Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., con la finalidad de que la
familia se involucre y participe en la integracion del nifio y cree un vinculo de

aceptacion y apoyo de los que le rodean.

1.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Identificar el tipo de atencién que reciben los menores con Sindrome de
Down en el Centro de Atencion Multiple No. 3" Jean Piaget" de Pachuca,

Hgo.

e Identificar los servicios que presta la Institucion a los nifios con

discapacidad y sus familiares.

e Conocer cual es la funcion del Trabajador Social dentro de este campo de
atencion.

¢ Identificar las consecuencias que trae consigo el que exista dentro de la

familia un nifo con Sindrome Down.

e Elaborar un proyecto en el que se informe a los padres de familia sobre la

sexualidad de los nifios con discapacidad.
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1.5 HIPOTESIS:

1.- Los niflos con Sindrome de Down que asisten al Centro de Atencion
Multiple se integran con mayor facilidad al ambito escolar y familiar, que los

niflos que no reciben atencion especializada.

2.- A menor informacion sobre el Sindrome Down en el nucleo familiar, mayor

es el rechazo a la llegada de un nifio con esta discapacidad.

3.- Mientras mayor informacién adquieran los padres de familia sobre
sexualidad, menor sera el riesgo de violacion o embarazos no deseados en

ninos con Sindrome Down.
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OPERACIONALIZACION DE HIPOTESIS:

Los nifios con Sindrome de Down que asisten al Centro de Atencién Mdltiple, se

integran con mayor facilidad al &mbito escolar y familiar.

VARIABLE INDICADORES

INDICES

Los nifos con Sindrome | Desenvolvimiento en el
de Down que asiste al|entorno social y grupal. o
Centro de Atencion

Multiple se integran con | Posibilidades de integrarse | o

Habilidades(juego,
manualidades)

Capacidades

mayor  facilidad  al|al entorno laboral. e Compromiso
ambito escolar y e Confianza
familiar. Comunicacién familiar.

Que los nifios que no |Nifios Antisociales e Timidos
reciben atencion e Miedo
especializada. e Aislados

Pocas habilidades

Inseguros
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A menor informacién sobre el Sindrome Down en el nicleo familiar, mayor es el

rechazo a la llegada de un nifio con esta discapacidad.

VARIABLE INDICADORES INDICE
A menor informacion sobre el | Escolaridad e Ignorancia
Sindrome Down en el nucleo e Falta de cultura
familiar Nivel socio- e Desinterés
econdémico

e Valores
Mayor es el rechazo a la|Maltrato (fisico y/o e Miedo
llegada de un nifio con esta | psicoldgico) e Golpes
discapacidad ¢ Hematoma

Mientras mayor informacién adquieran los padres de familia sobre sexualidad,

menor sera el riesgo de violacion o embarazos no deseados en nifios con

sindrome Down.

VARIABLE INDICADORES INDICE
Prevencion e Interés
Mientras mayor informacion | Orientacion
que adquieran los padres de|Concienciar e responsabilidad

familia sobre sexualidad

Menor serd el riesgo de

violacibn o embarazos no
nifos

deseados en con

Sindrome Down.

Maltrato fisico y/o

psicolégico

e Aborto
e Enfermedades
venéreas

e Trastorno sexual
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1.6 METODOLOGIA

La realizacion de esta investigacion consistio en diversas fases como lo
fueron la revisiéon bibliografica en instituciones como: Centro de Atencion
Multiple (CAM) “Jean Piaget” de Pachuca Hgo, en el que primero de manera
general se sostuvo una platica informal con la Directora de dicho plantel, de
igual manera se recabd informacion del Instituto Nacional de Estadistica,
Geografia e Informatica (INEGI) en donde Unicamente se obtuvo informacion
del material bibliografico para conocer la estadistica de la poblacion que tiene
alguna discapacidad. Asi mismo se recurrid a la Secretaria de Educacion
Publica (SEP) al departamento de educacion especial, en donde se investigd
de forma especifica sobre el nimero de nifios con Sindrome Down inscritos a

escuelas de Educacion Especial.

El tipo de investigacion que se realizé en la elaboracion de este trabajo es
no experimental, porque se trabajo en un grupo y un area ya existente, al
mismo tiempo es transeccional ya que se recolectaron los datos en un solo
momento y espacio, de igual manera es exploratoria debido a que al inicio
de este estudio no se tenia una idea clara sobre el tema y durante el
transcurso de la investigacion fueron destacando aspectos importantes como
lo fue el tema de la sexualidad en los nifios con Sindrome de Down, también
es descriptiva pues se ubico el lugar y la poblacién que serian estudiados y
asi se pudieron describir aspectos importantes como lo fueron la
escolaridad, la ocupacion, su situacion econémica de los padres de familia,

relaciones familiares y los avances del menor en su desarrollo psico-motriz.

El trabajo de campo se llevo a cabo en el Centro de Atencion Mdltiple No. 3
Jean Piaget de Pachuca, Hgo., en donde se utilizaron diversas técnicas de
investigacion, como lo fueron encuestas estructuradas dirigidas a padres y

maestros, de igual manera se realizé una entrevista estructurada con la
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Trabajadora Social, posteriormente fueron entrevistas no estructuradas y

apoyadas por un cuaderno de notas con la misma profesional.

Al mismo tiempo se llevo acabo la observacién enfocada hacia la convivencia
en el grupo del menor, siendo ésta a su vez no participante, debido a que no
hubo la posibilidad de observar dentro del grupo ni formar parte de el por
cuestiones de tiempo y porque la profesora de grupo no lo consider6
pertinente. La observacion se realizd6 a la hora de entrada y/o salida de
clases; todo esto teniendo como finalidad conocer el comportamiento del nifio

con Sindrome Down.
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CAPITULO Il

SINDROME DE DOWN

2.1 DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La discapacidad intelectual se define como: Una disminucién significativa y
permanente en el proceso cognoscitivo. Es decir, en el proceso de
aprendizaje de las personas. Se acompafia de alteraciones en la conducta

adaptativa y de dificultad en las areas de atencién, memoria y lenguaje. °

Investigaciones recientes han demostrado que, el desarrollo cognoscitivo de
las personas con discapacidad intelectual sigue las mismas pautas que el del
resto de las personas. Que una gran parte de la gente con discapacidad
intelectual logra acceder a los procesos de generalizacion (aprendizaje) y
gue los efectos de este aprendizaje influyen sobre los demas

comportamientos, lo que permite ampliar sus posibilidades de desarrollo. °

Asi pues, cuando existen alteraciones en las areas antes sefialadas y el
proceso de aprendizaje se ve lento, no significa que las posibilidades de
integracion, tanto social como educativa, asi como la asimilacion de

contenidos de aprendizaje en general sean nulos.

Segun Piaget (1986-1980) poco a poco fue distinguiendo una serie de
etapas por las cuales, a su juicio, pasan todos los nifios; en relacién a su

desarrollo intelectual.

® http://www.libreacceso.org/aten/disin.htm

® http://www.coanil.cl/socios/discapacidad.htm
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e ETAPA SENSORIOMOTRIZ (desde el nacimiento hasta 2 afios)

Esta primera etapa del nifio consiste en aplicar las capacidades que tiene en
el momento de nacer. Los bebés conocen el mundo solo a través de la
mirada, el tacto, la boca y otros movimientos. Empieza a organizar sus
experiencias en categorias e ideas, esquemas con los cuales se enfrenta al

mundo.

Al acercarse el final de esta etapa, los nifios han adquirido ya un sentido de
la permanencia del objeto. Al final de esta fase los nifilos poseen un sentido

de auto identificacion, o sea la capacidad de nombrarse asi mismos.

e PENSAMIENTO PREOPERACIONAL (de 2 a 7 afios)

Es la siguiente etapa en la teoria de Piaget. Los nifios estan orientados a la
accion cuando llegan a esta etapa. En este periodo el nifio aprende a utilizar
simbolos que representan el mundo externo. La mayor parte del tiempo es
egocéntrico y puede concentrarse a un solo aspecto o evento a la vez. En

esta etapa, el nifio no puede invertir mentalmente una situacion.

e OPERACIONES CONCRETAS (de 7 a 11 afios)

Durante esta etapa el nifio adquiere mayor flexibilidad en su pensamiento.
Aprende a rehacer sus pensamientos, a corregirse y a comenzar de nuevo
en caso de necesidad. Aprende a considerar mas de una dimension del

problema a la vez y a observar un objeto o problema desde diversos angulos.

Los niflos empiezan a pensar con ldgica, a clasificar en varias dimensiones y
a comprender conceptos matematicos, siempre que puedan aplicar estas

operaciones a objetos o eventos concretos.
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e OPERACIONES FORMALES (de 11 a 15 afios)

Marca la aparicion del pensamiento abstracto y de la capacidad de formular
conceptos. Los individuos pueden aplicar soluciones logicas tanto a
conceptos concretos como abstractos. Pueden pensar sistematicamente

todas las posibilidades, proyectarse hacia el futuro o recordar el pasado.’

Retomamos esta aportacion de Piaget en la medida en que las personas con
Sindrome de Down, en su mayoria solo alcanzan a desarrollarse
intelectualmente hasta la etapa de las operaciones concretas, debido a las

caracteristicas propias de la discapacidad.®

En relaciébn con el aprendizaje, es importante mencionar que intervienen

cuatro factores que son:

1) Maduracion del sistema nervioso: el desarrollo organico y en particular
el del sistema nervioso constituyen un primer factor para que se produzca el
desarrollo psicologico, el sistema nervioso no es independiente sino que
depende de la influencia de los demas factores. Quiza pueda pensarse que
en algunas conductas el desarrollo organico constituye un factor limitativo y
s6lo son posibles esas conductas cuando el crecimiento ha alcanzado un
determinado nivel. Pero no parecen muchas las conductas de las que
podamos decir, a medida que nos alejamos de la etapa sensorio-motora, que

se debe Unicamente a la maduracion del sistema nervioso.

2) Experiencia: a partir de los reflejos del recién nacido el individuo
comienza a actuar sobre la realidad y esa accion sobre el mundo que rodea
al nifilo constituye un importante factor de su desarrollo. En esa accion sobre
las cosas el sujeto va a ir descubriendo las propiedades del mundo y va a ir

poco a poco organizando la realidad.

" Psicologfa un nuevo enfoque. Séptima edicion. Morris Charles C.
8 SEP. Curso Nacional de Integracién Educativa. 2000
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Segun Piaget hay que distinguir dos tipos de experiencia distintos: por un
lado la experiencia fisica que consiste en actuar sobre los objetos y extraer
informacion de ellos acerca de sus cualidades, la forma, el color, el peso, etc.
Pero ademas de esta experiencia fisica hay una experiencia légico-
matematica que al actuar sobre los objetos extrae no propiedades de los

propios objetos sino de la accion del sujeto.

3) Transmisidn Social: el nifio recibe una gran cantidad de informacion de
las personas que le rodean y en ello desempeia un papel fundamental el
lenguaje. A través del lenguaje el nifio se incorpora a la cultura en la que vive
y recibe entonces la experiencia acumulada de toda esa sociedad. El sujeto
no puede recibir construidos los conocimientos sino que él mismo tiene que

construirlos.

4) Equilibracion: el desarrollo constituye una construccién por parte del
organismo pero esa construccion esta dirigida por un mecanismo intérno que
es la equilibracion. EI mecanismo de construccion, que permite el paso de
una etapa a otra, de una estructura mas simple a una estructura mas
compleja constituye un proceso de equilibracion que permite al organismo
responder a las alteraciones, a las modificaciones del equilibrio,
compensarlas y volver a una situacion de equilibrio que ya no seré igual a la
anterior sino que supondra un paso hacia delante porque habra dado lugar a
la formacién de nuevos esquemas.’ Subyace a los de asimilacion y
acomodacion y tiene como finalidad la explicacion de como cambia nuestro

conocimiento acerca del mundo.

Piaget (1959) dijo que dos procesos son los responsables de cémo el nifio

usa y adapta sus esquemas, la asimilacién y la acomodacion.*®

® Crecer y pensar. La construccién del conocimiento en la escuela. Juan Delval.
19 psjcologfa de la Educacion. John W. Santrock
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e La asimilacion ocurre cuando un nifio incorpora un nNuevo
conocimiento al que ya existe. Esto es la asimilacion, los nifios incorporan la

informacién del medio ambiente a un esquema.

e La acomodacién ocurre cuando un nifio se ajusta a la nueva

informacion.

Cada uno de estos procesos, aunque no actlan aisladamente, deben ser
estimulados permanentemente para lograr el maximo desarrollo de las
capacidades del individuo con Sindrome Down, de lo contrario no lograra su

maximo desarrollo.

Las manifestaciones de la discapacidad intelectual se presentan a lo largo
del desarrollo y son cambiantes. Se caracterizan por una conducta o forma
de solucionar problemas de manera diferente a otras personas de su misma

edad, condicién social y cultural.

Estas caracteristicas son producto de la diferencia entre la edad cronolégica
y la edad mental, es decir que su comportamiento corresponde al observado
en personas de menor edad, asi tenemos que un nifio de 9 afos, con
discapacidad intelectual, puede comportarse como un nifio menor, de 7, 6, 5
0 4 afos, o inclusive como un bebé, todo depende del grado de severidad de

su retardo.

Segun la causa productora, especialmente la disfuncion y el dafio cerebral
originado, los grados de la discapacidad intelectual oscilan muy ampliamente.
Desde la anulacion total de la capacidad de llevar a cabo las actividades
elementales de la vida, por una limitacién absoluta en todas las areas de
desarrollo, hasta aquellos individuos que muestran una actividad mental y
comportamiento adaptativo casi normal, segun las condiciones medias de la

comunidad a la que pertenece.
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Sin embargo existen dos grandes grupos que pueden ser englobados dentro
de la discapacidad intelectual y que deben ser muy bien diferenciados uno de

otro.

a) Deficiencia Mental

b) Problemas de Aprendizaje

a) Deficiencia Mental.- Esta denominacion se expresa aqui por ser la mas
conocida. Aan cuando ya no es totalmente aceptada por considerarse un
término peyorativo; sin embargo, aun prevalece y es necesario saber a qué
se refiere y sobre todo poder establecer la diferencia entre las personas que
solamente presentan problemas de aprendizaje. También se ha denominado

retraso mental, debilidad mental, retardo en el desarrollo. *

De acuerdo con sus capacidades de aprendizaje e independencia social, los
diferentes grados de deficiencia mental podrian clasificarse de la siguiente

manera:

e Profundo.- Gran retraso, minima capacidad funcional en areas
sensorio motoras. Necesita atencion personalizada completa. Algunas veces
requiere silla de ruedas, pues su desarrollo motor es limitado. Puede

responder en forma minima a la ensefianza para autoayuda.

Es en estas personas cuando su conducta se presenta muy diferente a la
habitual. Pueden presentar movimientos constantes de cabeza y emitir

sonidos o gritos sin sentido.

No existe lenguaje oral; sin embargo, es necesario encontrar formas de

comunicarse con ellos y que ellos se comuniquen con el mundo exterior.

1 *jdem
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e Grave.- Desarrollo motor pobre, lenguaje minimo, aunque puede llegar
a balbucear o a emitir silabas o palabras sueltas. Pocas posibilidades de
beneficiarse de ensefianza de autoayuda. Sin embargo, puede ser ensefiado
en sus habitos sanitarios elementales. Puede desarrollar destrezas de
autoproteccion hasta un minimo nivel Gtil en medio controlado y bajo

completa supervision.

Se beneficia de la ensefianza sistematica de hébitos. También muestra poco

control de su cuerpo, torpeza en sus movimientos y para caminar.

e Moderado.- Puede hablar y aprender a comunicarse. Disposicion
social pobre, pero puede beneficiarse de enseflanzas sociales vy
ocupacionales, asi como puede lograr su autocuidado personal. Improbables
progresos académicos mas alla de la primera ensefianza. Desarrollo motor
bueno. Puede llegar a viajar s6lo en sitios familiares. Puede lograr su
automantenimiento en trabajo no calificado o semicalificado, en condiciones
de trabajo protegido. Necesita supervision y guia cuando se encuentra con
pequefas dificultades econdmicas y sociales. Su aspecto puede ser normal;
sin embargo, su lenguaje pobre o torpeza en algunas areas denotan su

condicion.

e Leve.- Puede desarrollar destrezas sociales y de comunicacién hasta
lograr una autodependencia, pero puede necesitar guia 0 ayuda cuando se
encuentra con pequefias dificultades econdmicas y sociales. Retraso minimo
en areas sensoriomotoras. Puede aprender conocimientos académicos,
hasta cubrir la ensefianza elemental. Es capaz de desenvolverse en un
trabajo comunitario, sobre todo cuando se requieren tareas rutinarias. Su

aspecto fisico generalmente es completamente normal.

b) Problemas de aprendizaje: Es muy importante saber diferenciar las

caracteristicas de las personas con deficiencia mental y las que solamente se
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les considera dentro de la discapacidad intelectual por tener dificultad para

aprender en algun area especifica o presentar dificultades de lenguaje.

La diferencia fundamental reside en que estas dificultades pueden ser

superadas en su totalidad, a través de estrategias educativas adecuadas.

También puede ocurrir que estas personas no destaquen con facilidad en los
campos académicos o cientificos y tal vez no puedan concluir una carrera
universitaria. Sin embargo, pueden desenvolverse perfectamente en otras
areas de la vida, con toda normalidad, logrando su autosuficiencia y

adaptacion social completa, su apariencia fisica es absolutamente normal.

Las personas con discapacidad intelectual pueden presentarla desde el
momento del nacimiento o adquirirla en los primeros afios de vida, cuando su
organismo esta en desarrollo o maduracion, dependiendo de la causa que la

genere.

Las causas son muy diversas, la mayoria de ellas provoca dafio en la corteza
cerebral, aunque existen algunas provocadas por el medio ambiente adverso
al desarrollo normal. Las causas principales son: infecciones, traumatismos,

factores genéticos y factores emocionales.

e Infecciones.- Estas pueden provocar dafio neurolégico durante la
gestacion o después del nacimiento. En la etapa intrauterina ocurre cuando
un agente infeccioso es contraido por la madre lo que puede ocasionar una
lesion cerebral. La infeccion por rubéola durante los tres primeros meses de
embarazo, produce con cierta frecuencia, retraso mental grave del nifio. El

virus origina dafos irreparables en el cerebro fetal.

En la etapa postnatal, el nifio puede adquirir alguna infeccion del sistema

nervioso provocada por virus o bacterias. Estas son las denominadas
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meningitis 0 meningoencefalitis. La encefalitis puede ser provocada también
por enfermedades infantiies no atendidas adecuadamente (escarlatina,
tosferina, parotiditis, etc.) Casi todos estos factores producen un cuadro
similar; signos neuroldgicos de dafio cerebral- espasticidad, alteraciones de
lenguaje, epilepsia, trastornos pupilares. El déficit intelectual es de grado muy
variable y también puede originar trastornos de conducta como
hiperactividad, impulsividad, agresividad. Las consecuencias de la encefalitis

son mas graves cuando se presenta en el nifio menor de seis afios de edad.

e Traumatismos.- Estos pueden presentarse durante el parto y pueden
ser por asfixia 0 por hemorragia. La asfixia 0 anorexia cerebral puede ser
causada por separacion prematura de la placenta, complicaciones en el
cordon, excesivo empleo de drogas a la madre o retraso en la respiracion
espontanea del recién nacido. La hemorragia encefalica puede producirse
por trauma directo, por la mala aplicacién de algun instrumento, como por

ejemplo el férceps, los que afortunadamente estan practicamente en desuso.

Después del parto, los traumatismos en la cabeza que afecten el tejido
cerebral, como caidas, accidentes, golpes severos, pueden ser causa de
retraso mental. Puede presentarse en nifios de hasta entonces evolucion
normal y que luego del episodio traumético agudo encefalico, presentan
detencion del desarrollo intelectivo y frecuentemente trastornos de caracter.
Afortunadamente este tipo de traumatismo es excepcional como causa de

deficiencia mental.

e [Factores genéticos.- La existencia de genes anormales aislados, cada
uno de los cuales, por si mismo es capaz de imposibilitar el desarrollo normal
de un individuo. Sin embargo, los factores hereditarios como causa de
deficiencia mental son sumamente raros. Por ejemplo, en los procesos
surgidos a causa de una no separacion de los cromosomas, como en el caso

de algunas trisomias o sindromes, rara vez son familiares. Este es el caso
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del Sindrome de Down, que es sumamente frecuente y cuya causa no esta
plenamente determinada. Sin embargo, se sabe que existe una detencién del
desarrollo del nifio en la etapa fetal. Se afirma que la edad de los padres,

constituye un factor de riesgo.

e Factores emocionales y socioculturales.- La importancia de los
factores emocionales en el desarrollo o utilizacion de la inteligencia puede
presentarse en el proceso infantii denominado autismo. Este cuadro se
considera a menudo como un trastorno psicologico y social del cerebro, que
es caracterizado por la falta de interaccion social, impidiendo la comunicacion

y el desarrollo de habilidades e intereses.

2.1.1 CONCEPTOS DE SINDROME DE DOWN

* Basicamente el Sindrome de Down es una especie 0 circunstancia que
ocurre en la especie humana como consecuencia de una particular alteracion

genética.*?

* El Sindrome de Down (SD) es un conjunto de sintomas y signos diversos
gue se manifiestan en el desarrollo global de la persona desde que es

concebida.t®

* Es una alteracién cromosOmica que causa retraso mental en el desarrollo

fisico e intelectual.*

12 http:/mvww.down21.org_perpect/art_que_es_sd.htm
3 http:/imwwdownpu.org/pages/quees.htm
% http://wwwhector.solorzano.com/articulos/down.htm/
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* El Sindrome de Down es un grave trastorno genético que ocasiona retraso

mental, al igual que ciertas deformidades fisicas.'

* El Sindrome de Down implica en las personas que lo tienen, un desarrollo
diferenciado que lleva a la aparicion de determinadas caracteristicas fisicas
y una disminucion de la capacidad mental, aunque el grado de estas

manifestaciones es tremendamente variable segun los individuos.®

2.2 ANTECEDENTES DEL SINDROME DE DOWN

El Sindrome de Langdon Down, se reconocié hace aproximadamente un
siglo como entidad nosologica; se habia identificado con un nombre impropio.
El Sindrome de Down ha constituido uno de los mayores enigmas de la
medicina. Las diferentes opiniones médicas acerca de este Sindrome, han
ocasionado cambios en la terminologia, proponiéndose denominaciones
como: Sindrome de Down, Acromicria Congénita, Amnesia Peristética,
Displasia Fetal Generalizada, Anomalia de la Trisomia Veintiuno y Sindrome

de la Trisomia G-21.

En 1866 el médico John Langdon Down, siendo en esa época Director del
Asilo para retrasados Mentales de Earlswood en Surrey, Inglaterra, por
primera vez describio el Sindrome de Down, llamandolo mongolismo. Segun
este investigador el mongolismo representaba una forma de regresion al
estado primario del hombre, semejante a la raza mongdlica; clasific6 los

diversos tipos de idiocia congénita en etiope, malayo e indioamericano.

Partiendo de la base de que: "Es dificil considerar a estos nifios como hijos

de europeos o creer que los mongoloides y sus hermanos normales sean

5 http:/Imwwtusalud.com.mx/121203.htm
1 http:/vwwhopameradio.com/mundo/archivos/2001/down.htm
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hijos de los mismos padres",’” hace una descripcién clasica cuando afirma
gue: "Su cabello no es negro como el de la verdadera raza mongdlica, sino
castafio y lacio; la cara chata amplia y sin prominencias; las mejillas
redondeadas y extendidas lateralmente; los ojos son oblicuos y los cantos
estan mas separados entre si, que en los nifilos normales; la hendidura
palpebral es muy estrecha. La frente presenta pliegues transversales debido
a la constante ayuda del musculo occipitofrontal a los masculos elevadores
de los péarpados para mantener en funcionamiento el mecanismo de la
abertura de los ojos; los labios son anchos y gruesos con fisuras
transversales; la lengua es larga, gruesa y muy aspera. La nariz es pequefia
y la piel tiene un tinte ligeramente amarillento, poco elastica, dando la

sensacion de ser demasiado amplia para el cuerpo”. Jonh Langdon Down.

El doctor Edouard Seguin, de Francia, fue otro especialista quien reconocio
clinicamente el Sindrome por primera vez en 1846, dando una descripcion
detallada; veinte afios mas tarde en su libro " La Idiocia y su Tratamiento por
Métodos Psicolégicos”, se oponia a la analogia mongolica aduciendo que el
parecido se debia simplemente a una reduccion o acortamiento de la piel en
el margen del parpado. Igualmente atribuia el trastorno a una forma de
“cretinismo furfurdceo”, describiendo la apariencia tipica de la piel como
rosada, lacticinosa y descamada, con un defecto del tegumento externo que
se hace mas notorio en las deformidades de los dedos y de la nariz, labios y
lengua hendidos y una conjuntiva roja y ectépica que se proyecta para suplir

la escasez de la piel en el borde de los parpados.

El Dr. Torres del Toro advierte que la primera comunicacion médica sobre el
mongolismo, se presentd en un Congreso efectuado en Edimburgo, en 1875;
en ella, los doctores John Frazzer y Arthur Mitchell llamaron la atencién sobre
la corta vida de los mongdlicos y su tendencia marcada a la braquicefalea.

Posteriormente, otros investigadores aportaron sus observaciones para

Y El nifio con sindrome down. Silvia Garcia Escamilla.Agosto de 1994
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completar el cuadro clinico. El doctor G. E. Shuttleworth fue uno de los
primeros en sugerir la existencia de un defecto congénito e introducir el
término "Nifio Incompleto". El mismo advertia que muchas victimas de este
mal eran hijos de madres en la proximidad del climatérico. Finalmente llego
a la conclusion de que el trastorno obedecia a la disminucién de la potencia
reproductora.

En una serie de aportaciones sucesivas se descubrieron determinadas
caracteristicas en la ultima década del siglo diecinueve: Robert Jones, los
rasgos tipicos de la boca y la mandibula; el doctor Charles A. Oliver, los 0jos;
el doctor Telford Smith, las manos, observando ademas como caracteristicas
el mefiique curvo, aspectos que fue discutido también por West en 1901;
constituyendo ambos un analisis para el estudio del Sindrome de Down.
Garrod, Thompson y Fenell describieron y asociaron la alteracion congénita

del corazon.

Pronto aparecieron en forma peridédica, documentos sobre mongolismo en
revistas médicas por todo el mundo. Bourneveille, Royer, Combi y Babonneix
hicieron observaciones en un sinnimero de casos.’®* En Alemania vy
Australia, Neumann, Kassowitzy Siegert aportaron importante literatura sobre

mongolismo.

Otros especialistas de principios de siglo que analizaron este Sindrome
fueron: Alberti, Barr y Herrman, el primero en Italia y los otros precedentes de
los Estados Unidos de Norteamérica; Hjorth en Dinamarca; Medovikoff y
Kovalesky en Rusia; Van der Scheer en Holanda; Cordero en Ecuador;
Hultgren en Suecia; Taillen en Suiza; Wood en Australia y Cafferata en
Argentina.

18 % jdem
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La siguiente década se destacO por una serie de investigaciones, cada una
de las cuales enfatizaba un aspecto diferente de la condicion del
mongolismo. Sin embargo, todavia hacia 1920, se creia en la teoria de la
regresion al hombre primitivo; mas de diez afios después los cientificos
dirigieron su atencion al estudio de las aberraciones cromosomicas, aunque
no disponian de técnicas citolégicas adecuadas para aclarar los problemas

biolégicos.

Brushfield se preocupd primordialmente de los aspectos clinicos
concernientes a la presencia o ausencia de los mismos en diferentes casos.
Orel en 1927, recopilé familial data, la cual incluia notas en ABO en los
grupos de sangre y microsintomas en los familiares.

Van der Scheer hizo una investigacion intensiva en los familiares de
doscientos cincuenta y nueve casos y recopilé en esta forma una estadistica
general y familiar. ElI doctor Greig, en el mismo afo, realizé un estudio

importante de tres craneos de personas mongoloides.

En la publicacion de Brousseau y Brainerd se hizo un compendio completo,
abarcando informacién analitica sobre casos, asi como una extensa literatura

sobre el tema.

Las primeras investigaciones estadisticas que pusieron atencion a la edad
de la madre, indice de frecuencia familiar y los incidentes similares, asi como
sus peculiaridades y las de sus familiares inmediatos, se llevaron a cabo por

los doctores Doxiades y Portius en 1938.°

El Doctor Jervis formulé un sumario o resumen sobre la bibliografia existente
desde 1928 hasta 1942. Otro estudio completo y critico sobre mongolismo
fue el que presentd el doctor Oster en 1953, éste ademas, contenia

informacion actualizada. Un estudio sociologico fue proporcionado en 1956

19 % jdem
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por Mengoli, Halfer, Montenovesi y Lanzonii. El trabajo mas extenso fue

aportado por Hanhart en 1960.

Un afio antes, los doctores Lejeune, Gautier y Turpin llegaron a la conclusion
por medio del cariotipo, que la causa etioldgica se debia a un cromosoma
extra. Estudios posteriores realizados en 1960 y 1961 por Penrose y otros
investigadores mas, descubrieron la trisomia por traslocacion y el

mosaicismo.

Multiples han sido los esfuerzos desplegados en forma individual dentro de la
investigacion y descripcion del Sindrome de Down desde el siglo pasado. La
busqueda incesante por descubrir nuevos métodos y técnicas en la
valoraciébn del Sindrome, por parte de grupos interdisciplinarios ha
continuado en nuestros dias convirtiéndose en una constante superacion y

perfeccionamiento que rebasa toda idea de escepticismo o desilusion.”

2.3 COMO SE ORIGINA EL SINDROME DE DOWN

Un bebé se forma cuando se unen el huevo de la madre y el esperma del
padre. Normalmente, cada huevo y célula de esperma contiene 23
cromosomas; sin embargo, serd uno de los gametos (6vulo o
espermatozoide) el que aporte en su contenido cromosémico este error.
Siendo mas frecuente le presencia de esta anomalia en el 6vulo que en el
espermatozoide. La unién de éstos crea 23 pares, 0 46 cromosomas en total.
Esto forma el sobre de informacién hereditaria de cada célula viviente.
Cuando, ya sea el huevo o la célula de esperma, no se forma
adecuadamente, causando a la célula a contribuir 24 cromosomas en vez de
23, y el cromosoma extra es el numero 21, el resultado es el Sindrome de

Down. Las caracteristicas del Sindrome de Down son el resultado de tener

20 % jdem
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este cromosoma 21 extra en cada una de las células del cuerpo. Esto se
llama trisomia 21, debido a la presencia de tres cromosomas 21.
Ocasionalmente el cromosoma 21 extra se adhiere a otro cromosoma en el
huevo o en la esperma; esto puede crear traslocacion del Sindrome de
Down. Aun se desconoce por que el bebé tiene este cromosoma extra, y
como ello perturba y distorsiona el desarrollo de su estructura y funciones

normales.

Esta discapacidad en cualquiera de los padres aumenta enormemente las
expectativas de tener otro (a) nifio (a) con el Sindrome de Down. Asi mismo,
se recomienda a las mujeres que a partir de cierta edad (40-45 afios) deben
evitar el embarazo, ya que existen mayores posibilidades de errores de este
tipo. Si una mujer de esta edad o mayor, queda embarazada, aunque no

haya ningun otro problema, su embarazo es considerado de alto riesgo.

Mudltiples investigadores se han dedicado al estudio de la epidemiologia,
citogenética, bioquimica, aspectos clinicos y tratamiento del Sindrome de
Down. Debido a que la etiologia del Sindrome era desconocida, se
propusieron varias hipétesis etioldgicas, entre ellas la de Wanderburg en
1932 quien sugiri6 la posibilidad de que estuviera relacionada con una

anomalia cromosémica.!

En el afio 1956 cuando Tjio y Levin establecen definitivamente que el nimero
normal de cromosomas en el hombre es de 46, se inicia el desarrollo de la

citogenética humana.

El doctor Lejeune en el afio de 1959 observé en sus investigaciones que los
pacientes con Sindrome de Down presentaban un cromosoma extra, el cual

en el cariotipo de éstos pacientes, es un pequefio acrocéntrico que pertenece

21 E| Sindrome de Down. Guia para padres, maestros y médicos. Luis Carlos Ortega Tamez (2001).
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al grupo "G", segun la clasificacion Denver y se le ha llamado cromosoma

veintiuno.

La técnica de fluorescencia descrita por Gaspersson en 1969, demostré que
el cromosoma que se encuentra en triplicado en el Sindrome de Down,
fluorece mas intensamente sobre todo en sus brazo largos y es diferente del
cromosoma Filadelfia, que se encuentra en las leucemias mielociticas

crénicas y que se habian considerado como un cromosoma 21.%

A pesar de que han surgido dudas sobre cual de los dos pares sea el 21, los
investigadores en el area han decidido que definitivamente el cromosoma
mas fluorescente que causa el Sindrome de Down cuando existe Trisomia,
seguira siendo el 21 y el menos fluorescente que presenta pérdida parcial de
los brazos largos en la leucemia y se denonima " cromosoma Filadelfia ", o

sea el 22.

Cuando son calificadas las Trisomias veintiuno por su cariotipo,
aproximadamente el noventa y cinco por ciento son trisomias veintiuno
regulares, en donde el cromosoma 21 extra se encuentra libre y el resto son

mosaicos o trisomias por traslocacion.

La mecanica que origina un huevo fertilizado con un cromosoma extra es la
de "no disyuncion" que ocurre durante la gametogeénesis, es decir, durante

la division meibdtica que da lugar a un gameto, 6vulo o espermatozoide.

La doctora Carnevale expresa que en realidad, es dificii demostrar
objetivamente que el cromosoma extra del nifio trisbmico sea materno o
paterno, ya que estudios hechos sobre la "no disyuncion" demuestran que
ésta ocurre aproximadamente en una tercera parte del padre y en las dos

terceras restantes de la madre.

2 *jdem.
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Lejeune sefala que si la fecundacion ocurre tempranamente antes de que el
proceso enzimatico esté listo, la separacion de los centrdmetros puede fallar
y producirse una "no disyuncion" mecanismo por el cual ambos cromosomas
del par emigran hacia el mismo polo celular. En caso de fecundacion
retardada el mecanismo meiético no estimulado a su debido tiempo, podria
bloguearse sin progresar la division y producirse una triploidia, es decir, un

cigoto con sesenta y nueve cromosomas.

El hecho de que los ovocitos primarios perduren desde el nacimiento hasta el
momento de su ovulacidon en una fase de la meiosis, expuestos a factores
externos que favorecen la "no disyuncién”, condiciona que el riesgo para éste

accidente sea elevado a la mayor edad de la madre.

En el caso particular del cromosoma 21, el mecanismo de la "no disyuncion”,
por lo cual los dos cromosomas 21, emigran a un polo de la célula durante la
segunda division meidtica, produce tres tipos alternativos de gametos: uno

normal, otro de cromosoma veintiuno.

La fertilizacion del gameto con veinticuatro cromosomas y dos tipos
veintiuno, producira un cigoto con cuarenta y siete cromosomas, portador de
una trisomia 21 y por lo tanto, un producto con el cuadro étnico del

Sindrome de Down.

La fertilizacion del gameto sin recibir el cromosoma veintiuno, producira un
cigoto monosémico veintiuno, que por su misma naturaleza resultara en un

aborto.

En resumen, la Trisomia 21 Regular se origina por la "no disyuncion" del par
veintiuno durante la ovogénesis y este fendmeno ocurre con mas frecuencia

en mujeres de edad avanzada.”

2 *jdem
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En estos casos sabemos que el factor cronoldégico es importante y para el
consejo genético se puede decir que el riesgo ird& aumentando conforme

avanza la edad de la madre.

En los casos de hijos de madres jévenes se ha hablado de genes
pegajosos que favorecen la "no disyuncion" o bien segun las
investigaciones de Lejeune, de wuna asincronia en el proceso de

desencadenantes.?

2.4 CARACTERISTICAS FISICAS, PSICOLOGICAS Y SOCIALES DEL
NINO CON SINDROME DE DOWN

2.4.1 FISICAS

La mayoria de las anomalias del Sindrome de Down, son observadas desde
el nacimiento. A medida que pasa el tiempo, las deficiencias son notorias,

impidiendo que éste se desarrolle normalmente.

Se puede observar que desde el desarrollo prenatal empieza a aparecer un
retardo entre la sexta y duodécima semana. La anomalia puede consistir
especialmente en una malformacién de las estructuras del craneo con los
consecuentes efectos en el sistema nervioso central. El volumen del encéfalo
estd moderadamente disminuido, sobre todo el cerebelo y neuroeje. El
namero de neuronas suele ser menor en la tercera capa cortical. Los nifios
nacen poco antes de término, con proporciones reducidas, pesando dos kilos
y medio generalmente. Un estudio efectuado en un hospital revel6 que la
mayoria de los nifios con Sindrome de Down nacian después de las treinta y

ocho semanas de gestacion.

2% jdem
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En 1964 Gustavson encontrd que la duracion del embarazo para los nifios
con Sindrome de Down era de doscientos sesenta y nueve dias y para las

nifas de doscientos ochenta.

Al nacer, la longitud de los nifios es menor que el de las nifias; son palidos,
con llanto débil, apéticos, con ausencia de reflejo de Moro e hipotonia

muscular, lo que explica el retardo en el desarrollo motor.

Algunas de las caracteristicas especificas del Sindrome de Down, que

pueden presentarse son las siguientes:

a) Labios:

En el nacimiento y durante la infancia, es imperceptible la diferencia con los
normales; en ésta época los cambios son secundarios: los labios se ponen
secos y con fisuras, ocasionado por tener la boca mucho tiempo abierta, ya
gue el puente nasal es estrecho y tienen problemas al respirar; ni durante la
tercera década de vida es cuando los labios se vuelven blancos y gruesos,

caracteristica que so6lo presentan los varones.

b) Cavidad bucal:

Se ha dicho que ésta es pequefia; en recientes estudios se encontré que el
maxilar superior en relacion al tamafio del craneo es normal y el maxilar
inferior es grande. Se observa que el paladar tiene forma ojival en un sesenta
por ciento. Como caso excepcional, en los nifios con Sindrome de Down, se

encuentra el paladar y el labio hendido.
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c) Lengua:

La forma de la lengua es redondeada o roma en la punta. Presenta dos
anormalidades: fisuras e hipertrofia papilar; la primera se presenta desde los
seis meses de nacidos y la segunda alrededor de los cuatro afos. La
causa es desconocida, varios autores coinciden en que es producto de un
movimiento permanente de la lengua interno y externo entre el paladar y los
labios. En cuanto al tamafo, presenta macroglosia a la pequefiez de la

cavidad bucal.

d) Dientes:

La denticién se presenta tardiamente, apareciendo de los nueve a los veinte
meses, se completa a veces hasta los tres o cuatro afios. El patron es
diferente al de los nifios normales, a veces aparecen primero los molares o

los caninos antes que todos los incisivos

Se ha encontrado de un cuarenta a cuarenta y cuatro por ciento de casos
donde faltan los incisivos laterales y segun Spitzer, Rabinowitch y Wybar, el
ochenta y seis por ciento de los nifios con Sindrome de Down presentan
cambios en la estructura dental. McMillan y Kashgarian encontraron que la

raiz es mas pequefia que en los normales.

Las caries rara vez se presentan, en cambio si se encuentra paradentosis
gue causa pérdida de algunos dientes destruyendo el tejido alrededor de la

pieza dental, debiéndose muchas veces a una higiene bucal deficiente.
La maloclusion de los dientes superiores sobre los inferiores se manifiesta en

un alto porcentaje, en virtud de que los nifios con Sindrome de Down

presentan prognatismo o sea proyeccion notable de la mandibula.
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e) Voz:

La mayoria presentan voz gutural, ésta carece de una explicacién
adecuada. La fonacion es habitualmente aspera, profunda y amelédica, las
cuerdas vocales hipotdnicas producen una frecuencia vibratoria mas baja de
lo normal y el timbre de la voz es aspero por falta de contacto uniforme de
los bordes libres de ambas cuerdas vocales; las cavidades de resonancia
destendidas y configuradas con poco tono muscular, apagan el sonido
haciéndolo profundo y sombrio por la conjugacion de los factores hipnoticos
de cuerdas vocales y de cavidades de resonancia se obtiene con dificultad la
armonia melddica en la emisién vocal. A estos factores hay que agregar la
deficiente energia de contraccion entre el velo del paladar y la pared
posterior de la faringe, lo que agrega una cierta hipernasalidad en la voz de
estos nifios, que algunas veces se ve compensada por la hipertrofia de

cornetes nasales que frecuentemente se encuentra presente.

f) Nariz:

Su forma es variable; sin embargo, una de sus caracteristicas es el puente
nasal aplanado ya sea por el subdesarrollo de los huesos nasales o su
ausencia. La parte cartilaginosa es ancha y triangular. La mucosa es gruesa,

fluyendo el moco constantemente. Por lo general la nariz es pequefa.

g) Ojos:

Una de las caracteristicas mas prominentes en el Sindrome de Down, es la
fisura palpebral. Se desconoce con certeza las causas del doblez del
epicanto, segun Van der Scheer, es un producto de la malformacion de los
huesos nasales y de acuerdo con Benda, del subdesarrollo de los huesos

faciales. Sin embargo, Lowe lo atribuye a cambios de la piel.
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En el iris se encuentran ciertas manchas de color dorado o blanquiscas
llamadas manchas de Brushfield, estas fueron descritas en 1924 por Thomas
Brushfield. En 1908, Tredgold ya lo habia observado cuando Langdon Down
se lo hizo notar. Estas se localizan en un anillo concéntrico a la pupila. Lowe
observd hipoplasia en la tercera parte externa en el noventa y cinco por
ciento de sus pacientes. Al principio se creia que estas manchas sélo se
observaban en ojos claros, pero lo que pasa es que son menos visibles en

los ojos obscuros.

La frecuencia con que aparecen opacidades es bastante alta. Se encuentran
en forma de Y griega o escamas. Oster encontr6 un ochenta y siete por

ciento.

El estrabismo es muy frecuente en el Sindrome de Down, casi siempre
convergente. Segun Lowe, el estrabismo se encuentra veinte veces mas que
en la poblacion normal. Las causas de mayor frecuencia son la miopia
avanzada y las opacidades. Otras opiniones hipotéticas todavia sefialan que

es ocasionado por el sistema nervioso central.

El nistagmus o pseudonistagmus también se atribuye a defectos oculares,
pero se carece de elementos de investigacion. En los estudios oftalmoldgicos
mas amplios so6lo se ha encontrado un quince por ciento entre la poblacion

con Sindrome de Down.

h) Oidos:

Acerca del oido y del pabell6n auricular ha habido muchas discusiones: en el
tamafio, en la implantacion y en algunos otros aspectos. El pabell6n auricular
es generalmente pequefio; igualmente pasa con el doblez del antélix, que es
grueso y grande. La implantacion es baja, sin embargo Oster rebate este

punto. También se ha encontrado, en estudios médicos realizados en México
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en 1973 por el doctor Tomas |. Azuara, que estos nifilos presentan
malformaciones en el conducto auditivo interno y otitis cronica; también se

detectaron deformidades de cAclea y conductos semicirculares.

i) Cuello:

El cuello tiende a ser corto y ancho. El occipital es exageradamente plano y

el crecimiento del cabello empieza muy abajo.

j) Extremidades:

Sus extremidades son cortas, las proporciones de los huesos largos estan
particularmente afectadas. Sus dedos son reducidos, en el sesenta por ciento
de los casos, el mefiique es curvo y casi siempre le falta la falangina. El
pulgar es pequefio y de implantacién baja. Sus manos son planas y blandas.
Las lineas de la mano y los patrones de dermatoglifos tienen varios aspectos
anormales. La llamada linea simiesca. Otra caracteristica es el triradio. En
cuanto a dermatoglifos, éstas son observaciones de gran significado

genético, pero todavia es dificil interpretarlo adecuadamente.

Los pies son redondos, el primer dedo estd separado de los otros cuatro

frecuentemente, el tercer dedo es mas grande que los demas.

k) Piel:

La piel de los nifios segun estudios hechos por el doctor Macotela - Ruiz,
1973, "es inmadura al nacer, especialmente fina y delgada con reacciones
vasomotoras exageradas; se infecta facilmente por las bacteria saprofitas
normales de la piel. Con el tiempo se observa foto sensibilidad intensa y
eritema exagerado en las superficies expuestas al sol. El aspecto general de

la piel es mas palido que el equivalente a individuos de la misma raza y
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edad, sin que pueda afirmarse que existe un trastorno definido de la
pigmentacion, consistente, ya sea en una disminucion de la melanocitos en
la capa basal de la epidermis o en alteraciones en la produccion de la
hormona hipofisiaria estimulante de los melanocitos o de hormonas
hipotalamicas. Se presenta el cutis marmorata - la piel parece amoratada - el
eritema facial, las teleangiectasias palpebrales y del dorso, la delgadez de la
epidermis en los primeros afios de la vida y la xerosis y estados ictiociformes
posteriormente, asi como la hiperqueratosis palmoplantar y las
caracteristicas especiales de los dermatoglifos. La piel tiende a un
envejecimiento prematuro, sobre todo a nivel de las zonas expuestas a las
radiaciones solares. Existe engrosamiento de la piel en las rodillas y en los
surcos transversales en el dorso de los dedos de los pies. Las infecciones

cutaneas son muy frecuentes, debido a una higiene defectuosa".

) Cabello:

Este generalmente es fino, lacio y sedoso; durante el crecimiento, el cabello
se torna seco apareciendo la calvicie. Entre los anglosajones el cabello tiene

muy poca pigmentacion.

m) Tronco:

El pecho parece ser redondo o en forma de quilla. Generalmente hay
aplanamiento del esterndn. La espina dorsal no presenta la curvatura normal
y tiene tendencia a ser muy recta o con xifosis dorsolumbar. A veces sélo

tienen once pares de costillas.

n) Abdomen:

Este 6rgano lo tiene en forma de pesa, viendose prominente en funcion de la

ausencia de tono muscular. El higado se puede palpar, en muchos casos
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debajo de las costillas dado que el pecho es pequefio y por la atonia
muscular. Es muy frecuente la hernia umbilical, el doctor Benda reporta el

noventa por ciento de casos con este padecimiento.

i) Pelvis:

Presenta varias alteraciones; la superficie inclinada del acetabulo se halla
abatida, los huesos iliacos son grandes y se separan lateralmente. El angulo
iliaco en el Sindrome de Down, fluctia entre treinta y cincuenta y seis
grados, mientras que en los normales es de cuarenta y cuatro a sesenta y

seis grados.

Caffey, en sus investigaciones, encuentra ésta alteracion en cuatro de cada

cinco casos.

0) Genitales:

Los caracteres de los 6rganos genitales en los hombres con Sindrome de
Down, se tipifican por tener el pene muy pequefio en su mayoria, asi como
también, de cada cien casos solo a cincuenta de ellos les descienden los
testiculos y aunque se ven normales, nunca alcanzan su pleno desarrollo. El
vello pubico es escaso y en las axilas se carece de él. Cuando adultos
tienden a acumular tejido adiposo en el pecho y alrededor del abdomen. En

un alto grado de pacientes, la libido se encuentra disminuida.

En las mujeres éstos caracteres aparecen tardiamente. La menarquia se
presenta posteriormente al periodo normal a diferencia de la menopausia que
es la temprana edad y, en todo éste periodo, la menstruacion es un tanto
irregular. El vello pubico es lacio y escaso, destacando el clitoris por su
tamafio, sin embargo, algunos investigadores opinan que o mas comun es la

hipoplasia en el mismo.
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p) Corazon:

En 1894, Garrod descubri6 la alta frecuencia de cardiopatias en el Sindrome
de Down. Lo cierto es que en este campo existen muchas contradicciones:
algunos autores sefialan que el indice es bajo, pero este es producto que un
gran porcentaje de nifios con cardiopatia mueren durante el primer afio de
vida. Benda sefiala que las anomalias cardiacas se encuentran en un 60%
de la poblacién con Sindrome de Down; Berg encontré un 56%. En los
estudios realizados en México, el doctor Handan, encontré un 46% de casos
con cardiopatia. En cuanto al tipo de cardiopatias que mas se presentan, los
autores investigadores tampoco se han puesto de acuerdo cual es el mas
frecuente. Sin embargo, la mayoria de los estudios informan de dos
aspectos: primero, comunicacion interventricular aislada o asociada a la
persistencia del conducto arterioso; segundo, canal atrioventricular coman y

finalmente tetralogia de Fallot.?®

2.4.2 PSICOLOGICAS

Los programas para tratamiento de Sindrome de Down son estructurados a
través de multiples campos de investigacion. Sin embargo, se observa que el
campo médico bioldgico es el mas ampliamente estudiado mientras que los
aspectos mental, educativo y psicolégico del mismo sindrome estan

incipientemente explorados.

Son varios los factores que han contribuido a conformar a esta situacion,
destacando aquellos enfoques erréneos o apartados de la realidad. Desde el
punto de vista mental se les compara con nifios normales, debido a un

desconocimiento de las etapas del desarrollo del sindrome.

% E| nifio con sindrome de Down. pag .39. Silvia Garcia Escamilla. Agosto 1994
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El punto de vista educativo relegado en un principio, con base en la creencia
de que su vida era corta y que por lo mismo resultaba innecesario organizar
un sistema de ensefianza especializada, ha sido superado de comprobarse

lo contrario.

Los avances en el conocimiento y tratamiento del Sindrome de Down han
ocasionado que en las ultimas décadas, a estos aspectos se les de una
importancia mas acorde a la preocupacion fundamental por lograr una

habilitacion integral.

Por otra parte, existen diversas técnicas psicologicas que miden el
desempefio mental de un nifio mediante la administracidon de examenes
psicométricos. Destacan aquellos realizados en paises europeos y en
Estados Unidos cuyos resultados permiten averiguar ciertas actitudes,
capacidades y algunos aspectos de las conductas de los nifios deficientes
mentales, dando oportunidad de evaluar relativamente su comportamiento y
capacidad de asimilacion y socializacion. Su grado de inteligencia, variable
en cuanto a cociente intelectual o edad mental, es hasta la fecha dificil de
medir matematicamente dado que su complejo cerebral tiene y posee rasgos

aun desconocidos.

El desenvolvimiento psicoldgico del menor con Sindrome de Down es lento,
presentando patrones de aprendizaje de grado inferior al del término medio
sin superar esa etapa aun cuando su capacidad de desarrollo mental llega a
su término. Son por lo general receptivos, llenos de afecto, muestran una
variable considerable en cuanto su comportamiento psicolégico, configurado
por sus actitudes y respuestas, habitos y tendencias. El perfil emotivo del
nifio con Sindrome de Down se presenta bajo los siguientes aspectos
caracteristicos de su personalidad: Son obstinados, afectivos, imitativos,
adaptables, con un sentido especial en cuanto a la reciprocidad de

sentimientos y vivencias, presentan un caracter moldeable. Si el ambiente
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gue los rodea es inadecuado, reaccionan con agresividad o si por el contrario
es un ambiente estimulante, el nifio es carifioso. Tiene un gusto por la
musica y la pintura y sobre todo, poseen un sentido especial al afecto

materno.

Por lo tanto, un tratamiento habilitatorio integral exige una investigacion mas
especifica acerca de los rasgos caracteristicos de su personalidad, por lo que
desglosaremos este tema en cada uno de sus aspectos, dependiendo de su
coeficiente intelectual y social, haciendo referencia al término medio que

representa el nifio con Sindrome Down.

Obstinacién:

Para algunas autoridades médicas, la obstinacion tiene su origen al sistema
nervioso, porque su deficiencia mental les impide cambiar rdpidamente de
una actitud o actividad a otra distinta. Otros estudios revelan una inclinacion
por el enfoque afectivo, 0 sea que si se les pide algo en forma descortés, se

niegan y tratan de imponer su voluntad.

Esa actitud se debe a que los nifios imponen sus preferencias que son muy
definidas en todo aquello que les place y lo repiten una y otra vez, hasta que
se cansan; pueden durar un tiempo indefinido en una sola posicion,
igualmente sucede cuando algo les disgusta o se les quiere forzar a realizar

determinada tarea.

Imitacion:

Es una de sus caracteristicas mas comunes. El primero en escribirla fue el
doctor John Langdon Down. Esta imitacion es esencialmente una conducta
humana; es importante, ya que gracias a ella el nifio tiene un amplio margen

de aprendizaje aun en sus primeros afios de vida. Por medio de la mimica,
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expresa todas sus actitudes y actividades que copia de las personas. Los
maestros y educadores se valen de ello para que los nifios vayan
conceptualizando. Es por eso que debe estar rodeado de un ambiente
familiar adecuado, que da la base para proporcionales una educacion por
separado de los demas deficientes mentales. Se han dado casos, en que el
nifo Down, estando con otros nifios que tienen incapacidad fisica,
inmediatamente empiezan actuar igual que ellos o por ejemplo cuando
alguien pega en una mesa, se establece una reaccion en cadena y todos lo
imitan. Esta caracteristica es transitoria; asi como en los nifilos normales
desaparece durante la primera infancia, en ellos también, sélo que esta
época es mas larga y casi dura hasta los ocho y diez afios, aunque es dificil

determinar una edad definida.

Afectividad:

Esta caracteristica juega un papel muy importante en su educacion. Se han
hecho varios estudios donde se ha llegado a la conclusién de que el nifio que
se desenvuelve en un ambiente favorable, estable, progresa intelectual y
socialmente mejor que aquellos que han crecido internos en una institucion.
Esto se nota en el desarrollo del nifio cuando se insiste en internarlos, se
advierte su agresividad e inseguridad y a veces con un inicio de autismo,

cuando carece del afecto necesario.

Hay que evitar la confusion entre afecto y sobreproteccion dado que esta
ultima genera perturbaciones psicolégicas y sociales contrarias a la
autorrealizaciéon que se percibe en el nifio. La reciprocidad de sentimientos
es inherente a sus valores afectivos el nifio sabe si es correspondido y
reacciona rapidamente, jamas se acerca a aquellos que lo rechazan o le
demuestran poco carifio; son hipersensibles, cuando estando en un lugar

determinado no son el centro de atracciéon, inmediatamente tratan de llamar
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la atencion inclusive se vuelven agresivos con aquel que cree lo esta

suplantando.

Afabilidad:

Es el tipo de carifio complaciente, le gusta que lo vistan, lo mimen, en
sintesis le agrada no molestarse. Es necesario por ello, que los padres y
maestros lo impulsen a lograr un grado de autosuficiencia traduciéndose en

un nivel mas alto de capacidad creativa.

Tiene preferencia por la pintura y en cuanto a la masica tienen un ritmo
apropiado, siendo ésta muy importante para tranquilizarlos cuando se
encuentran angustiados o inquietos. Ademas les gusta bailar, palmear y

cantar. Todo esto es positivo para un desarrollo mas completo del nifio.

Sensibilidad:

Siempre que hay un niflo mas pequefio junto a ellos, destacan su afecto y lo
miman. Si estan cerca de un comparero que se encuentra inactivo, cuando
este inicia una actividad, le aplauden, lo estimulan hasta que lo realizan bien.
Si se les ensefia, comparten todo y como todos los nifios pelean y son

egoistas.

En otro orden de ideas, el nifio con Sindrome de Down tiene un caracter
moldeable si se le educa, cuando se les hace comprender que existe
disciplina y que los adultos perciben que se adelanta mas con buenas
maneras que con llamadas de atencién por su conducta, responden con
pautas flexibles de comportamiento. Herramientas importantes para ello, es
el tenerlos ocupados en alguna actividad de interés y demostrarles afecto,

cumpliendo las promesas que se les hace pero también reiterandoles la
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existencia de la disciplina, desarrollando por consiguiente el nifio su buen

caracter.

Psicolégicamente quien presenta Sindrome de Down, lo podemos describir

como un nifo: carifioso, afable, cooperativo y mimoso.

2.4.3 SOCIALES

Los nifios con Sindrome de Down son excesivamente sociales y afectivos
con las personas que lo rodean; desde pequefios motivados por simples
aprendizajes o ideas que ellos discurren, actiian con simpatia y buen sentido
del humor. Su lenguaje de expresion es limitado, aun asi se hacen entender
adaptandose facilmente al medio ambiente que los rodea. Un clima de
indiferencia los inhibe, dando como consecuencia la exteriorizacion a un mal

caracter y una dificil adaptabilidad a la vida social.

La consecucion del justo medio de estos seres en la sociedad se ve
obstaculizada por un frecuente rechazo o una sobreproteccion, pero
cualquiera de estas actitudes puede convertirlos en seres inutiles e
incapaces de desenvolverse por si mismos; de aqui se desprende la
necesidad de lograr un equilibrio en el desarrollo psiquico, fisico y cultural

gue permita su armonica convivencia.

En el caso concreto de nifios con Sindrome de Down el proceso de
integracion se inicia en el momento en que el médico hace el diagnostico,

siendo la familia el principal elemento promotor de la adaptabilidad social.

Su comportamiento se circunscribe al de un ser normal en el hogar o fuera
de él, satisface sus necesidades fisioldgicas y si se le ensefia, participan toda
actividad intra-familiar. Cuando vive con un nlcleo social sobre bases

armonicas de cordialidad, colaboracion, respeto y equilibrio moral, su
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formacion indudablemente sera la resultante de ese medio, asimilando los

estimulos que se le proporcionan para su adaptacion.

Comparandolo con otra clase de nifios deficientes mentales, no es agresivo
cuando el medio ambiente es adecuado, pero si, cuando éste le es hostil,

sea por imitacion o defensa propia.

El nifio con Sindrome de Down, tiende a la imitacion; ésta es una ventaja
susceptible de utilizar, ya que al desenvolverse en un ambiente sin angustias,
sin rechazos, sin proteccion, el nifio va adquiriendo patrones de sociabilidad
adecuados, imitando a los seres que le rodean.

Las actitudes marginales traerdn como consecuencia, alteraciones
conductuales y un fuerte desaliento emotivo, tanto para sus padres y
familiares mas cercanos, como para el nifio mismo, al agravar su delicado

sentimentalismo.

2.5 LA EDUCACION SEXUAL

El sexo y la sexualidad son siempre temas complicados y polémicos, temas
gue aun son un tabud cultural y moral desde hace muchos afios. Es apenas
en la década de los noventa cuando el tema ha sido tratado mas
abiertamente en libros de texto y medios de difusién masiva; sin embargo, la

educacion sexual en educacion especial sigue siendo un tema complicado.

Los nifilos con Sindrome de Down son tan sencillos, tan inocentes y faltos de
maldad, que los padres suelen cometer el error de pensar que seran asi
durante toda la vida. Pocas veces piensan en que la nifia tendra su primera
menstruacion o incluso en que podria quedar embarazada. A pesar de lo
candido que un hijo parezca, se debe recordar que el desarrollo de un

organismo es algo que no se puede detener por el simple hecho de ignorarlo:
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el hijo crecera y su desarrollo traerd consigo cambios fisicos y psicoldgicos.

Por otra parte, es importante que el nifio y el joven con Sindrome de Down
conozcan su cuerpo, aprendan a cuidarlo y entiendan los cambios que le han

de ocurrir.

2.5.1 Objetivos primordiales de la educacion sexual en el nifio con
Sindrome de Down
* Proporcionarle la informacion necesaria para que entienda, dentro de sus
posibilidades, los cambios fisiolégicos que su organismo tendra; que aprenda
aceptarlos como parte de su desarrollo (la menarquia en la mujer y los

suefios humedos o las primeras eyaculaciones, en el varon).

* Preparar a los padres y a la familia para que acepten también estos
cambios

* Ensefarle una adecuada higiene sexual.

* Preparar a la familia para afrontar eventos como la menstruacion.

* Mostrarle la importancia y el valor de su cuerpo, para que aprenda a

respetarlo y cuidarlo.?®

% * jdem
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2.5.2 Las primeras inquietudes

Las primeras inquietudes sexuales del nifio apareceran cuando haya logrado
conocer su cuerpo y, de pronto, por accidente hace un descubrimiento. Los
nifos y las nifias no son iguales; a pesar de haber convivido y hasta vistos
desnudos a sus compafieros de otros sexo, nunca se habian percatado de
tan sutil diferencia. Tal descubrimiento puede ocurrir a diferentes edades,

pero por lo general se presenta entre los 5y los 9 afos.

Este hallazgo, aparentemente sin trascendencia, puede ser fuente de
grandes angustias si el nifio no sabe manejarlo. Para una nifia, el saber que
Su amiguito tiene una parte por dénde hacer "pipi", que ella no tiene, puede

hacer que se preocupe por creer que su cuerpo esta incompleto.

La siguiente edad de inquietud sexual se presenta cuando la nifiez llega a su
fin y aparecen los primeros indicios de la adolescencia, que por lo regular
toma desprevenidos a los padres. La idea de tener a hijos que seran siempre
nifios, choca con la realidad de los notables cambios fisicos y psicologicos de

esta época.

De pronto aparece vello oscuro en axilas y genitales se asoma un discreto
bigote. El pecho de las nifias empieza a crecer, ademas de que se enfada a
la menor provocacion. Estos primeros cambios aparecen entre los 12 y los 15
afnos; las mujeres entran en esta época antes que los varones. Junto con los
cambios fisicos se presentan cambios psicologicos importantes: el nuevo

joven se siente agredido por todo, mal entendido y mal querido.

Sentimientos como "todos me odian", junto con episodios de ira y de gran
inquietud, con desplantes de agresividad que alternan con episodios de
euforia y alegria sin igual, son frecuentes a esta edad, sus principales

pasatiempos son la comida y el ocio. Un fendmeno también comun en esta
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época es el hurto: el adolescente no puede resistir la atencion de tomar lo
gue le gusta, generalmente baratijas y objetos que soélo le dan satisfacciones
momentaneas. En la adolescencia se presentan cambios importantes: la

menstruacion, las erecciones, los suefios himedos y la masturbacion.

2.5.3 La menstruacioén

A la primera menstruacion se le llama menarquia y aun cuando no existe
edad precisa para que se presente, suele ocurrir entre los 11 y los 15 afios.
Es originada por cambios hormonales, que junto con el sangrado ocasionan
cambios en el estado animico de la nifia: a menudo se siente triste, puede
llorar sin motivo aparente, prefiere estar a solas, su apetito disminuye, o

puede estar irritable, inquieta y hasta agresiva.

Es importante que la nifla tenga conocimientos antes de que ocurra, debe
entender que no es nada malo y aun cuando a la sangre se le asocia a dafo,
dolor y herida, nada de esto esta ocurriendo. Su sangrado en esta ocasion es

normal y ha de durar de tres a siete dias.

2.5.4. Ereccién y suefios humedos
En los varones es comun que al principio de la adolescencia se presenten
erecciones involuntarias, sin que sean motivadas por estimulos sexuales.
Ocurre de manera inesperada y pueden ser ocasionadas por ejercicio fisico,

la presion de ropa ajustada, al montar la bicicleta, etc.

Como se asocia a una agradable sensacion, es probable que el joven

busque estimularse; a pesar de ello, por lo general, no existen pensamientos
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de contenido sexual, ni con morbo; se repite solo por el placer inmediato que

origina.

La primera eyaculacion marca el principio de la pubertad; si se presenta, sera
entre los 12 y los 16 afios. Ocurre casi siempre durante la noche, por los que
se les llama suefios humedos. Mas que una eyaculacion se trata realmente
de una descarga de semen, debido a que las vesiculas seminales se
encuentran llenas. Rara vez se asocia a suefios de contenido erotico. Estas
descargas se pueden presentar también durante el dia, asociadas a una
ereccion. Las eyaculaciones involuntarias no causan trastorno alguno; son
mecanismos fisiolégicos mediante los cuales el organismo se libera del

exceso de semen.
2.5.5 La masturbacioén

Es el logro del orgasmo por medio de la automanipulacion de los 6rganos
sexuales.?’ Los nifios y los adolescentes son los dos grupos en desarrollo
gue presentan la mayor incidencia de autoestimulacion encaminada a
producir excitacion erdtica, ya que es la forma de gratificacion sexual cuando
no existen otras posibilidades de obtenerla. Es natural que al estimular sus
genitales, el nifio el nifio obtenga una sensacion placentera y desde luego,

propicia que se repita.

El tema de la masturbacion desde la antigiiedad y hasta la fecha sigue
siendo un tabu ya que es la actividad sexual de la que més cuesta hablar con

franqueza.

El problema en el joven con Sindrome de Down se presenta cuando lo hace

en lugares poco apropiados, tal vez por la poca malicia que tiene. Asi, por el

%7 Sexualidad Humana. Jones Shainberg Byer (1999)
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hecho de ser mas natural y sin complejos sexuales, lo hace en el momento

en gque desea, independientemente del lugar donde se encuentre.

Por supuesto para los padres y familiares es desagradable el ver a su hijo, y
aun mas a su hija masturbarse en la sala o en la cocina, frente a amigos o en
una reunién familiar, es por eso que se debe considerar el ensefiarle y darle
a conocer donde y cuando puede hacerlo, pues debe tener en claro que hay
situaciones que no pueden realizarse en publico. Es decir, es necesario

favorecer el proceso de socializacion en el sujeto con Sindrome de Down.

“La socializaciéon de la sexualidad del sujeto con discapacidad consiste en un
descentramiento del placer que tiene de su propio cuerpo para desplazarlo
hacia otras situaciones y personas de las cuales podra obtener
gratificaciones que lo mantendran en contacto con el mundo social externo.
Al mismo tiempo, esto esta en relacion directa con las posibilidades del
aprendizaje y desarrollo cognitivo y también tiende a la superacion del
egocentrismo, debido a que el nifio empieza a tomar en cuenta e interesarse

por los demés.”?®

Es decir, el nifio con Sindrome de Down va a encontrar satisfaccion en su
propio cuerpo, pero esto debe ser socializado hacia otras actividades que le
permitan al menor convivir con otras personas, al mismo tiempo sus padres
le tiene que dar la oportunidad de que el nifio viva su sexualidad al igual que

otros sujetos de su edad.

2 * jdem
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CAPITULO 1lI

EL NINO CON SINDROME DE DOWN FRENTE A LA FAMILIA Y LA
SOCIEDAD

3.1 CONCEPTOS DE FAMILIA

“La familia es un sistema vivo de tipo abierto, el cual se encuentra
intercomunicado con otros sistemas biopsicosociales y ecoldgicos, cuenta
ademas con funciones como, el nacer, crecer, reproducirse y morir, las
cuales pueden ser normales o patolégicas, que viven bajo el mismo techo y

los une una carga emotiva intensa y significativa a sus miembros”. Dr. Lauro

Estrada Inda. %

“Es el nucleo primario y fundamental para proveer la satisfaccion de las
necesidades basicas del hombre y sobre todo de los hijos en su caréacter de
dependientes, para asi poder lograr un 6ptimo resultado en su proceso de

crecimiento y desarrollo”. sanchez Azcona.*

“La familia es un grupo primario, que se encuentra constituido por personas
relacionadas entre si teniendo como base lazos de parentesco, asi como de

vivienda en comuUn”. Luis Lefiero 0.3

“Es una relacion estable en la que se permite socialmente a un hombre y a
una mujer, tener hijos sin perder la reputacion dentro de su sociedad,;
derecho a las relaciones sexuales, cohabitar en un mismo techo,y cooperar

en la produccién econémica”. Harry M. Jhonson.>?

2 Compilacion Bibliografica de Terapia Familiar. Universidad Auténoma de Hidalgo.
%0 *jdem
31 xjdem
% *jdem
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“La familia es el lugar donde se crean las personas que viven humanamente,

y entre las cuales se suscitan cuatro aspectos de la vida™:

1.- La autoestima, alta o baja.
2.- La comunicacion, abierta o cerrada.
3.- Las relaciones interpersonales.

4.- Relaciones con instituciones y con la comunidad. Virginia Satir.>3

3.1.1 LA FAMILIA COMO FACTOR PRINCIPAL

La institucién fundamental de la sociedad es la familia. Esta hace posible la
educacion, la moral, el progreso y la interrelacion social. Sociolégicamente se
puede afirmar que sin la familia las demds instituciones carecen de
significado. La organizacion comunitaria la forman regularmente el padre, la

madre y los hijos que viven en el mismo hogar.

“Cuando llega el nuevo ser la realidad es muy diferente de lo que suefian los
padres; después de los nueve meses de embarazo nace solamente un “ser
humano”, con mil defectos al igual que los progenitores y muy lejano de lo
gue ellos sofaron. Con este pequefio ser, nacen los mas variados

sentimientos, ilusiones, propdsitos y objetivos”. **

El advenimiento de un hijo es motivo de satisfaccion familiar, pero cuando se
presenta “anormal”, el ambiente se torna depresivo para sus progenitores
gue desconocen el padecimiento, aln mas cuando éste es progresivo. En
este momento surgen incognitas sobre el comportamiento futuro de este ser.
Desde el punto de vista médico, el problema se agrava por la imposibilidad

gue existe en esta area para ofrecer soluciones al Sindrome de Down.

3 *jdem

* El Sindrome de Down. Guia para padres, maestros y médicos
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Muchos profesionales con falta de ética se valen de este tipo de
circunstancias para explotar en su derecho de angustia y afliccion familiar,
dando esperanzas de que curaran al enfermo ya sea con medicamentos o

mediante alguna intervencién quirargica.

La realidad cotidiana demuestra que el desconocimiento provoca que los
padres, al ver que todos los intentos que han hecho son infructuosos, creen
haber fracasado acentuandose su estado animico de pesimismo. Ante esta
circunstancia, sobreviene una actitud de impotencia la cual ocasiona
sentimiento de culpabilidad mutua entre padre y madre, responsabilizandolo
de haber contraido alguna enfermedad o ser producto del uso indebido de

medicamentos por parte de ella. *

En realidad el impacto de la noticia es tan fuerte, que la mayoria de las
parejas muestran recelo hacia el pediatra o el ginecdlogo que les da la
noticia, a pesar de estar plenamente conscientes de que ninguno de ellos

tiene culpa alguna de lo ocurrido.

Es normal que al conocer la noticia entren en juego las mas diversas
emociones: sentimientos de ira, tristeza, negacion, angustia, desesperacion;
0 pensamientos de haber perdido no solo al hijo ideal, sino también la
normalidad de la familia. Los padres pasan por etapas de adaptacion

similares a las que sufren cuando se muere un ser amado.

Todo parece indicar que el nacimiento de un nifio con Sindrome de Down
origina la muerte por causas naturales, de la imagen mental y los suefios que

se tuvieron durante el embarazo.

La primera etapa es de negacion, seguida de otra llamada de renegacion;

viene después una etapa de aceptacion pasiva y; por ultimo, la aceptacion

% Recopilacion de documentos de Educacion Especial. Universidad Auténoma de Hidalgo.
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con sublimacion. La actitud que cada uno de los padres tenga para con su

hijo, depende en gran parte de la etapa a la que logre llegar.

Etapa de negacion

La primera reaccion de los padres al conocer la noticia es no aceptarla. “ jNo
es posible! jEn mi familia todos somos normales y nunca hemos tenido
problemas como este! jSeguramente el médico se equivoco; el nifio es muy

pequefio como para que estén seguros!”

Estan son frases que se escuchan decir durante la primera etapa; se piden
multiples opiniones, se visitan médicos, brujos y similares en busca de
ayuda. Esto no es malo, ya que los padres deben oir todas las opiniones que
consideren necesarias para tranquilizarse. Sin embargo, algunas parejas
nunca logran pasar de esta primera etapa: su busqueda de opiniones nunca
termina, lo que realmente necesitan no es alguien que les diga lo que su hijo

tiene, si no alguien que les diga lo que ellos quieren escuchar.

Etapa de renegacion

Esta etapa se caracteriza por la aceptacion, de parte de los padres, de la
situacion que tiene su niflo. Sin embargo a la vez estan convencidos, y con
justa razon de que ellos merecian a un hijo “normal”; “no han hecho nada
malo para tener un bebe asi”. De manera que inician la busqueda de
posibles culpables y de un responsable del terrible malestar que estan
sintiendo. Ocurre también que después de un tiempo, la mayoria de los

padres entienden que el nifio no es un castigo.
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Algunas de las parejas que no logran superar esta etapa, pasan su vida
entera tratando de encontrar culpables y luchando contra la realidad. Buscan
ayuda, pero no para su hijo, si no para su conciencia, son padres dificiles. A
menudo discuten y cambian de terapeuta, con el argumento de que no se les

da todo lo que deberian recibir y que por esa causa el nifio no progresa.

Estos padres se sientes avergonzados de sus hijos y terminan por “echarle
tierra a su pecado”: esconden al nifio en un rincon de la casa y se limitan a

brindarle lo minimo indispensable para que sobreviva.

Etapa de aceptacion pasiva

En esta etapa los padres aceptan a su hijo tal como es, lo quieren y le

proporcionan lo indispensable para que disfrute su vida y sea feliz.

Son padres que pueden salir de compras con su nifio, lo llevan a reuniones,
le brindan cuidado y amor, pero no creen conveniente invertir tiempo,
esfuerzo, ni dinero en su educacioén; después de todo “no tiene futuro”. Lo
quieren, lo respetan, disfrutan de su hijo, pero en realidad poco esperan de

7

él.

Etapa de aceptacion con sublimacion

Los padres que alcanzan esta etapa no sélo estdn conscientes de la
situacion de su hijo, sino que lo aceptan por lo que es y tal como es, con sus
posibilidades y limitaciones. Pero a diferencia de otros, estos padres piensan
en el futuro, conciben esperanzas basadas en su realidad y son capaces de
dar, pero también de pedir. No ven a su hijo como un ser que sera un nifio

durante toda la vida, sino como una persona que crecera fisica, mental y
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espiritualmente. Estan dispuestos a brindarle a su hijo Down, por lo menos

las mismas oportunidades que ofrecen a sus otros hijos.

3.1.2 COMUNICACION

Puesto que la familia se funda en una serie de aspectos y en el sentimiento
de apoyo y pertenencia,"familia” son quienes comparten el techo y la vida,
aungue en cada familia es diferente, lo importante es que todos los miembros

sepan que pueden acudir a los otros en busca de carifio y respaldo.>®

La comunicacion familiar se puede entender como la disposicion a compartir
sentimientos, emociones e intereses y las preocupaciones de los miembros

de la familia.®’

Una de las funciones principales de los padres y que debe ensefar a los
menores es que el lenguaje, los términos peyorativos y denigrantes del

vocabulario cotidiano deben suprimirse.

Sin comunicacion no hay convivencia. Las distintas formas de comunicacion
familiar se presentan segun la edad y las distintas circunstancias de cada
una de estas oportunidades que son irrepetibles y aseguran que todos los

miembros de la familia encuentren satisfaccion y un lugar de convivencia.

Es importante considerar que se debe hablar abiertamente de ciertos temas
gue interesan a sus hijos, de manera que sus primeras nociones provengan

de los padres y no de otras personas que los desorienten y confundan

La comunicacion es indispensable para la vida familiar. No sélo se pueden

comunicar hablando, sino a través de caricias, gestos, movimientos

26 http://www.biblioteca.redescolar.ilce.edu.mx/sites/maypa/escuela/ntm/sec_s.htm
7 * jdem
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corporales, miradas y silencios. Es preciso reconocer que no es necesario
gue todos los miembros estén de acuerdo en todo momento y tomar en
cuanta que cada nifio y nifia tienen su propia personalidad, sus propios
intereses y su particular manera de ver las cosas. Al considerar las opiniones
y puntos de vista de los nifios se establecen los lazos familiares, la seguridad
y la autoestima de los hijos, se les ensefa a reflexionar sobre sus propias

ideas.

En algunas de las familias en las que algan miembro presenta algun tipo de
discapacidad se puede observar que los padres no comunican sus
sentimientos relacionados a los problemas que tienen con sus nifios.
Mientras mas comunicacion puedan tener en momentos dificiles como estos,
mayor ha de ser su fuerza colectiva. Considerando que cada uno de ellos
enfoca su rol de padre de manera diferente es preciso que traten de

entenderse cuando no vean las cosas del mismo modo.

Para mucha gente la tentacion de cerrarse emocionalmente en este
momento es grande pero puede ser tan beneficioso tener comunicacién con
la pareja y los hijos, para que asi puedan ayudar a llevar la carga emocional.
La buena comunicacion entre los miembros de la familia no soélo es
fundamental, sino que también facilita la armonia y reafirma los lazos

afectivos.

3.1.3 VALORES
Los valores constituyen un complejo fendmeno que guarda relacién con
todas las esferas de la vida humana. Estan vinculados con el mundo social. Y

por supuesto uno de los ambitos fundamentales donde los valores tienen su

asiento es la familia.
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A pesar de que la familia es la mas antigua forma de organizacion humanay
tal vez el ambito social donde mayor fuerza tienen las tradiciones y la
tendencia a su conservacion, esto no significa que no cambie y que sea una

entidad siempre idéntica a si misma, dada de una vez y para siempre.

Hay toda una serie de valores, vinculados a la Modernidad, que comienza a
entrar en crisis. Si la sociedad esta dictando un modo de vivir y un modo de
hacer no basado, ni dirigido a la construccion de un futuro social, comun,
comunitario, sino enfilado hacia la busqueda de salidas individualistas; eso,
traducido al mundo de valores subjetivos, significa que cada cual debe
atender lo propio, lo personal, lo egoista y no a lo social ni a lo
colectivamente constructivo. La familia esta inserta en un mundo social y
gue, a pesar de que es mas estable en comparacién con otros ambitos de la
sociedad, ella también es dindmica y sus cambios en alguna medida reflejan

y reproducen las variaciones que tienen lugar a un nivel social general.

La familia posee una significacion positiva para la sociedad y en tal sentido

es ella misma un valor.

Es a través de los vinculos afectivos prevalecientes al interior de la familia,
sobre todo en relacién con los nifios, que se produce la apropiacion del
lenguaje como medio fundamental de la comunicacién y socializacién, es en
ese marco donde se aprende a sentir, pensar, concebir el mundo de un

determinado modo y se reciben las orientaciones primarias del valor.

Las primeras orientaciones de valor que recibe el nifio desde que es
pequefio son aguellas vinculadas a su propia sobrevivencia, a lo que es
imprescindible hacer para garantizarla. Las primeras nociones sobre lo que
se puede y no se puede o0 lo que se debe y no se debe tienen el propésito
fundamental de garantizar la supervivencia de ese pequefio y fragil ser

humano.
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En el propio seno familiar, se adquieren las primeras normas de conducta y
de relacion, vinculadas a lo que se considera un “comportamiento

moralmente bueno” y a una adecuada relacion de respeto con el otro.

Es en la familia donde se adquieren las primeras nociones culturales

estéticas y los valores a ellas asociados.

Debido a la fuerte presencia que tiene la familia en la educacion mas
temprana del niflo, su papel es extraordinariamente importante en la
configuracion del mundo de valores de esa conciencia en formacién. La
funcion que en este sentido juega la familia es en realidad insustituible. Esos
valores adquiridos en edades tempranas quedan casi siempre mas
arraigados en la estructura de la personalidad, lo cual hace mas dificil su
cambio. En muchas ocasiones los padres no tienen plena conciencia de la
gran responsabilidad que recae sobre ellos en lo atinente a la educacién
valorativa de sus hijos, o, simplemente, no estan lo suficientemente

preparados para asumirla.

Aunqgue, los valores adquiridos en el seno familiar son los de mayor arraigo,
eso no significa que necesariamente marquen con un sello fatalista y
predeterminado toda la evolucion de la personalidad en lo que a los valores

se refiere.

La familia, como organizacion humana relativamente autobnoma y variada, es
capaz de conformar ciertas normas que regulan el comportamiento de sus
miembros y que se basan en los valores que, por una u otra via, se
convierten en dominantes en su radio de accion. La institucionalizacién de
valores es un proceso que se da no sélo al nivel global de la sociedad, sino
también al nivel de grupos, como puede ser una escuela o una universidad,

e incluso en una comunidad humana tan pequefia como la familia.
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En la familia funcionan normas que no estan escritas y ni siquiera dichas,
pero que todos sus miembros conocen porque se han convertido en

costumbres.

Debido precisamente a la presencia que tiene la familia en la formacion de
los sistemas subjetivos de valores en las primeras etapas de la formacion
cede la personalidad, se constituye en uno de los mediadores fundamentales

de todas las influencias valorativas.

3.2 SOCIEDAD

Sistema o conjunto de relaciones que se establecen entre los individuos y
grupos con la finalidad de constituir cierto tipo de colectividad, estructurada
en campos definidos de actuacion en los que se regulan los procesos de
pertenencia, adaptacion, participacion, comportamiento, autoridad,

burocracia, conflicto y otros.

El concepto de sociedad se ha empleado en las ciencias sociales de todas
las épocas, con significado y fundamentacion diferente: en Roma se utilizaba
para definir un grupo constituido por decision voluntaria con finalidad
compartida. El filésofo griego Aristoteles consideré a la sociedad como
organismo vivo, concepcion que el tedlogo italiano Tomas de Aquino
completo y desarrollo como totalidad organica propia, base del pensamiento
social cristiano: los individuos que la componen son partes de un todo,

regulado por fuerzas trascendentes.

A partir del siglo XVI se formulé una concepcion contractualista que ve en la
sociedad la construccidon de un orden artificial fundado en una asociacién de

individuos que ceden su derecho a un ente social capaz de garantizar el

% Enciclopedia Encarta 2000 Microsoft
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orden y la seguridad en sus relaciones. Con el inicio de la industrializacion, la
sociedad, desde el punto de vista economico, se entendia como conjunto de
los productores frente a los no productores. El tedrico social inglés Herber
Spencer vio en la sociedad una forma superior de organismo, cuyas partes
aparecen integradas y coordinadas mediante leyes naturales, oponiéndose a
sus compatriotas Thomas Hobbes y John Locke, quienes cuestionaban la

sociedad como un hecho natural.

El filosofo positivista francés August Comte diferencio las sociedades en
estaticas y dinamicas, y el materialismo historico rechaz6 el término de
sociedad en general para referirse a las sociedades histéricamente en un
tiempo y espacio dados. En la filosofia alemana de finales del siglo XIX se
desarrollo la diferenciaciéon entre sociedad y comunidad, formas de
organizacion, artificial o natural, basadas en el contrato o el estatus. Georg
Simmel explico a la sociedad como una suma de individuos asociados y
sistema de relaciones, que implica un conjunto social. Ya en el siglo XX, los
antropoélogos sociales, influidos por Emil Durkheim, desarrollaron la tendencia
a concebir la sociedad como el conjunto de relaciones sociales observables
entre los miembros de una colectividad. Por otro lado, el funcionalismo
considero la sociedad como una totalidad de estructuras sociales y culturales

independientes.

El estudio de la evolucion de los diversos tipos de sociedad ha dado lugar a
la formulacion de tipologias diferentes: simples, y complejas, seculares y
sacras, rurales y urbanas, tradicionales y modernas, institucionales e
industriales, etcétera. Recientemente se ha desarrollado el analisis de
algunas formas particulares de sociedad: sociedad industrial y postindustrial,

sociedad de masas y sociedad global.
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3.3 COMO SE ENFRENTA EL NINO CON SINDROME
DE DOWN A LA SOCIEDAD

Afectivamente la sociedad induce a la soledad. En todos los paises del
mundo Yy en todas las clases sociales hay personas con discapacidad. El
porcentaje total de las personas con discapacidad en el mundo, como
resultado de las diferentes circunstancias socioecondémicas y de las distintas
disposiciones que los estados adopten a favor del bienestar de sus
ciudadanos.

En lo que respecta al Sindrome de Down también hay muchas circunstancias
concretas que han influido en las condiciones de vida de las personas que lo
padecen , la ignorancia, el abandono, la supersticién y el miedo son factores
sociales que, a lo largo de toda la historia, han aislado a las personas con

discapacidad y han retrasado su desarrollo.

En algunas de las sociedades del mundo hay todavia obstaculos que
impiden que las personas con Sindrome de Down ejerzan sus derechos y
libertades, los cuales dificultan su plena participacién en las actividades de
sus respectivas sociedades.

Las propias personas con Sindrome de Down se han encargado de abrir los
espacios que antes no existian y por méritos propios tomar su lugar dentro

de la comunidad.

La comprensién y la imagen social de la discapacidad hace que los nifios con
Sindrome de Down sean desplazados de la participacion en diferentes
ambitos de la vida cotidiana, ya que se enfrentan a una sociedad, que por

ignorancia o malicia no les acepta.
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Los nifios con Sindrome de Down son marginados en su gran mayoria,
debido a la ignorancia, prejuicios y una atencion inadecuada de la sociedad,

traducida en falta de oportunidades de capacitacion y trabajo.

Aunque el discapacitado sea considerado como una persona menos
capacitada que los demas, la sociedad exige de él una mayor entrega y una

mayor capacidad de trabajo para que pueda sentirse realizado socialmente.

En el aflo de 1998 el psicologo social Domingo Asun, conceptualizo a la
discriminacién como "una actitud que promueve 0 acepta realizar distinciones
que implican un trato de inferioridad, o restringir los derechos de algunas

personas sobre la base de su pertenencia categorias sociales o naturales".

El trato dado por los medios de comunicacibn a las personas con
discapacidad ha ido cambiado lentamente, no obstante persiste la

presentacion de una estigmatizacion del discapacitado.

Existe la percepcion y sentimiento de que la sociedad abandona a la familia
de una persona discapacitada a su propia desgracia; ya que permanece
ajena a su problematica y con ello hace recaer el peso de la responsabilidad

en la familia.

La sociedad juega un papel muy importante en el desarrollo del nifio, ya que
de ella depende que acepte y apoye al desarrollo laboral y social del nifio; sin
embargo, la falta de informacion sobre el Sindrome de Down hace que la
sociedad rechace y discrimine al menor, es por ello que no se debe relegar al
nifilo ni ponerlo en segundo plano. Es nocivo el que se tomen actitudes de
burla, rechazo, compasién, agresividad de personas que por el
desconocimiento del problema perjudiquen al pequefio y lo hagan mas hostil

para el nucleo social, es por eso que la sociedad debe tomar una actitud de
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respeto e igualdad ante estas personas que requieren de una atencion

especial.

3.4 COMO PERCIBE LA SOCIEDAD A UN NINO CON SINDROME
DE DOWN.

Toda sociedad tiende a desarrollar sus propias representaciones de lo que
considera como persona "normal”’, se ha concebido como una serie de
atributos y caracteristicas reconocidas y establecidas que debe poseer una
persona en forma tipica; es lo que se espera de alguien que pertenezca a
una comunidad. Cualquiera que carezca de alguna de esas caracteristicas
tipicas (fisicas, sociales, culturales, intelectuales, escolares) se convierte
automaticamente en alguien diferente o "anormal”. A lo largo de la historia se
han desarrollado distintas concepciones y actitudes respecto a las diferencias
individuales de todo tipo entre ellas las discapacidades fisicas, sensoriales o

intelectuales.

Dichas concepciones y actitudes se han reflejado en el trato y la atencién
hacia estas personas: de la eliminacion y el rechazo social da paso a la
sobreproteccion y la segregacion para finalmente aceptar su participacion en
diferentes contextos sociales en la familia, escuela, trabajo, clubes
representaban un obstaculo para la supervivencia del grupo. Ante la falta de
alimentos, le necesidad de desplazarse a grandes distancias o el
enfrentamiento con otros grupos, esas personas eran eliminadas

intencionalmente o abandonadas a su suerte.

En la medida en que las sociedades fueron adquiriendo formas de
organizacion mas complejas, se desarrollaron también diferentes grados de

conciencia social y de trato respecto a las personas con desventajas. En
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muchos casos, en lugar de ser eliminadas eran elegidas para participar en
ceremonias y rituales, ya que se les atribuian facultades divinas y eran
consideradas "protegidas de los dioses" llegando incluso a ser adoradas o
bien, se les relacionaba con poderes endemoniados y entonces eran

consideradas "malditas de los dioses".

En otros casos estas personas formaban parte de la sociedad comun, sin
gue se les atribuyan dotes sobrenaturales, pero se impedia su acceso a
muchos ambitos de la sociedad. Posteriormente las sociedades desarrollaron
diferentes maneras de trato, segun el tipo de discapacidad: las personas
ciegas frecuentemente fueron respaldadas y existen evidencias de que en
muchas ocasiones se les brindd algun tipo de educacion; a las personas que
padecian se les atribuy6 falta de entendimiento, quienes presentaban
problemas fisicos evidentes (deformes o lisiados) eran vistos con repulsion y
el trato que recibian era el abandono o la eliminacion. Quiza el grupo de
personas menos comprendido y que recibio peor trato social fue el de
aguellos que tenian discapacidad intelectual, ya que en las diferentes
culturas de la antigledad fueron objeto de abandono, burla, rechazo y
persecucion. En términos generales, se pensaba que las personas con

discapacidad eran incapaces de aprender.
“A lo largo de la historia, la sociedad ha pensado diferente acerca de las
personas con discapacidad. Sin embargo se puede decir que hay dos

perspectivas”:

a) Considerar que los "discapacitados " son nocivos y hasta peligrosos

para los demas. Se piensa que debido a sus caracteristicas fisicas,

intelectuales o simplemente por ser diferentes, las personas con alguna
limitacion pueden perjudicar el orden social; por tanto, para proteger a la

sociedad de su presencia, se les recluye en instituciones de custodia.
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b) Considerar que los "discapacitados” son dignos de lastima y que

merecen caridad y benevolencia. Para atenderlos debidamente, se decide

gue lo mejor es segregarlos en instituciones especiales de rehabilitacion.

Es necesario buscar los medios apropiados que faciliten la integracion
satisfactoria de las personas con necesidades especiales en todos los
ambitos. A ésta nueva forma de pensar han contribuido los movimientos, a
escala mundial, relacionados principalmente con el respeto a las diferencias
y con el cumplimiento de los derechos humanos y la igualdad de

oportunidades.

La sociedad existe como tal desde que aparece el hombre sobre la tierra. Por
eso se dice que la sociedad es anterior que la humanidad, que no se concibe

el hombre aislado, que esté en suma es por naturaleza social y gregario.

Es indudable que en una sociedad en la que se considera a la inteligencia
como uno de los mas preciados dones de la naturaleza, el tener que afrontar
la informaciéon de un ser limitado en esta esfera, constituye un impacto
altamente traumatizante para la pareja. Sin embrago, tiene el mismo derecho

que cualquier otra criatura a una vida feliz.

Es de imperiosa necesidad que los individuos que conforman la sociedad
acepten estos nifios con normalidad y sean los primeros en admitirlos con
sus diferencias y limitaciones colaborando a la vez a su habitacion e

integracion social

La sociedad tiene la obligacion de promover de manera permanente y
sistemética que a nuestros nifios se les trate como a los demas; que se les
vea con interés y simpatia porque solamente asi se cumplira con el deber

gue todos tenemos de proporcionarles una vida feliz.

¥ Recopilacién Documentos de Educacion Especial. Universidad Auténoma de Hidalgo.
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Es importante que los familiares que tienen el problema con nifios Down
hagan participar a los elementos que integra la sociedad en la educacion del
nifio, evitando asi su marginacion. Uno de los objetivos de su educacion,
ensefarlos a que aprendan habitos sociales de convivencia tales como el
saludo y la participacion en las actividades cotidianas como cualquier otro

niflo. Debe integrarse a su medio ambiente y desenvolverse con naturalidad.
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CAPITULO IV

CENTRO DE ATENCION MULTIPLE (CAM)

4.1 ANTECEDENTES

En el aflo de 1963 la Profesora Dolores Freixa Batlle, con un grupo de
voluntarias, inicia la atencion a nifios deficientes; en 1966 se proporciona
atencion en la areas de Audicién y Lenguaje, integrandose una terapista de
lenguaje, una maestra y una nifiera. En el afio de 1967, se incrementan 2

terapistas de lenguaje mas.

El 16 de Abril de 1979 se inaugura la Escuela de Educacién Especial No. 1
“Dolores Freixa Batlle”. Con la apertura de esta Escuela se inicia una
organizacion completa en la misma, forma parte de ella, un Psicologo,

Terapista de Lenguaje, Médico, personal docente y administrativo.

El Centro de Atencidbn Mdultiple como organizacibn es una realidad
socialmente construida por los miembros que la componen, a través de los
procesos de interaccion social y en relacion con los contextos ambientales en

los que funcionan.

El Centro de Atencién Mdltiple Jean Piaget No. 3 fue creada el 18 de
Noviembre de 1982, dada las necesidades de la poblacién y la falta de

escuelas especiales fue creada en Pachuca.

Siendo inagurada por el entonces gobernador Rossell de la Lama y como
Secretaria de Educacion la maestra Ma. Elena Buen Rostro, siendo la
primera directora del plantel la Profa. Josefina Alcazar, iniciando con un
promedio de 60 nifios y una plantilla de 13 personas entre personal docente

y administrativo.
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4.1.1 (QUE ES UN CENTRO DE ATENCION MULTIPLE?

El Centro de Atencién Mdltiple es la institucién educativa que en el ambito de
la Educacion Especial ofrece los diferentes niveles y modalidades que
comprende la Educacion Bésica y en el caso de Hidalgo también
Capacitacion Laboral a la poblacién que presenta necesidades educativas
especiales con o sin discapacidad en el marco de la Ley General de

Educacion.

4.1.2 PROPOSITOS

» Fomentar y difundir el nuevo enfoque de la Educacién Especial.

= Atender de manera eficaz las necesidades educativas especiales de los

alumnos inscritos en el Centro de Atencién Multiple.

= Garantizar el acceso al curriculum basico a través de las adaptaciones

curriculares y la evaluacion de los resultados de estas adaptaciones.

= Promover la integracion de los alumnos a la escuela regular con un

programa gradual y sistemético.

= Ofrecer atencion temporal y/o complementaria a los alumnos integrados a

la escuela regular para solucionar problematicas especificas.

= Proporcionar la capacitacion laboral para integrar al medio productivo a

los alumnos con necesidades educativas especiales con o sin discapacidad.

= OQrientar a los padres de familia sobre su participacion en el proceso
educativo, asi como en la toma de decisiones para la Integracion Escolar y

Laboral.
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= Qrientar a los padres de familia de la comunidad educativa para en que
los Consejos de Participacion Social se promuevan los apoyos materiales

que requieren los alumnos del Centro.

4.2 CENTRO DE ATENCION MULTIPLE No.3 "JEAN PIAGET"

Es la institucién educativa que en el ambito de la Educacién Especial tiene a
su cargo atender a la poblacion con necesidades educativas especiales
asociadas a una discapacidad o discapacidad multiple, brindando atencién
diferenciada en los niveles educativos a través del curriculo basico ampliado
y flexible, asi como favorecer el desarrollo de habilidades prelaborales y para

la vida.

En este centro se encargan de atender a 110 menores con capacidades
especiales como lo son la Discapacidad Intelectual dentro de la cual cabe
mencionar el Sindrome de Down tema en el que se basa esta tesis;
Discapacidad Auditiva, Motora y la que muy recientemente se incluy6 es la
de Autismo. Las edades a las que ingresan los menores son de 45 dias a 16

afos de edad, y se integran de la siguiente manera:

e INICIAL: 45 dias a 4 afos de edad.
e PREESCOLAR: 4 a 6 afios de edad.
¢ PRIMARIA: 6 a 16 afos de edad.
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4.2.1 MISION

Favorecer el acceso y permanencia en el sistema educativo a nifios, nifias y
jovenes que presenten necesidades educativas especiales, particularmente a
aquellos con alguna discapacidad, con los recursos que les permitan

desarrollar sus potencialidades e integrarse educativa, social y laboralmente.

4.2.2 PROPOSITO GENERAL

Ofrecer educacion inicial y basica a los alumnos con necesidades educativas
especiales asociadas a la discapacidad, propiciando su desarrollo integral y
favoreciendo su integracion educativa, social y laboral; asi como atencién
complementaria a alumnos con necesidades educativas especiales de la

escuela regular que lo requieren.

4.2.3 PROPOSITOS ESPECIFICOS

e Promover en la practica profesional el enfoque educativo para la

atencion de los alumnos a través del curriculo basico, ampliado y flexible.

e Integrar educativamente a los alumnos a la escuela regular,

considerando la participacion de los padres.

e Emplear estrategias metodoldgicas especificas para la atenciéon de
los alumnos con discapacidad.

e Realizar el seguimiento de caso a los alumnos integrados a la

escuela regular.
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e Ofrecer atencion complementaria a los alumnos que manifiestan
necesidades educativas especiales asociados a discapacidad atendidos por

la Escuela Regular.

e Promover el desarrollo de habilidades prelaborales y para la vida.

e Proporcionar la orientacién psicopedagodgica a docentes que

atiendan alumnos integrados.

¢ Orientar a padres de familia y comunidad en general, respecto a la

Integracion Educativa.

4.3 FUNCIONES Y ACTIVIDADES DEL EQUIPO MULTIPROFESIONAL

El Centro de Atencidbn Mudltiple como organizacion es una realidad
socialmente construida por los miembros que la componen a través de los
procesos de interaccion social y en relacion con los contextos ambientales en
los que funcionan. En ella se generan roles, valores y redes de comunicacion
entre los que constituyen; una organizacion académica administrativa que
comprende o6rganos unipersonales (Directivo) y colegiados (equipo
multiprofesional) que para su organizacion y funcionamiento al ofrecer los
servicios y concretar sus aspiraciones y metas, establecen un Proyecto

Escolar y un Programa Operativo Anual.
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La estructura administrativa del Centro de Atencion Multiple esta conformada

por un equipo multiprofesional, integrado por los maestros de grupo, un

psicologo, un trabajador social, un maestro de lenguaje, un médico y

personal administrativo.

ESTRUCTURA ORGANIZATIVA DEL CENTRO DE
ATENCION MULTIPLE

Departamento de Educacion Especial

!

Direccion

l

EQUIPO
MULTIPROFESIONAL
Maestro de Grupo
Maestro de Taller
Psicélogo
Trabajador Social
Maestro de Lenguaje
Medico

l

PERSONAL
ADMINISTRATIVO

Apoyo administrativo
Secretaria

Intendente
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4.3.1 DIRECTOR DEL CAM

Es un elemento clave en el proceso de busqueda de la calidad, un lider
académico que impulsa y estimula el proceso de mejoramiento continuo; un
factor de apoyo al quehacer del maestro; la orientacién curricular, motivadora
del mejoramiento y perfeccionamiento del personal; animador de Ila
comunidad escolar para involucrarse en un proceso participativo, constante y
permanente y asi lograr niveles de resultados cada vez mejores y acordes a
las necesidades de los alumnos; en coordinacién con el Supervisor y

Asesores Técnicos Regionales.

PROPOSITO:

Coordinar todas las actividades del centro a su cargo para proporcionar un
servicio de calidad y equidad educativa a la poblacién que atiende;
coadyuvando en el proceso de Integracion Educativa y propiciando que la
intervencion pedagogica en la escuela cuente con metodologia flexible,

plural, que permita atender la diversidad de los alumnos.

4.3.2 MAESTRO DE GRUPO

El maestro de grupo es quien dirige el proceso ensefianza - aprendizaje de
acuerdo con las caracteristicas de los alumnos conforme al plan y
programas de estudio y normas establecidas en la escuela regular y debe
enfrentar el reto que se le plantea en su practica docente dia a dia,
conjugando los elementos de los diferentes ambitos que influyen en el
desenvolvimiento de la personalidad del alumno, haciendo énfasis en la

Integracion Educativa y en la integracion escolar.
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Su papel se centrard en el confeccionar y organizar experiencias didacticas
gue sean significativas en sus alumnos, por lo que debe partir de sus
potencialidades y conocer sus necesidades educativas, creando un ambiente
con las condiciones que permitan que el aprendizaje se de en forma

auténoma.

PROPOSITO:

Conducir el proceso ensefianza - aprendizaje de acuerdo con las
caracteristicas de los alumnos a su cargo y conforme al plan y programas de
estudios y normas establecidos en la escuela regular, haciendo énfasis en la

integracion Educativa y en la integracion escolar.

4.3.3 PSICOLOGA

El papel del Psicélogo en el Centro de Atencion Mudaltiple es el de
proporcionar apoyo teérico metodoldgico en la atencion de las necesidades
educativas especiales que requieren en cuanto al conocimiento del
desarrollo del nifio y del joven, asi como para la adaptacion curricular y su
evaluacion. Ademas de participar en la orientacion a los docentes y padres
de familia sobre la problemética psicolégica de los procesos educativos en

los que participan los alumnos.

PROPOSITO:

Proporcionar los apoyos que los requerimientos de caracter psicolégico
demanden en la atencion de las necesidades educativas especiales de los

alumnos del Centro de Atencion Mdltiple.
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4.3.4 TRABAJADOR SOCIAL

El Trabajador Social en el Centro de Atencion Multiple tiene como funcién
primordial difundir y fomentar los fines y propésitos de la Educacion Especial,

asi como de desarrollar y fortalecer los vinculos con la familia la comunidad.

Para Trabajo Social, la importancia en involucrar a la familia en el proceso
escolar de su hijo resulta importante, si se parte de considerar como agente
preponderante de socializacion y como campo psicolégico mas importante

del nifio.

PROPOSITO:

Que los padres aumenten el nivel de sus relaciones interpersonales, para

vivir mejor.

Que los padres logren comprender el comportamiento de su hijo como seres
de necesidades, ademas que dentro de lo posible puedan participar en la
educacion sexual de sus hijos, para que se les facilite la adaptacion a los

diferentes momentos por los cuales va a travesar su hijo.

4.3. 5 MAESTRO DE LENGUAJE

En el enfoque actual de la Educacion Especial la labor del Maestro de
Lenguaje es contribuir para que el alumno logre un nivel socio -

comunicativo que le permita destacar sus capacidades y habilidades.
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Partiendo del desarrollo normal del lenguaje en los nifios, desde el enfoque

pisco — linglistico.

PROPOSITO:

Contribuir en el desarrollo integral del alumno favoreciendo el proceso de
adquisicion de su lenguaje y sus capacidades comunicativas desde el

enfoque socio- linguistico.

4.3.6 MAESTRO DE TALLER

En el nuevo enfoque de la Educacion Especial se pretende que los alumnos
desarrollen habilidades y destrezas que les posibiliten al egresar del CAM,

desempefiarse en el ambito productivo.

PROPOSITO:

Conducir el proceso de capacitacion, considerando las caracteristicas de los
alumnos a su cargo, en los aspectos ocupacionales y de orientacion

vocacional, conforme a las normas y lineamientos establecidos.

4.3.7 MEDICO

El médico en el nuevo enfoque de la Educacion Especial que descentraliza
la problematica del nifio del aspecto organico al contexto en el que se
desenvuelve debe atender dos aspectos centrales: El Educativo que oriente

hacia una nueva cultura de salud y el Operativo que consiste en detectar,
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atender y canalizar a las instancias correspondientes para que atiendan las
rehabilitaciones ( refriendose a los problemas que interfieran con el proceso
educativo ).

PROPOSITO:

Favorece las condiciones para el mejor aprovechamiento escolar, asi como
establecer enlaces con instituciones del Sector Salud que brinden apoyo
complementario al alumno que presente necesidades educativas especiales
con o sin discapacidad y ejercer la medicina preventiva orientando a los

padres de familia, docentes, alumnos y al resto de la comunidad escolar.

4.3.8 PERSONAL ADMINISTRATIVO

Tiene la funcién de participar en la organizacion administrativa del Centro y
favorecer las condiciones para eficientar su funcionamiento en la prestacion

del servicio.

4.4 INSTITUCIONES QUE APOYAN AL CAM

Debido a que el Centro de Atencion Mdltiple no cuenta con un apoyo
econdémico constante de parte de alguna institucion 6 Empresa para
solventar los gastos de mantenimiento, la misma institucion solicita el apoyo
econdmico por parte de los padres de familia que constan de solo 20 pesos
mensuales por alumno, por ello se ha gestionado el apoyo con empresas
como lo son: Coca Cola, Boing y Sabritas los cuales ayudan con sus
productos para eventos que se realizan en la institucion ( Dia del Nifio, 10 de

Mayo y Fiestas Decembrinas).
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Cabe mencionar que el Hospital General apoya con atencion médica a los
menores que requieren de algun servicio sin recibir apoyo de medicamentos,
gasto que es solventado por los padres del menor, también se destaca la
participacion del DIF Municipal de Pachuca, San Agustin Tlaxiaca y Mineral
de la Reforma quienes otorgan becas a los menores que son originarios de

estos municipios.

4.5 PARTICIPACION DEL TRABAJADOR SOCIAL CON LOS NINOS
DE SINDROME DE DOWN.

4.5.1 CONCEPTO DE TRABAJO SOCIAL EN EDUCACION
ESPECIAL

El Trabajo Social en Educacion Especial: “es una disciplina que interviene en
el proceso educativo de los alumnos, actuando sobre aspectos sociales
colaterales a dicho proceso, por medio de la orientacion y promocién de
alternativas que en razon de las capacidades individuales favorezcan su

experiencia escolar” *°

El Trabajo Social no simplemente ejecuta lo que otros profesionales
elaboran; por lo contrario, investiga y trata de transformar la realidad
problematizada de los individuos, mediante sus conocimientos basados en

principios, normas y métodos técnicos.

40 *jdem
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4.5.2 Antecedentes

El presente documento ofrece un panorama general de los aspectos tedrico-
practicos que han ido conformando el area de Trabajo Social en Educacién

Especial.

A partir de 1971 que se incorpora el Trabajo Social en algunos de los
servicios de la Direccion General de Educacion Especial; aun sin tener
plenamente definidas sus funciones, pues se carecia de lineamientos

técnicos que normaran su operatividad.

Debido a lo anterior existia una gran diversidad en el proceso metodoldgico,
que justificaba un enfoque cuyo objetivo de trabajo se encaminaba a la
resolucion de problemas no directamente relacionados con el proceso

escolar de los alumnos.

En este sentido también se desempefian acciones de tipo administrativo,
como la fijaciéon de cuotas a los alumnos de los centros Psicopedagdgicos
por medio de un estudio socioeconémico, el cual no era manejado en todos
los servicios debido a la escasa informacién que brindaba sobre el dmbito

familiar.

En 1978-1979, como propuesta a esta situacion se dio el prime intento de
unificacion técnica, creando los primeros lineamientos de Trabajo Social, que
si bien no implicaba un proceso de atencion completo, en su momento

fungieron como apoyo técnico.

Debido a la necesidad de sistematizacion del trabajo, en 1981 la Direccién
General de Educacion Especial, crea en el departamento de programacion
académica el area técnica de trabajo social, con el objetivo de que se

abocara al ajuste de los lineamientos técnicos existentes; de tal forma que
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estos indicaran la instrumentacion y unificacion del area basada en una
deteccion de necesidades técnico- operativas, que se llevo acabo en el
periodo 1981-1982. Para esté mismo afio se creé el documento y la

"Entrevista Inicial" que sustituy6 al estudio socio-econémico.

En 1983 se incursiona en la asesoria y supervision técnica de Trabajo Social
dandose asi un avance, ya que con esto se tendria una continuidad y apoyo
a nivel capacitacion. La asesoria pretendia ser una estrategia que permitiera

contribuir a mejorar la labor del personal.

Continuando con el trabajo técnico del area, en 1984 se formularon los
lineamientos y se difundieron por primera vez a nivel nacional,
contemplandose las funciones de promover, prevenir y asesorar dentro del
proceso metodoldgico de trabajo social que comprendia las etapas de

investigacion, planeacién, programacion y evaluacion.

Este documento denominado "Lineamientos para Trabajo Social en
Educacion Especial" iniciaba con el objetivo general de coadyuvar en el
cumplimiento de las politicas de normalizacién e integracién de los sujetos
con necesidades de Educacion Especial y continuaba con los objetivos

especificos de:

e Investigar y atender el medio socio- familiar en el que se desenvuelve el

menor.

e Participar en el equipo interdisciplinario.

e Atender las necesidades con caracteristicas comunes detectadas en la

poblacion

e Ultilizar los recursos existentes en la comunidad
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e Sistematizar el proceso metodolégico-operativo del area de trabajo social.

Para 1985 estos lineamientos sufren algunas modificaciones, dando lugar al
documento vigente denominado "Manual de Procedimientos de Trabajo
Social", el cual también es difundido a nivel nacional. En estos lineamientos
se hace énfasis en la funcion de establecer enlace entre la escuela y la
familia. A través de la técnicas de observacion y de una entrevista sin
formato, para obtener elementos que permitiran conocer al grupo familiar y

poder deslindar la influencia de éste en el desarrollo escolar del alumno.

Para 1987 se intenta una evaluacion a nivel nacional de la operatividad de

dichos lineamientos.

En 1989 se optd por hacer una reformulacion de las funciones de Trabajo
Social contenidos en los manuales de organizacion de los diferentes
servicios; mismos que se envié al departamento de programacion, evaluacién

y sistemas de informacion.

Sin embargo, una vez hechas las innovaciones se encontré que la cuestion
no era tan superficial; es decir, que independientemente los ajustes que
pudieran hacerse a nivel normativo, el area seguia careciendo de elementos
tedricos que le sustenta su practica, por tal motivo se inicié un trabajo sobre

el particular.
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CAPITULO V

PRESENTACION DE RESULTADOS

5.1 ANALISIS Y PRESENTACION DE RESULTADOS

5.1.1 INSTRUMENTO APLICADO A PADRES DE FAMILIA

Para poder llevar a cabo esta investigacion se realizaron una serie de
entrevistas a los padres de familia, maestros de grupo, directivos y trabajador
social del Centro de Atenciéon Multiple No. 3 Jean Piaget de la ciudad de
Pachuca Hgo., considerando nuestro universo de trabajo el 100% de los
padres de familia que tienen algin menor con Sindrome de Down en este
centro siendo Unicamente 10 personas. También se tomd en cuenta que la
encuesta fue dirigida Unicamente a 3 maestros de grupo, quienes son los
anicos que atienden a nifios con esta discapacidad, de igual manera fue
dirigida a la directora de este plantel quien autorizo la realizacion de dichas

entrevistas.

Otra parte importante de esta investigacion es la entrevista realizada a la

Trabajadora Social a cargo en el turno matutino.

La primer entrevista fue dirigida a los padres de familia cuyos hijos asisten a
esté CAM y a continuacion se plantean algunas de las respuestas mas

relevantes que se obtuvieron con la aplicacion de este instrumento.

Uno de los principales cuestionamientos al que hicimos referencia fue el de la
escolaridad de los padres de los nifios con Sindrome de Down y lo siguiente
fue lo que pudimos investigar: el 60% tiene una carrera profesional, el 30% el

bachillerato terminado y s6lo el 10% tiene Unicamente secundaria (gréfica 1).
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Grafica 1l

ESCOLARIDAD
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Con los datos proporcionados por los padres de familia, como se muestra en
la grafica anterior, se pudo comprobar que el nivel escolar de los padres de

familia es bueno, pues en su mayoria cuentan con una carrera profesional.
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Es importante mencionar que el principal motor de la sociedad es la familia; y
el factor primordial de los padres es brindarles una educacion y estabilidad
economica a sus hijos, es por ello que es importante mencionar los ingresos
y ocupaciones que tiene los padres de familia, los resultados de las
entrevistas realizadas nos indican que cuentan con un trabajo estable, ya
gue el 50% dijo trabajar como empleado burécrata, el 30% por cuenta propia

y solo un 20% son amas de casa como vemos en la grafica 2.

Gréfica 2
OCUPACION
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencion Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Como pudimos comprobar el 80 % de los padres son trabajadores y son
guienes aportan los ingresos econdmicos al nucleo familiar, asi podemos
considerar que el menor tiene el apoyo de sus padres para lograr tener una

educacioén de calidad y de la misma manera recibir la atencion adecuada.
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Con los datos anteriores logramos conocer que los ingresos mensuales
obtenidos de los informantes nos indican que el 50% aportan $ 6,000 pesos
mensuales, mientras un10% $2,000, otro 10% $3,000 y el 30% restante

$9,000 pesos, como se indica en la gréfica 3.

Gréfica 3
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencion Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Por lo tanto la mayoria de los padres cuentan con un ingreso econémico
estable que les permite brindar a su familia una buena calidad de vida,
implicando que el nifio tiene la posibilidad de recibir una buena educacion y

oportunidades de desarrollo en los ambitos intelectual, social y familiar.
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Los hogares de los entrevistados, cuentan con todos los servicios publicos
como los son: el agua, drenaje, teléfono, alumbrado publico, pavimento, y el
80% de éstos cuentan con casa sola y propia, mientras el 10% habitan en
departamento y su adquisicién esta en proceso de pago, el 10% restante

pagan mensualmente un renta de la casa donde viven. (grafica 4)

Gréafica 4

VIVIENDA

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Casa propia Departamento Rentan

FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Con los datos anteriores se demuestra que la mayoria de las familias habitan
en condiciones adecuadas y los nifios gozan de un espacio y hogar propio el
cual les permite desarrollarse en Optimas condiciones, pues debemos
considerar que el aspecto de la vivienda también es un factor que representa

una gran importancia en el desarrollo del nifio.
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La familia juega un papel de suma importancia ya que fomenta la educacion,
los principios, el progreso de sus integrantes y la socializacion de éstos,
ademas de que viven bajo el mismo techo y los une una carga emotiva
demasiado intensa y significativa para sus miembros, por ello es nuestra
inquietud el conocer como es la relacién familiar de los nifios con Sindrome

de Down.

En la gréfica 5 se muestra que la relacion es buena ya que el 90% de los
entrevistados lo confirmaron asi, mientras que el 10 % dijo establecer una
relacion regular, esto debido a los conflictos que suelen entablar, aunque
éstos son escasos. Las familias se relacionan favorablemente, tanto padres
como los hermanos de los nifios con Sindrome de Down, ya que la reaccion
de ambos al conocer sobre la existencia de la discapacidad en el nifio fue de

apoyo y comprension.

El 100% de los entrevistados coincidieron que el nifio con Sindrome de Down
se porta carifloso con su familia y ante la sociedad, ya que ésta es una de
sus principales cualidades , todos los entrevistados dijeron tener un solo hijo
con Sindrome de Down.

Grafica b

RELACION FAMILIAR
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004
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En la grafica 6 se observa que los padres no estan capacitados para
enfrentar a sus hijos con capacidades diferentes, solo el 20% de los padres
de familia han platicado con su hijo y le han hecho saber que a pesar de su
discapacidad pueden hacer y desarrollar muchas actividades como otros
nifios, sin embargo el 80% de los padres encuestados aun no han platicado

con su hijo ya que ellos estan pequefios para poder entender la situacion.

Grafica 6

HA PLATICADO USTED CON SU HIJO SOBRE SU DISCAPACIDAD
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencion Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

De esta forma nos pudimos dar cuenta que los padres no saben cémo tratar
este tema, pero de alguna manera es muy importante que lo hagan ya que
debido a esto los pequefios empezaran a formular muchas dudas, entre ellas
éporqué el rechazo de los deméas?, por esto los padres deben informarse

sobre el tema del Sindrome de Down.
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A pesar de que vivimos en un pais en el que los medios de comunicacion
han logrado tener una gran influencia sobre la sociedad y que de alguna
manera ha tratado de difundir valores tan importantes como lo son el respeto,
la aceptacion y la honestidad, cabe mencionar que aun existe la falta de
cultura e informacion sobre las discapacidades, en especial la de el
Sindrome de Down. En el estudio realizado a padres de nifios con Sindrome
de Down el 40% coment6 que su hijo ha sido rechazado, mientras que un
10% dijo haber sido motivo de vergienza, otro 10% ha sido estigmatizado y

por ultimo el 40% restante ha recibido muestras de aceptacion (grafica 7).

Gréfica 7

QUE ACTITUD HA MOSTRADO LA SOCIEDAD HACIA SU
HIJO

Rechazado Verglenza Estigma Aceptacion

FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

En la gréfica anterior nos pudimos dar cuenta que la sociedad sigue jugando
uno de los papeles mas importantes para el desarrollo del nifio, pues si no
existiera una sociedad egoista que sOlo se preocupa por sSus propias
necesidades y solo si pasan por una situacién como ésta se preocupan por
informarse y documentarse sobre el tema de la discapacidad. Todo esto
influye en el nifio de tal manera que se encierra en un circulo en el que la
desconfianza no les permite confiar y sentirse seguro al relacionarse con los

demas generandole una baja autoestima.
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A los padres entrevistados se les cuestion6 sobre el acercamiento que tiene
el menor con cada uno de los miembros de la familia, respondiendo de la
siguiente manera, el 10% mantiene una mejor relaciéon con su padre ya que
la actividad laboral no les permite un mayor acercamiento, mientras que el
50% lleva una mejor convivencia con la madre quien es la persona con la
gue mayor tiempo pasan en su hogar, el 30% contestdé que es con ambos
padres con quienes tiene buena relacion el menor, y por dltimo Unicamente
el 10% tiene acercamiento con sus hermanos (grafica 8).

Gréfica 8
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Es por demas hacer repetitivo el tema de la integracion familiar, pero
consideramos importante recalcarlo, por ello es necesario mencionar que
para el nifio su familia es la base fundamental para su desarrollo; por esto,
los padres y hermanos deben dedicar atencion especial al menor con
discapacidad.
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Uno de los objetivos primordiales que tiene esta investigacion es el conocer
sobre el desarrollo social que tienen los nifios con Sindrome de Down al
relacionarse fuera del entorno familiar, al platicar con los padres de familia el
80% de ellos comentaron que estos menores se muestran amables y
carifiosos al tener contacto con otras personas, el 20% respondié no haber
tenido los mismos resultados, (grafica 9) ya que ellos tienen actitudes de
agresividad, esto debido a la poca facilidad y confianza que tienen para

convivir con los demas en su entorno social.

Gréfica 9

ACTITUD DEL NINO CON SINDROME DE
DOWN HACIA LOS DEMAS

Amable-Carifioso Agresivo

FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Mdultiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Por naturaleza estos nifilos son sociables cuando las personas les muestran
aceptacion y afecto, ya que como cualquier otro pequefio reaccionan
conforme a la manera como se les trata, pero si lo Unico que recibe el nifio es
rechazo el reaccionard de manera agresiva, es por ello que también
debemos tener en cuenta que merecen el mismo trato que cualquier otro

nifo.
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Contar con una instituciéon donde ayuden a desarrollar la creatividad, agilizar
la mente, hacer ejercicios que ayuden fisicamente al nifio es de gran ayuda e
importancia tanto para los padres como para los nifios con discapacidad, ya
que esto permite que los menores logren tener un mejor desarrollo. Una de
las dudas mas importantes que teniamos era la opinién que tenian los padres
de familia sobre las actividades que realizan los nifios dentro de la institucién
y como consideran el desarrollo que ha tenido su hijo desde que ingresé a
esta institucion y el 90% de ellos coment6 estar completamente satisfechos
con el servicio que les proporcionan, ya que han tenido muy buena respuesta
de sus hijos, el 10% indicé que el desarrollo de su menor hijo ha sido

regular (gréafica 10).

Gréfica 10
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencion Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Como se menciond anteriormente el Centro de Atencion Mdltiple juega un
papel muy importante en la educaciéon del nifio, ya que se ha llegado a la
conclusion de que el menor que ingresa a estas instituciones progresa
intelectual y socialmente mejor que aquellos que no reciben esta atencion, ya
gue la escuela utiliza métodos y procedimientos especiales para lograr

avances en el desarrollo del nifio Down.
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En el Centro de Atencién Mdltiple apoyan a los menores con Sindrome de
Down en su desarrollo social, intelectual y motriz. Con la investigacion que se
realiz6 en dicho Centro logramos percatarnos que el 80% de los encuestados
confirmaron que sus hijos muestran un mejor avance en las tres areas antes
mencionadas, mientras que el 10% Unicamente tiene avance en lo intelectual

y el otro 10% consideran que nada mas en lo social (grafica 11)

Gréfica 11
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CON SINDROME DE DOWN
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atenciéon Mdultiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Con esta entrevista pudimos conocer que la mayoria de los nifios con
Sindrome de Down que asisten a esta institucion educativa adquieren
mayores beneficios y capacidades para un buen desarrollo en las areas en
las que se trabajan aqui, de la misma manera estas habilidades conducen al
nifio a conocer el ambiente y a explorar su mundo, creando una disciplina

sana para el establecimiento de sus habitos sociales y familiares.

106



Dentro de la institucion se realizan talleres para padres, con la finalidad de
dar a conocer temas de mucha relevancia sobre la discapacidad de su hijo,
para asi lograr un 6ptimo desarrollo tanto fisico, social y familiar de los
menores, aungue soélo el 70% de los tutores asisten a estos talleres, el 20%
s6lo a veces y el otro 10% no asiste como se muestra en la gréfica 12,
aungue cabe mencionar que el 100% de los padres estan al pendiente de las
actividades que se realizan en la escuela, de igual manera ayudan a las
tareas de los pequefios y mantienen una comunicacion favorable entre

maestros y padres de familia.

Gréfica 12

ASISTENCIA A LOS TALLERES PARA PADRES
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Una de las grandes satisfacciones en la vida de los padres es ver cOmo sus
hijos se desarrollan, aprenden y crecen fisica e intelectualmente, observan
coémo avanzan desde una dependencia completa hasta la autonomia; por
esto, es importante el interés de los padres por asistir a estos talleres que
son realizados en el Centro de Atencién Mdltiple y asi obtener y aportar

informacion.
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Los padres de familia mencionaron que para ellos es importante tener un
asesoramiento sobre como hablarle de sexualidad al menor ya que comentan

qgue es un tema dificil de platicar entre ellos.

Auln existiendo una buena relacidon y comunicacion dentro del nacleo familiar;
al 90% de los padres de familia les cuesta trabajo hablar y entender temas
como lo es la sexualidad de sus hijos y aun mas teniendo alguna
discapacidad, el 10% restante comenté que en su momento si sabrd como
abordar el tema (gréfica 13). Es por ello que nos parecié importante que
dentro del CAM, aparte de existir programas que ayuden a los padres de
familia a entender la discapacidad de su hijo, también sepan clara y
especificamente sobre la sexualidad de los nifios con Sindrome de Down
para asi poderlos ayudar conforme vayan creciendo; ademas de dar a
conocer que los menores experimentan la misma amplitud de sentimientos

sexuales que la demas poblacion en general.

Los adolescentes con el Sindrome de Down pasan por los mismos cambios
durante la pubertad que los demas adolescentes, sin embargo, éstos pueden
ser levemente retrasados.

Grafica 13

SABE COMO ABORDAR EL TEMA DE LA SEXUALIDAD CON SU HIJO
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FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Multiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004
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5.1.2 INSTRUMENTO APLICADO A MAESTROS Y DIRECTIVOS

En el estudio realizado en el Centro de Atencion Multiple No. 3 Jean Piaget
de Pachuca, Hgo., se opté por hacer una entrevista estructurada a tres
profesoras y a la directora de dicha institucion, las cuales tienen a su cargo
grupos en los cuales estan integrados nifios con Sindrome de Down, y que
de alguna manera conviven gran parte del dia con estos menores,
conociendo asi los avances y logros que tiene sus alumnos en los aspectos
sociales, intelectuales y familiares, por tal motivo los hemos considerado
parte importante y fundamental en el desarrollo de éstos. De dicha
investigacion se consideraron importantes los aspectos desarrollados en las

gréficas que a continuacién se muestran.

En la grafica 14 podemos observar, la buena relacion que existe entre
Maestro-Alumno, puesto que el 75% de los profesores encuestados asi lo
confirmé debido a la buena atencién que les brindan a los menores y el otro
25% comento tener una relacion regular (grafica 14) ya que consideran que
si hay algunos menores a los que se les dificulta un poco desenvolverse
dentro del grupo considerando con lo anterior que no existen malas
relaciones entre ambos.

Grafica 14

RELACION MAESTRO -ALUMNO

Buena Mala Regular

FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencion Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004
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Con esto pudimos observar que dentro del grupo existe un ambiente
agradable pues todos conviven de manera sana viéndose como una segunda

familia en la que todos son respetados y aceptados.

Para el correcto desarrollo de los nifios con Sindrome de Down debe existir
una buena comunicacion entre el Maestro y los padres de familia, ya que con
el trabajo en equipo se logran mejores resultados, los cuales benefician tanto
a padres como a hijos, por tal motivo se cuestion6 a los maestros de grupo
sobre la relacibn que mantienen los papas y el 75% comentd tener una
buena relacién con ellos, mientras que el 25% dijo mantener una relacién
regular, por lo tanto podemos concluir que todos los padres tratan de estar al

tanto en cuanto a la educacién de sus hijos se refiere.

Gréfica 15

RELACION MAESTRO-PADRES

Buena Mala Regular

FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencion Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Debemos considerar que la relacion Maestro-Padres es muy importante
debido a que deben ser reforzadas en el hogar las ensefianzas que los
maestros les inculcan en la escuela a los nifios, ya que sin todo esto el

trabajo de ambos seria inutil.
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Como se menciond anteriormente es de vital importancia la participacion de
los padres de familia en las actividades que se llevan a cabo dentro de la
institucion educativa, ya que sin ello no serian posibles los avances en los
menores, de tal manera se les cuestioné a los maestros de grupo si existe
participacion e interés de los padres por apoyar a sus hijos, siendo el 75% de
los maestros quienes dieron un respuesta favorable; por lo tanto, el 25% que
resta comentd que hay padres que no tienen una participacion constante

dentro del plantel, como se muestra en la gréafica 16.

Gréfica 16

PARTICIPACION DE LOS PADRES DE FAMILIA
DENTRO DE LA INSTITUCION

FUENTE: Trabajo de campo realizado en el Centro de Atencién Mdltiple ( CAM ) No. 3
“Jean Piaget” de Pachuca, Hgo., Octubre, 2004

Con los datos anteriores nos dimos cuenta que lo mas importante para
ayudar a que el nifio logre su mejor desarrollo es una familia que lo trate tal y
como se merece y que esté comprometida con su educacion, sin esto la

institucion no lograra tener los resultados que se propone.
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5.1.3 TRABAJADORA SOCIAL

De la misma manera se sostuvo una conversacion con la profesional que
forma parte importante del equipo multidisciplinario dentro del Centro de
Atencion Multiple No. 3 Jean Piaget, la Trabajadora Social encargada del
turno matutino quien contesté una serie de cuestionamientos que fueron
apoyados por una entrevista abierta, basada en preguntas ya elaboradas nos
comentd que ella es un enlace entre los padres de familia y el Centro de
Atencion y que de alguna manera trata de mantener una buena relacién con
ellos, trabaja talleres dirigidos a los padres para que asi se mantengan al
tanto del desarrollo de los menores en todos sus aspectos, comentd tener
casi todo el apoyo de los papas ya que algunos no pueden asistir
consecutivamente debido a que su situacion laboral no se los permite, pero
aun asi ella considera que es buena la relacion que mantienen padres e
hijos, pues cree que la familia es la base fundamental para el desarrollo del
nifio con Sindrome de Down y que de alguna manera todo esto influye en el

aspecto intelectual y social del nifio.

Otro punto importante del cual hizo referencia la Trabajadora Social fue sobre
el aspecto econdémico de las familias de los menores, pues considera que es
muy importante, ya que el desarrollo de los nifios depende de la economia
familiar y por esta razén no podrian acudir al Centro debido a los gastos que
implica la transportacion, debido a que muchos menores que viven en
comunidades cercanas a esta ciudad son apoyados para acudir a estos
centros por medio de su DIF Municipal, quien les brinda apoyo por medio del
transporte, también coment6 que existen menores en comunidades que por
su situacion econdmica y que por la misma falta de interés de los padres no
reciben ningun tipo de atencion especializada esto creando una dependencia

total hacia sus padres.
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Asi mismo, hablé sobre la atencidon que reciben los nifios con Sindrome de
Down y dijo que trabajan con ellos de manera que desarrollen todas sus
habilidades como lo son las intelectuales, motrices y sociales todo esto con
actividades llevadas a cabo durante sus clases durante las cuales han
aprendido a escribir y cantar, reconocer figuras geomeétricas, colores y
sonidos, también realizan actividades extracurriculares como eventos para el
dia del nifio donde son apoyados por empresas privadas como Boing, Bimbo
y Barcel entre otros, aportando productos para la realizacion de dichos
eventos, de esta manera es la unica forma de la que reciben apoyo de otras
Instituciones, ya que este Centro depende Unicamente de la Secretaria de

Educacién Publica quien les brinda todo el material didactico que requieren.
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5.2 COMPROBACION DE HIPOTESIS

Hipdtesis 1: Los nifios con Sindrome de Down que asisten al Centro de
Atencion Mdltiple se integran con mayor facilidad al ambito escolar y familiar,

gue los nifios que no reciben atencion especializada.

La hipotesis fue comprobada con los cuestionamientos aplicados ya que se
pudo confirmar que el nifio con Sindrome de Down que asiste a un Centro de
Atencién Multiple tiene mayor facilidad para integrarse y desarrollarse en el
ambito social, intelectual i motriz como lo pudimos mostrar en la grafica No.
11. Los nifios que no reciben ningun tipo de atencién especializada
obviamente se desenvuelven con mayor dificultad y sin oportunidades para
crecer personalmente ademas de que existen mas posibilidades de que

dependan de sus padres para toda su vida.

Hipotesis 2: A menor informacién sobre en Sindrome Down mayor es el

rechazo a la llegada de un nifio con discapacidad.

La siguiente hipotesis se comprobé mediante la pregunta No. 4.3 del
instrumento aplicado a los padres de familia manifestando asi, que nunca
les “pasd por la mente” que algun dia tendrian la llegada de un nifio con
Sindrome de Down, por tal motivo no habian tenido la curiosidad de

informarse sobre el tema.
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Hipotesis 3: Mientras mayor informacion adquieran los padres de familia
sobre sexualidad, menor sera el riego de violacidbn o embarazos no deseados

en nifilos con Sindrome Down.
La hipotesis numero tres se confirmo a través de las pregunta 4.21 y 4.22 de

las encuestas realizadas a los padres de familia, y al mismo tiempo se pudo

constatar con la gréafica no. 13.
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CAPITULO VI

PROYECTO:

“Hablemos de la sexualidad de los Nifios con Sindrome de Down.”

FUNDAMENTACION:

De acuerdo al estudio realizado en el Centro de Atencién Mdltiple No. 3 Jean
Piaget de la ciudad de Pachuca nos pudimos percatar que la gran mayoria
de los padres de familia que tienen un hijo con Sindrome de Down aun no
saben como abordar con ellos el tema de su sexualidad considerando que
para todos los padres es dificil , para ellos lo es mucho mas, debido a
diferentes factores como pueden ser la edad del nifio, la falta de facilidad

para hacerse entender por el nifio y su misma discapacidad.

Ha sido ampliamente demostrado que las caracteristicas fisicas y culturales
y son aprendidas en la familia en la que uno crece y vive, es por ello la
importancia que tiene el generar una educacién amplia y sana en los padres

y asi despejar las dudas e inquietudes que en ellos existen.

Aunque tales inquietudes manifestadas se producen en algunos padres de
familia aparentemente con alto nivel cultural ya que un 100 % manifestaron
gue existe una buena comunicacion familiar, tomando en cuenta que el 90%

no han encontrado la forma de como entablar el tema de la sexualidad.
Debemos llegar hasta los padres de familia ya que ellos son los que

contribuyen a la formacion de los menores, por eso la propuesta de nuestro

proyecto.
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OBJETIVO GENERAL:

Crear un taller para padres acerca de la educacion sexual de los nifios con
Sindrome de Down en el Centro de Atencion Mdultiple No. 3 Jean Piaget a fin
de realizar acciones que permitan y ayuden a los padres de familia a tratar el
tema y al mismo tiempo cultiven una educacion sexual saludable en los

menores.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.- Organizar exposiciones con temas relevantes acerca de cémo los padres

de familia deben abordar la sexualidad de los Nifios con Sindrome de Down.

2.- Cultivar en los padres de familia el interés por informarse y conocer las

caracteristicas sexuales que tienen los menores.

3.- Realizar un proceso de reflexion en los padres sobre la importancia que
tiene el tema, ya que la madurez sexual de estos menores es mas lenta que

la de cualquier otro nifio sin discapacidad.

METAS:

De agosto a Diciembre realizar un curso taller con los padres de familia de
informacion sobre el desarrollo fisico y sexual del nifio con Sindrome de

Down y asi mismo crear nuevas expectativas sobre las consecuencias que

traen consigo una mala informacién sobre el tema.
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LIMITES:

UNIVERSO DE TRABAJO:

Padres de nifios con Sindrome de Down del Centro de Atencion Mdltiple No.

3 Jean Piaget.

TIEMPO:

La duracion de esté taller sera de Agosto- Diciembre de 2007.

ESPACIO:

Este proyecto se realizar4d en las instalaciones del Centro de Atencion
Multiple No. 3 de la Ciudad de Pachuca, Hgo.

META:
Agosto- a Diciembre realizar un curso taller informativo, dirigido a los padres
de familia sobre el desarrollo fisico y sexual del nifio con Sindrome de Down

y asi mismo crear nuevas expectativas sobre las consecuencias que traen

consigo una mala informacién sobre el tema.
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ACTIVIDADES TAREAS RECURSOS TIEMPO
Presentacion del|Visitar al Director|
Proyecto del Centro de Oficio 21 — Agosto -2007
Atencién Mdltiple
Informar a los|Papeleria
padres de familia
Promocion y difusion | las actividades | Carteles 22 — Agosto -2007
de actividades gue se realizaran
durante este curso | Volante
taller
Ubicar el lugar en el
gue se presentara|Condiciones del|Centro de | 24 — Agosto - 2007
dicho proyecto lugar Atencién Multiple
Detectar a las|Papeleria
Formacion del grupo | personas que 28 — Agosto - 2007

formaran parte del

Lista de asistencia

grupo
Elaborar un

Registro de|control de |las

asistencia personas que | Lista de asistencia |31 — Agosto - 2007

formaran parte del

grupo

Presentacion de la
Pasante de Trabajo
Social.

Introduccion del

tema

los
del

grupo conozcan a

Que
integrantes
la Pasante en
Trabajo Social.
Dar a conocer de

manera general el

Papeleria

Lista de asistencia

Crénicas de grupo

04-Septiembre— 2007
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taller

El cuerpo humano

e Sistema
nervioso
e Aparato
urinario
e Aparato
digestivo
e Aparato

respiratorio
e Aparato

circulatorio

Que

conozcan

los padres
los
nombres correctos
de cada parte del

cuerpo

Lista de asistencia
Esquemas
Crénicas de
grupos

11- Septiembre— 2007

Diferencias sexuales
e Aparato
reproductor
femenino
e Aparato
reproductor

masculino

Que aprendan a
explicar que es lo
que hace diferente
a un nifio de una

nifa

Lista de asistencia

Titeres

Crénicas de grupo

18-Septiembre- 2007

Menstruacion
¢ Amenorrea

e (Calendario vy

Conocer como son

0s ciclos

menstruales de las

Lista de asistencia

Rotafolio

25 -Septiembre -2007

la regla
e Posibilidades |nifias Cronicas de grupo
de embarazo
Lista de asistencia
Suefios humedos Identificar los

e Ereccién

e Eyaculacién

primeros cambios
que se presentan

en los nifos

Rotafolio

Cronicas de grupo

02 - Octubre — 2007
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Habitos de higiene y
aseo

e Bafo diario

Dar a conocer los
posibles

problemas que se
presentan a causa
de

hébitos higiénicos

los malos

Lista de asistencia

Periddico mural

Crénicas de grupo

09 — Octubre — 2007

Intimidad

e Masturbacion

Que conozcan
como explicar a
sus hijos lo que se
puede hacer en

publico y lo que se

Lista de asistencia

Folletos
Proyector

Acetatos

16 - Octubre - 2007

Matrimonio
e Convivencia
en pareja

e Comunicaciéon

debe hacer en|Crobnicas de grupo
privado
Que los padres|Lista de asistencia

tengan elementos
para dar a conocer
a sus hijos las
responsabilidades
gue adquiriran con

esta decision

Rotafolio

Franelografo

23- Octubre — 2007

y roles Crénicas de grupo
Que el grupo de|Lista de asistencia
padres sepan que
Capacidad las personas con |Papeldgrafo
reproductiva Sindrome de 30 - Octubre -2007
Down tiene la|Médico

e Fecundacion
e Esterilidad

misma capacidad

reproductiva que

Crénicas de grupo
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cualquier persona

Dar a conocer |Lista de asistencia
Embarazo como es el
e Atencion proceso de | Periédico mural
Médica embarazo en una
e Parto persona con | Médico 06 - Noviembre -2007
Sindrome de
Down. Crénicas de grupo
Métodos
anticonceptivos Lista de asistencia
e DIU Conocer como
e Preservativo |pueden prevenir|Folletos
¢ Pastillas embarazos no 13- Noviembre - 2007
anticonceptivas | deseados Médico

e Ligaduras de
trompas

e Vasectomia

Cronicas de grupo

Enfermedades de
transmisién sexual
o Sifilis

e Gonorrea

Concientizar a los

padres de familia

gue también las
personas con
Sindrome de

Lista de asistencia
Cromos
Folletos

Crénicas de grupo

21-Noviembre - 2007

e Herpes Down arriesgan su | Médico
e Sida salud
Conocer el
Diferencias entre | comportamiento Lista de asistencia

compafieros, amigos
y novios

e Conceptos

gue deben tener
los nifios y ser
educados acerca

de los limites con

Franelografo
Papelografo
Psicologo

Crénicas de grupo

27- Noviembre — 2007

122




cada una de estas

personas
Que conozcan | Lista de asistencia
Abuso sexual y|cémo pueden | Carteles
Acoso sexual prevenir estos | Psicélogo 04- Diciembre — 2007
casos Crénicas de grupo
Retroalimentacion Realizar una | Lista de asistencia
del tema dinamica para | Proyector
e Aspectos reforzar el | Acetatos
generales conocimiento Rotafolio 10 - Diciembre - 2007
e Dudas adquirido durante | Crénicas de grupo

e Experiencias

Cierre y clausura de

actividades

el taller

Dar a conocer los
resultados
obtenidos en la
realizacion de
actividades.

Camara
fotografica
Autoridades  del
panel.

Pasante de

Trabajo Social

11 — Diciembre- 2007
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CONCLUSIONES

Esta investigacion aborda todos los aspectos referentes al nifio con
Sindrome de Down, el cual es una de las discapacidades mas frecuentes,
por lo que es preciso conocer y entender sus origenes, al mismo tiempo sus

caracteristicas fisicas, psicologicas y sociales, estudiando cada una de ellas.

Fue muy importante plasmar el aspecto familiar, cuya colaboracion es de
esencial importancia en el desarrollo del nifio, pues consideramos que ellos
son el factor principal que permite a los nifios adquirir confianza y seguridad,
todo esto lo pudimos confirmar en el trayecto de esta investigacion. El nicleo
familiar es el primer lugar en el que el menor es aceptado y amado tal y como
es. Asi mismo los padres educan a sus hijos y por esto debemos iniciar
trabajando con ellos, los nifios con Sindrome de Down como cualquier otro
pequeiio aprenden y actian de tal manera en que sus padres lo hacen es

por eso que su participacion facilitara la incorporacion social del nifio.

Se hace importante sefialar el papel preponderante que juega la sociedad, ya
que cada ser humano tiene sus propias cualidades, capacidades y nuestra
responsabilidad como seres humanos es tratar de crear un ambiente
adecuado para que los individuos aprendan a respetar, valorar y apoyar a
aguellas personas que requieren de una ayuda y aceptacion de todos
aquellos que los rodean, ampliando sus horizontes de participacion y
consolidandoles el sitio que les corresponde con todo el derecho que tienen

como seres humanos que conforman nuestra sociedad.

Un aspecto muy importante a considerar es que toda persona con
capacidades diferentes tiene las mismas oportunidades de recibir educacion,
es por eso que debemos tomar en cuenta la participacion tan importante que

tienen los Centros de Atencién Mdltiple en la integracién de los nifios con
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Sindrome de Down a las actividades productivas que le permitan vivir en
sociedad e ingresar a la vida laboral, todo esto mediante la oportuna atencion
que reciben de todo un gran equipo multidisciplinario que forma parte
importante de estos centros y que gracias a ellos, estos pequefios y sus
padres pueden aspirar a tener un mejor futuro que les ayude a ser personas
independientes y productivas, ya que lo mas importante de estas
Instituciones radica en incitar a vivir a estos menores incorporandolos a

nuestro mundo al que de hecho pertenecen.

El Sindrome Down es una discapacidad que no impide al nifio realizar sus

habilidades y sus destrezas, para desarrollarse en el ambito social.

La llegada de un hijo con Sindrome Down, provoca en los padres de familia
un proceso dificil entre ambos, ya que se enfrentan a sentimientos como la
culpa, la negacion y el rechazo, lo que puede llevar a la desintegracion
familiar. No obstante se pudo advertir, que los padres se preocupan y estan

al tanto del desarrollo fisico y sexual del nifio, sin llegar a la sobreproteccion.

Es imprescindible que la sociedad esté sensibilizada para saber como tratar
a los nifilos con discapacidad y no verlos como personas “diferentes”, pues
todos los somos ya que de lo contrario seguira estando presente el rechazo,
la estigmatizacion y esto no permitira su desarrollo al maximo. Tampoco son
personas “incapaces” debido a que tienen la misma capacidad para

integrarse de alguna forma al ambito laboral.

ElI CAM es la Unica y mejor Institucion de Educacion Especial que ayuda a
la formacién y educacion de las personas con capacidades diferentes,

ademas de contar con el equipo multidisciplinario capacitado.

El desarrollo psicosexual de las personas con Sindrome de Down es un

aspecto poco abordado por padres y profesionales, ya que se coment6 que
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existen propuestas sobre temas de sexualidad el CAM, pero no hay interés
por parte de los directivos por llevarlos a cabo. Al aplicar el instrumento de
apoyo se determiné que para los padres en general platicar sobre el tema de
sexualidad con sus hijos es complicado, lo es todavia mas para los padres

con hijos que tienen Sindrome de Down.

Por lo anterior es nuestra tarea como Trabajadoras Sociales ayudar a
conocer y utilizar a los padres de familia los medios para que logren dar
mejor apoyo a sus hijos, por eso decidimos realizar una propuesta para un
taller informativo dirigido a padres en el que pretendemos dar a conocer
aspectos muy importantes sobre la “Sexualidad del nifio con Sindrome de
Down”, porque sabemos que este aspecto por mas simple que parezca es
mas importante de lo que pensamos y con ello los padres aprenderan a
tratar el tema; ademas de evitar muchos problemas e inconvenientes que

tarde o temprano tendran que afrontar.

126



e

S

BIBLIOGRAFIA

Ander- Egg Ezequiel (1995). Técnicas de investigacion social. Ed.

Lumen: Buenos Aires Argentina.

Compilacién Bibliogréfica de Terapia Familiar. Universidad Autonoma
del Estado de Hidalgo 1999.

Delval Juan (1998). Crecer y pensar. La construccion del conocimiento

en la escuela. Ed. Paidés: México.

Enciclopedia Encarta 2000 Microsoft

Garcia, Sylvia (1994). El nifio con Sindrome de Down. Ed. Diana:

México

Herndndez Sampieri Roberto. Fernandez Collado Carlos. Baptista
Lucio Pilar (2006). Metodologia de la investigacion. Cuarta Edicion:
México D.F.

Jones Shainberg Byer (1999). Sexualidad Humana. Ed. Pax: México

Klingler Cynthia. Badillo Guadalupe (2001). Teoria cognitiva.

Estrategias en la practica docente. Ed. McGraw Hill. México.

Morris, Charles C. (1992). Psicologia un nuevo enfoque. Séptima

Edicion.

Ortega, Luis Carlos (2001). El Sindrome de Down. Guia para padres,

maestros y médicos. Ed. Trillas: México

127



¢ Recopilaciéon de documentos (2002). Educacion Especial. Universidad

Auténoma del Estado de Hidalgo: México.

% Santrock Jonh W. (2004). Psicologia de la Educacion. Mc. Graw Hill.

México.

% SEP. Curso Nacional de Integracién Educactiva. (2000)

128



0.0

5

S

BIBLIOGRAFIA DE RED

Biblioteca.redescolar.ilce.mx/sites/maypa/escuela/htm/sec_s.htm

http://www.biblioteca.redescolar.ilce.edu.mx/sites/maypa/escuela/htm/

sec_s.htm

http://www.coanil.cl/socios/discapacidad.htm

http://wwwdownpu.org/pagesquees.htm

http://www.down21.org_perpect/art_que_es_sd.htm

http://wwwhector.solorzano.com/articulos/down.htm

http://wwwhopameradio.com/mundo/archivos/2001/down.htm

http://www.libreacceso.org/aten/disin.htm

http://www.sindromededown.com

http://wwwtusalud.com.mx/121203.htm

129






UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE
HIDALGO

INSTITUTO DE CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

AREA ACADEMICA DE TRABAJO SOCIAL

ENCUESTA PARA PADRES DE FAMILIA

FECHA: OCTUBRE 2004

1.- DATOS DEL ENTREVISTADO:

NOMBRE:

EDAD: LUGAR DE NACIMIENTO:

1.1 ESTADO CIVIL

SOLTERO [ CASADO [ UNION LIBRE [
SEPARADO [ VIUDO [ DIVORCIADO [
OCUPACION:

ESCOLARIDAD

(Estudios terminados)

DOMICILIO:

TIEMPO DE RESIDENCIA EN ESTA
CIUDAD:
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2. DATOS FAMILIARES.

2.1 IDENTIFICACION FAMILIAR (solo personas que habitan con el
discapacitado).

NOMBRE

PARENTESCO

EDAD

ESCOLARIDAD

OCUPACION

ESTADO
CIVIL

INGRESOS
MENSUALES

2.2 LOS INGRESOS FAMILIARES SON SUFICIENTES PARA CUBRIR SUS
NECESIDADES:

Sl

POR QUE ?

]

NO
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3.- VIVIENDA.
3.1 EL LUGAR DONDE HABITA USTED Y SU FAMILIA ES:

a) CASA SOLA
b) DEPARTAMENTO
c) VECINDAD

3.2 BAJO QUE REGIMEN ESTA SU CASA?

a) PROPIA

b) PRESTADA

¢) RENTADA

d) PROCESO DE PAGO

e) PROPIA HIPOTECADA
f) COMPRA HIPOTECARIA
g) PARACAIDISTA

3.3 LA CASA EN QUE HABITA CUENTA CON LOS SIGUIENTES
SERVICIOS:  (Marcar con una X los servicios con que cuenta)

a) AGUA

b) LUZ

c¢) DRENAJE

d) TELEFONO

e) ALUMBRADO PUBLICO
f) PAVIMENTO

3.4 ESPECIFIQUE EL TIPO DE MATERIAL CON EL CUAL ESTA
CONSTRUIDA SU CASA?

PISO:

TECHO:

MUROS:

3.5 ESPECIFIQUE EL NO. DE HABITACIONES QUE CONSTA SU
VIVIENDA:

NO. DE  RECAMARAS: SALA
COMEDOR

COCINA: BANO:
PATIO:
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4.- RELACION FAMILIAR:

4.1 EN ESCALA DE 1 AL 10. COMO CONSIDERA USTED LA RELACION
CON SU HIJO CON CAPACIDADES DIFERENTES?:

a) 1-2
b) 3-4
c) 5-6
d) 7-8
e) 9-10

4.2 CUANDO SE ENTERO QUE SU NINO TENIA SINDROME DE DOWN?

a) 4 SEMANAS

b) 2-4 SEMANAS
¢) 5-7 MESES

d) 8-9 MESES

e) CUANDO NACIO

4.3 CUAL FUE LA REACCION DE SU PAREJA?
a) APOYO
b) RECHAZO
c) ABANDONO )
d) OTRA (SOLO APOYO ECONOMICO)
4.4 TIENE UN SOLO HIJO CON ESTA DISCAPACIDAD?
a) Sl ] b) NO [
e Si la respuesta es si; pasar a pregunta 5; si la respuesta es no

continuar con la entrevista.

4.5 CUANTOS HIJOS TIENE Y QUE LUGAR OCUPA EL NINO (A) CON
SINDROME DE DOWN?

a) 1 €)5
b) 2 d) 6
c)3 e)7

d) 4 )8
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46 HA PLATICADO ALGUNA VEZ CON SU HINO SOBRE SU
DISCAPACIDAD?

a) Sl
b) NO PORQUE:

4.7 EN UNA ESCALA DEL 1-AL 10 QUE TANTO ES EL TIEMPO QUE LE
DEDICA A SU HJO?

a) 1 b) 2 c)3 d) 4 e)5
6 g7 h8 )9 )10

4.8 QUE ACTITUD CREE USTED QUE HA TOMADO LA SOCIEDAD
HACIA SU HJO?

a) EL RECHAZO
b) LA VERGUENZA
c) EL ESTIGMA
d) ACEPTACION

4.9 CON QUIEN LLEVA UNA MEJOR RELACION FAMILIAR EL NINO
CON SINDROME DOWN

a) PADRE
b) MADRE
c) AMBOS
d) HERMANOS

4.10 COMO CONSIDERA EL CARACTER O LA ACTITUD DE SU HIJO
HACIA LOS DEMAS?

a) AMABLE- CARINOSO

b) AGRESIVO

c) INDIFERENTE

411 USTED Y SU FAMILIA APOYA A SU HIJO EN TODO MOMENTQO?

a) Sl
b) NO PORQUE
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4.12 CUANDO SU HIJO PIDE QUE LO ESCUCHEN USTED?

a) DA LAVUELTAY LE DICE QUE LUEGO

b) SE SIENTA APLATICAR CON EL Y RESUELVE SUS DUDAS
c) SALE A REALIZAR OTRA ACTIVIDAD

d) NO LE DA IMPORTANCIA

4.13 ALGUNA VEZ A EXISTIDO ALGLN'JN RECHAZO POR PARTE DE
ALGUN MIEMBRO FAMILIA? ¢ Y EL NINO LO HA NOTADO?

a) Sl
b) NO QUIENES

4.14 CONSIDERA IMPORTANTE LA ASISTENCIA DE SU HIJO A ESTA
ESCUELA?

a) Sl
b) NO PORQUE

4.15 COMO CONSIDERA EL DESARROLLO DE SU HIJO, ASISTIENDO A
UNA ESCUELA ESPECIAL?

a) BUENA

b) MALA

¢) REGULAR

d) NO LE AYUDA EN NADA

4.16 A PARTIR DE QUE SU HIJO INGRESA A ESTE CENTRO EN QUE
AREAS A MOSTRADO UN MAYOR AVANCE?
a) EN LO SOCIAL

b) INTELECTUAL
¢) MOTRIZ

4.17 LAS INSTALACIONES DE LA ESCUELA SON LAS ADECUADAS
PARA LOS NINOS?

a) Sl
b) NO PORQUE:
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4.18 LE AYUDA USTED A SUS TAREAS?

a) DIARIO
b) A VECES
c) NUNCA

4.19 ESTA AL PENDIENTE DE LAS ACTIVIDADES QUE SE REALIZAN
EN LA ESCUELA?

a) SIEMPRE
b) CASI SIEMPRE
) AVECES
d) NUNCA
e) CASI NUNCA

420 ACUDE A LOS TALLERES PARA PADRES QUE REALIZA LA
INSTITUCION?

a) SIEMPRE
b) AVECES
c) NUNCA

4.21 CREE USTED QUE ES IMPORTANTE QUE USTEDES COMO PADRES
DE FAMILIA TENGAN UN ASESORAMIENTO RESPECTO A LA
DISCAPACIDAD DE SU HNO?

4.22 SABE COMO ABORDAR EL TEMA DE LA SEXUALIDAD CON SU
HIJO?
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE
HIDALGO

INSTITUTO DE CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

AREA ACADEMICA DE TRABAJO SOCIAL

ENTREVISTA PARA MAESTROS

1.- COMO CONSIDERA LA RELACION MAESTRO-ALUMNO DENTRO DE
LA INSTITUCION?

a) BUENA

b) MALA
¢) REGULAR

2.- LA RELACION PADRE - PROFESOR USTED LA CONSIDERA?

a) BUENA
b) MALA
¢) REGULAR

3.- CADA CUANDO USTED COMO PROFESOR PLATICA CON EL PADRE

DE FAMILIA SOBRE SU HIJO?

a) DIARIO
b) SEMANALMENTE

c) NUNCA

d) CADA QUE SURGE UN PROBLEMA CON EL MENOR
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4.- CUANDO USTED RELIZA ESTA CONVERSACION ELLOS TOMAN UNA

ACTITUD?

a) NEGATIVA
b) POSITIVA
¢) INDIFERENTE

5.- SON PARTICIPATIVOS LOS PADRES CON SUS HIJOS CON SINDROME
DOWN DENTRO DE LA INSTITUCION?

a) Sl
b) NO

6.- COMO ES EL DESARROLLO DEL NINO CON SINDROME DOWN

DENTRO DE LA INSTITUCION?

7.- EN UNA ESCALA DEL 1 AL 10 COMO DEFINIRIA USTED LA RELACION
DE UN NINO CON SINDROME DOWN, HACIA LOS DEMAS, QUE ES
ATENDIDO POR UN CAM?

a)l c)3 e)5 g)7 i)9
b)2 d)4 f) 6 h) 8 j) 10

8.- USTED COMO PROFESIONAL CREE QUE UN NINO CON SINDROME
DOWN, QUE ES ATENDIDO EN UNA ESCUELA ESPECIAL, PUEDE
INTEGRARSE AL IGUAL QUE LOS DEMAS?

a) Sl
b) NO PORQUE
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9.-LOS PROGRAMAS DE EDUCACION ESPECIAL QUE SE LLEVAN ACABO
EN LA INSTITUCION SON LOS ADECUADOS PARA EL DESARROLLO DEL
NINO CON SINDROME DOWN?

a) Sl
b) NO PORQUE

10.- EN SU OPINION QUE LE FALTAN A LOS PROGRAMAS DE EDUCACION
ESPECIAL PARA EL DESARROLLO DEL NINO?
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE
HIDALGO

INSTITUTO DE CIENCIAS SOCIALES Y HUMANIDADES

AREA ACADEMICA DE TRABAJO SOCIAL

ENTREVISTA PARA TRABAJO SOCIAL

1.- QUE ACTIVIDADES REALIZA USTED DENTRO DE LA INSTITUCION Y
CON LOS PADRES DE FAMILIA?

2.- HAY PARTICIPACION POR PARTE DE LOS PADRES DE FAMILIA?

a) Sl
b) NO

3.- COMO CONSIDERA USTED LA RELACION PADRE-HIJO DE NINOS CON
SINDROME DOWN DENTRO Y FUERA DEL PLANTEL?

a) BUENA
b) MALA
¢) REGULAR
d) OTRAS

4.- EN UNA ESCALA DEL 1 AL 10 COMO ES LA RELACION TRABAJOR
SOCIAL Y PADRES DE FAMILIA?

a) 1 d)3 f)5 hy 7 i)
b) 2 e) 4 9) 6 i) 8 K) 10
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5.- ESTA USTED EN COMUNICACION CONSTANTE CON LOS PADRES DE
FAMILIA?

a) DIARIO
b) TEMPORALMENTE
c) CADA CUANDO HAY UN PROBLEMA CON EL MENOR

6.- CUAL ES LA IMPORTANCIA DE LA FAMILIA EN LA INTEGRACION DEL
MENOR?

7.- CUALES SON LOS PROGRAMAS QUE USTEDES TIENEN PARA LA
ATENCION HACIA CON LOS NINOS DE SINDROME DOWN ?

8.- Y CUALES SON PARA LOS PADRES DE FAMILIA?

9.-USTED COMO TRABAJADOR SOCIAL CREE QUE EL FACTOR
ECONOMICO SEA IMPORTANTE EN EL DESARROLLO DEL MENOR?

a) Sl

b) NO PORQUE

10.- QUE APORTACIONES DA EL GOBIERNO PARA EL CENTRO Y QUE
INSTITUCIONES APOYAN A LOS NINOS CON CAPACIDADES
DIFERENTES?
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"PRESENTACION

En los diferentes niveles y modalidades de la educacion se requiere de un proceso continuo de transformacion de las practicas Ge todos los involucrados.
cambios que deberan ser producto de una evaluacion e implican la refuncionaiizacion de la estructura del servicio con la finalidad de optimizar los

procesos de atencion a los educandos y de disminuir los tactores que desfavorecen la calidad de la ecucacicn.

La planeacion contribuye a ios logros pretendidos, por lo que este Programa General de Operacion (PGC) presenta debidamente organizadas !as
activi Jades 2 desarrollar en el ciclo escoiar 2002 - 2003.

Este programa fiene uin caracter recior en cuanto al enfoque teérico - concepiual, la mision, los propositos y lineas generales de accion; es flexible en
relacion a las estrategias para su operacién, ya que éstas dependeran de las caracteristicas y condiciones de cada CAM y del contexto en el que se
ubican.

Este documento, en un primer momento presenta la mision de la educacion especial, la definicion y los propositos del CAM:, de tal manera que sean
considerad »s para orienkar la intervencion del personal dei centro; posteriormente se dan a conocer las lineas generales de accion - organizacion del
servicio, if tervencion, evaluacién psicopedagégica, proyecto curricular, planeacion, atencion 2l alumno, integracion de  alumnos, atencion
complementaria, desarrollo de habilidades complementarias preiaborales y para la vida, evaluacion y frabajo con padres- con una breve explicacion de
lo que contemplan cada una de ellas; por dltimo, se presentan en forma esquematica las actividades, fiempos, técnicas € instrumentos, responsables,

observaciones y sugerencias, para desarrollar cada una de las acciones.

Es muy importante que todas las actividades que se van a programar, desarrollar y evaluar se lleven a cabo bajo un enfoque colaborativo, que supone
cambios continuos en nuestras pré cticas y una transformacion en los roles que desempefiamos, como un requerimiento evolutivo. La colaboracion se
concibe como una estrategia, pero también como una oportunidad de aportar y compartir, y esta orientada por los principios de respeto, igualdad de
oportunidades, compensacion de desigualdades y transparencia, principios que a su vez nos lievaran a adquirir valores democraticos de ‘participacion.

CAM ~




Para €l trabajo colaberativo se requiere de una comunicacién clara, fluida y precisa en todas direccicnes y entre todos los involucrados, de tal manera
que permita el establecimiento de acuerdos v acciones compartidas, tarea que se torna dificil pero no imposible si todas las partes asumen el
comipromiso ante este trabajo de acuerdo con sus riveles de responsabilidad v ambitos de desempefio.
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MISION DE LA EDUCACION ESPECIAL

Favorecer el acceso y permanercia en el
sistema educativo a nifios, nifias y jovenes que
presenten necesidades educativas especiales,
particularmente  a  aquellos  con alguna
discapacidad, con los recursos que les permitan
desarrollar sus, potencialidades e integrarse

educativa, social y laboralmente.
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DEFINICION DEL CENTRO DE ATENCION MULTIPLE
Es la institucion educativa que en el ambito de la Educacicn Especial tiene a su cargo alender a la poblacion con necesidades educativas especiaies
asociadas a una discapacidad o discapacidad maltiple, brindando atencion diferenciada en los niveles educativos a través dei curriculo basico ampliaco v

flexibie, asi como favorecer el desarralio de habilidades prelaborales y para la vida.

PROPOSITO GENERAL
Ofrecer educacin inicial y basica a los alumnos con necesidades educativas especiales asc.iadas a discapacidad. nrogiciando su desar cilointegral y
tavoreciendo su integracion educativa, social y iaboral; asi come atencion complementaria @ aiumnos con necesidades educaiivas especiaies de la

escuela regular que lo requieran.

PROPOSITOS ESPECIFICOS

Promever en la practica profesional el enfoque educativo para la atencion de los alumnas a través del curriculo basice, ampliado y flexible.
Integrar educativamente a los alumnos a la escuela regular, considerando la participacion de los padres.

Emplear estrategi?s metodolégicas especificas para la atencion de los alumnos con disc apacidad.

Realizar el seguimiento de caso a los alumnos integrados 2 la escuela regular.

g 0 8 8 6

Ofrecer atencion complementaria a los alumnos que manifiestan necesidades educativas especiales asociados a discapacidad atendidos por la
Escuela Regular.

Promover el desarrollo de habilidades prelaborales y para la vida.

(8]

a  Proporcionar la orientacién psicopedagogica a docentes que atiendan a alumnos integra ios.

o Orientar a padres de familia y comunidad en general, respecto a la Integracion Educativ
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| INEAS GENERALES DE ACCION

ORGANIZACION DEL SERVICIO

Para ¢l buen funcicnamienio de los Centros de Atencién Multiple como instituciones educativas de Educacion Especial, se considera indispensable la
nrganizacion y olaneacion de las actividades a realizar por todo e! perscnal dei servicio gurante el ciclo escolar, a partir del analisis de la comunidad
educativa. considerando  les necesidades v condiciones particulares de los alumnos, nadres de famiia y docentes, asi como las caracteristicas

peruliares del coniexto donde se ubican dichos 5ervicios.

A partir dei analisis realizado, el directivo. en coiaboracion con el equipo multiprofesiona, elaboraran €l proyecto educativo de! centro, considerando i
consejo técnico como €l espacio que posibilita la construccion, desarrollo, seguimiento y evaluacion de los proyectos curricutares de aula, de los planes
anuales de trabajo de érea (psicologia, trabajc social ¥ comunicacion), tomando como eje recior las lineas de accion: Atencion a las Necesidades

Educativas Especiales: Difusion y Sensibilizacion; Formacion, Actuaiizacion y Capacitacion y Evaluacion y Seguimiento.

INTERVENCION

El C entro de Alencion Multiple, atiende a alumnos €0 Necesidades Educéﬁvas Especialcs con discapacidad que requieren de una atencion especiiica,
por tanto, es necesario realizar uria adecuada seleccion de la poblacion que solicita el servicio.

La i tervencion hacia los alumnos en € CAM es permanente desde €l momento de su inscripion en el servicio, en este sentido, el docente y el equipo
mul iprofesional intervienen Jesde el momente en que conocen al alumno, lo observan, 1o evalian inicialmente y se elabora el perfil individual. Partiendo

de ¢ sto, se elaboraré el perfil grupal y ol docente desarrolia en coparticipacion con el equipo multiprofesional el proyecto curricular del grupo.
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EVALUACION PSICOPEDAGOGICA :

La evaluacion psicopedagogica ofrece elementos suficientes v oportunos reiacionados con las capacidades, habilidades, dificultades, guslos e intereses
de! nifo 2! que evaltan. Por tanto, permite profundizar de manera sistematica y colaborativa en el conocimiento de los alumnos y conduce a la toma de
decisiones pertinentes an 2! ambitc educativo.

Considerando lo anterior, todos los aiumnos del CAM deben contar con evaluacién psicopedagégice, misma que deberé ser actualizada de forma

permanente.

PROY=CTO CURRICULAR

Es e nstrumento que permite @ los docentes y equipo mulfiprofesional insariar su responsabilidad v actuacion didactica dentro de un conjunto mas
amplio. pesibilitando que la tarsa personal en el au'a se articule con el proyecto educativo del centro y los planes y prograrnas de estudio.

A partr det proyecio curricular, se organiza la labor escolar en lo académico e implica el trabajc colaborativa del personal del centro para su diseno, se
consideran los siguierites componentes: objetivos generales del nivel educativo, objetivos generales del grado o ciclo , objetivos generales y contenidos
de las asignaturas. bloques, dimensiones, ejes..., opciones metodologicas, materiaies y recursos humanos y did4cticos, pautas de evaluacion y criterios
de promocion: esie instrumento debera contener las modificaciones ylo adaptaciones a los componentes mencionados, partiendo de los periiles

grupales, o que facilita e} desarrollo de conocimientos, destrezas, habilidades y valores en los alumnos

PLANEACION

La planeacion es fundamental para orientar las acciones del equipo multiprofesional: no debe concebirse como un tra: iajo aislado y administrativo, sino
mas bien como un recurso educativo para hacer el proceso de intervencion mas conomico, funcional y eficiente.

El proyecto educativo del centro y el proyecto curricular de aula con las adecuaciones curriculares pertinentes, servir in como base para la planeacion -
didactica, referida a aquellas tareas més directamente relacionadas con los alumnos, en sus diferentes modalidac es: unidad didactica, técnica de

proyectos y pianeacion semanal entre ofras.




ATENCION AL ALUMNC

Lz atencion 2 los alumnos se proporciona por nive! educativo (inicial, preescolar, primaria) y paré €l desarrolio de habilidades Yy competencias
nrelaborales y para la vida considerando ¢! curriculo basico ampliado y flexibie. Participan en ella: el maestro de grupc, asicologe, trabajador social,
médico y maestro de grupo. Esio implica promover e! frabajo colegiado periédicamente. Es importante realizar el registro de evolucion gel alumno, 8
partir del perfil individual de forma sistematica y permanente.

Es necesario conformar la carpeta general del alumno y la carpeta de syolucicn de mismo en ia gue S€ registraran los catos mas relevantes y

significativos con la participacion de todos ios involucrados.

INTEGRACION DE ALUMNGS

1 a decision de integrar a los alumnos 2 i3 escuela reguiar debe tomarse entre &l equipo multiprofesional del CAM y los padres de familia. Asimismo, sé

elaborara un plan de integracion el cual debe considerar las acciones 2 realizar y compromisos por parte del equipo multiprofesional ¥ los padres de

familia.

La integracién pusde darse en las siguientes modelidades:

2 Cuando el alumno se integre a una escuela reguiar donde exista USAFR, se elaborara e! plan de intervencion entre l2 escuela reguiar, CAM, USAER
y padres de familia.

2 Cuando el alumno se integra a una escueia donde no se cuenta con servicio de USAER, el plan de intervencion se realizara entre la escuela reguiar,

ol CAM, y los padre: de familia, 4y}

5 Cuando el alumno 3s integrado por iniciativa de los padres de familia, el CAM de donde proviene &l alumno debera hacerse responsable del

seguimiento en cas » de no existir USAER, v de elaborar el plan de intervencion con la escuela regular y los padres de familia. En caso de que s

cuente en la escuel: reguiar con USAER, el CAM debera entregar un reporte Con |a informacion basica del alumno.

ATENCION COMPLEMENTARIA

La atencion complementaria se concibe como una atencion transitoria 0 permanenie que ofrece apoyos adicionales primordialmente para alumnos con

discapacidad integrados a la escuela regular, tomando en cuenta sus Liecesidades educativas especiales.
s CAM
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En este tipo de atencion participara todo el personal del equipo multiprofesional en las instalaciones del CAM o en ia escuela integradora brindanco
orientacién a la comunidad educativa.

En la afencion complementana se consideran 1as siguientes modaiidades. .

- Atencién a alumnos con necesidades educativas especiales ccn discapacidad y orientacion a docentes que no cuenien con el servicio de USAER.

5 Orientacion al personal de USAER para Ia atencion de ios alumnos aue requieren apoyos adicionales.

-, Atencion a los alumnos integrados por ei CAM 2 la escuela ragular en los ¢asos que ic requieran.

5 Proporcionar orientacion a padres de familia de alumnos integrados.

NOTA La ztencion complementaria se biinuara er el furno escoiar alternc que el alumno cursa ordinariamente

DESARPOLLO DE HABILIDADES Y COMPETENCIAS PRELABORALES Y PARA LA VIDA
Ei desarrollo de habilidades y competencias preiaborales y para la vida se planiea como mcaalidad de atencion vista en dos vertientes.

a) La primera, como desarrolio de habilidades basicas para |2 vida de todo ser humano, mismas que estan sustentadas en los programés de

estudio oficiales.

b) Lasegunda, !\j\irigida expresamente al ambito prelaboral y social de los alumnos que concluyen la educacion primaria en los CAM.
El desarrolio de haniidades en los dos sentidos se enfocan 2 aquellas de tipo: a) Comunicativo, b) Socioadaptativo. c) Motriz, d) Cognitivo. Por lo que
habran de estimularse y promoverse desde los primeros afios de vida del ser humano para que s€ fortalezcan en los ambitos social y educativo, tanto por
padres de familia como por los aciores de la educacion Inicial Preescolér y Primaria con la finalidad de generar mejores opciones de desempenio
orelaboral y como consscuencia la Integracion laboral que implique calidad y permanencia en ios sectores productivos.
En el caso de que los sujetos con por caracteristicas no accedan 2 la integracion laboral, se procurara como prioridad, su integracion social.
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EVALUACION

Es un medio para realizar una valoracion cualitativa y cuantitativa en su caracler de idiografica; pues se centra en el alumno, con la intencion de mejorar y
llevar el seguimiento de los procesos de ensefianza y de aprendizaje.

La evaiuacion implica la aplicacion de pruebas objetivas, de instrumentos y técnicas, contempla los contenidos de aprendizaje (procedimentales,
conceptuales y actitudinales), los procesos de ensefianza y aprendizaje, la planeacion del aula y su ajuste a ias necasidades de! alumno y del contexto.
La promocion y acreditecion de los 2iumnos debera considerar el Acuerdn 200 er, sus articulos:

Articulo 2°. La evaluacion permanente de los aprendizajes conducira a tomar decisiones pedagogicas oportunas para asegurar le eficiencia de le
ensefianzay Uel aprendizaje.

Articulc ©°. Las actividades de desarrollo: educacién fisica, artistica y tecnologicas se evaluaran considcrandc la regularidad en fa asistencia, el interss y
la disposicidn para el trabajc individual, de grupo y de relacion con la comunidad mostradas por e! alumno.

Algunas esirategias y tecnicas qus pueden empiearse para evaluar los procesos de ensenanza y aprendizaje son los siguentes:

= Planeacion de Iz intervencion

» Autoevaluacion

= Observacion

» Cuademos y producdiones de los alumnos

= Cuestionarios

» Prugbas objetivas diario del profesor

» Lisias de cotejo

Al evaluar es importante considerar los tres momentos: inicié procesual y final

En el casc del alumno con necesidades educativas especiai3s con discapacidad, la promocion 0 reprobacién es responsabilidad del docente del grupo y

del equipo multiprofesional. Se tomaran en cuenta los logros de los alurnnos con relacion a las adecuaciones curriculares propuestas




"TRABAJO CON PADRES

£l trabajo con padres se plantea en des vertientes:
a).- La primera. se dirige a ia comunidad de padres en generai con el fin de sansibilizar / Srear condiciones nacia el fomento de una culfura de
respeto a fa diversidad, sugirendo que este trabajo se realice en forma sistematica y per (o menes de manera dimestrai {por ejiempio cuando los
nadres acuden 2 iz firma de beietas de calificaciones)

bl- La segunda. que tiene como fin orientar especificamente al padre de famia det nifio que presenta necesidades educativas especiales,

=
!

respecto a las tareas y compromisos que se requieren para mejorar af proceso educative de sus hijos.

]
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ESQUEMA DEL PROGRAMA GENERAL DE OPERACION DE LOS CAM

CICLO ESCOLAR 2002-2003

["LINEAS | W ;
D | ACCIONES | ACTIVIDADES I'NSTTFE%';‘JIE(':“ASS ¥ ; RESPONSABLES : TIEMPO 1 OBSSUEé‘gQECL%?ff L
; : | | .
! ! 'ELABORAR EL ‘a2 Reuniones 'Director y Equipo | Agos/ El Provecto Educativo |
| ; 'PROYECTO colegiadas ' Multiprofesional | Sept ' de Centro incluye '
i 'EDUCATIVO DE '3 PECdelciclo ! | '* Presentacion
| CENTRO. . escolar anterior | ‘= Mision de la
COSIDERANDO: '3 Proyectos . Educacion it
i 4 e El Proyecto Curricuiar = currnculares | | Especialy de
géti%%ﬁ?g?o '« El ptag Anual de 12 Planes anuaies | '- Proposito Generai
: Areas de area ' .y Especificos
5  EDUCATIVO DE | = Analisis de la
‘ { CENTRO Comunidad
| Escolar

ORGANIZACION DEL SERVICIO

| ineas de Accion:
-Atencion & las
NEE. |

-Difusiéon y
Sensibilizacion
-Capacitacion y
Actualizacion.
-Seguimiento y
evaluacion
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- Niveles educativos. | :
Inicial, Preescolar |
Primaria y Desarroilo de
Habilidades y

| Competencias | ,
| Prelaborales y para la |
| Vida

| | . .
| INSTRUMENTCS | | OBSERVACIONES |
ACCIONES i ACTIVIDADES Y TECNICAS } RESPONSABLES TIEMPO Y SUGERENCIAS |
CRGANIZACION | CONFORMAR: a2 Acta i Director y Equipc ‘Agos/Sept | Dar a conocer a {03 |
DEL CENTRO ‘e CONSEJO TECNICO ; Constitutiva | Multiprofesional | Padres de Familia el
e SOCIEDAD DE PADRES del Consejo |ia organizacion del
. DE FAMILIA . Téenico | centro y el
o '« CONSEJO DE '3 Reuniones : | cronograma de
g . PARTICIPACION | colegiadas | | actividades
m ! SOCIAL 13 Proyecto | |
W i | Educativo ! o |
i | ORGANIZAR LOS GRUPOS |2 Perfiles ; f | |
W | considerando los siguientes | grupales | ! | |
o | criterios: 2 Carpeta , i |
o | - Edad.competenciasy| generalde | i |
O | habilidades de los . evolucion del | j |
N | alumnos. . alumno i , '1 |
= ! Discapacidades. i i f: |
% .’- {
0 | |
) |
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T
| OBSERVACIONE

LINEAS | INSTRUMENTOS Y | s
ACEC):%N ACCIONES | ACTIVIDADES TECNICAS RESPONSABLES | T EMPO Y SUGERENCIAS I
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